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DIANA AKSAMIT, MILENA MIALKOWSKA-KOZARYNA*

TEACHERS WORKING WITH STUDENTS WHO HAVE
SPECIAL EDUCATIONAL NEEDS AND DISABILITIES
IN POLAND DURING THE SARS-COV-2 PANDEMIC

Introduction

The SARS-CoV-2 virus gradually triggered a pandemic around the world.
Every country and every society found itself in quite a difficult, unusual situation,
which humanity had never encountered beforehand. The pandemic considerably
impacted all aspects of human life: education, work, sport, culture, and social
life. It particularly touched the global economy. The research presented here has
a theoretical-empirical character, in which we focus on education, the sector
most affected by the coronavirus epidemic.

The spreading virus sparked the need for new solutions so that education
could generally be carried out and not discontinued. The Ministry of Educa-
tion and Science decided to close the schools in Poland in late March / early
April 2020. This required considering how educating children and teenagers,
especially those needing special help, that is, students with SEND (Special
Educational Needs and Disabilities), would be continued. The virus increased
the incidence of illness throughout Poland, causing concerns for one’s life
and health. This brought about feelings of lack of safety. It forced the Polish
government to move to a remote education system. For teachers, this meant
having to learn many methods, techniques and tools to allow distance teaching.
Since then, we have had less than two years of experience relating to the dif-
ferent kinds of education through various forms, modes and with the use of
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6 Diana Aksamit, Milena Miatkowska-Kozaryna

diverse technologies. Jacek Pyzalski (2020) remarks that people’s knowledge
of remote education after the pandemic is vastly different than it was before its
outbreak. Before the SARS-CoV-2 virus appeared, remote forms of education
had been most often an individual choice. The people who used it were usually
students or adults desiring to broaden their qualifications. In Poland, education
in schools took many forms during different periods of the pandemic. As a re-
sult, terminology related to remote education should be defined at the outset.
Remote education, collectively called e-learning or e-education, is the process
of conveying didactic content to students by a teacher using mobile tools and
the Internet, without the need for anin-person meeting in a specific place and
at a specific time (Tana$, 2005). Remote lessons can be divided by taking into
account the mode of students’ participation: synchronous or asynchronous.
The synchronous mode is called “the real-time mode” because the teacher
and students connect simultaneously using mobile tools and the Internet. It
resembles a standard lesson in school, but attendee sare in their own homes
in front of a computer, albeit free conversation is possible. The advantage of
such an educational mode is fast and direct contact with the teacher; however,
not everyone enjoys mandatory and simultaneous attendance during classes.
The second, asynchronous mode, is the opposite of synchronous teaching and
consists of placing the didactic content and materials, including performance
tests, on a certain server or sending them via email directly to students. All
these processes do not occur in real-time. A great advantage of this method is
that participants are free to work at their own pace; however, they may encoun-
ter difficulties if they want to contact the teacher directly (Bednarek, 2008). In
Poland, during the pandemic, we experienced different forms of remote educa-
tion. As has already been mentioned, there were periods when all schools were
closed by a central decision, and teaching occurred either by teachers sending
materials to students or by using e-learning platforms. Thanks to such plat-
forms, teachers could create a virtual classroom, adding students to it via links,
sharing educational materials, or running synchronous lessons with students
in real-time. The Moodle platform, or applications including Skype and Zoom,
were used for a long time. As the pandemic continued, schools gradually gained
secure free access to Microsoft 365 Education with MS Teams and G-Suite with
Google Classroom. Remote teaching, like any other method of education, has
its supporters and opponents. In this book, however, we do not evaluate these
options. We acknowledge that children with special educational needs found
themselves in a challenging situation because their development requires multi-
specialist support from professionals in direct contact. This group of children’s
situation was worsened by their experience of the crisis. One of the crisis factors
was certainly the introduction of remote learning and quarantine in response
to the COVID-19 pandemic. These circumstances brought difficulties to all
the following aspects of the functioning of children: “namely cognitive — dif-

CNS nr 3(57) 2022, 5-18



Teachers working with students who have special educational needs ... 7

ferent to the previous mode of education; emotional — anxiety relating to new-
ness and unclearness of the situation; social — contact with peers and teachers
limited to the ones online, via social media” (Kluczynska & Zabtocka-Zytka,
2020, pp. 6-7). According to Pyzalski (2020). As a result, children’s experiences
throughout the crisis should be examined and defined in three contexts: social,
family and personality traits. The social context concerns the total change in life
and the rhythm of a given day, limited freedom (staying at home), and a constant
influx of information concerning the pandemic in Poland and worldwide. The
family context is connected to the loss of physical contact with extended family
members (grandparents, cousins) and the deterioration of family relationships.
Furthermore, children’s behaviour indicate if they are mature enough to handle
the situation they are facing. Both students and teachers have experienced dif-
ficult psychological circumstances caused by the SARS-CoV-2 virus. It must be
underlined that remote education triggered many changes when switching to
the remote teaching system, bringing forth many negative emotions. The most
significant challenge resulted from a lack of experience in this area. Distance
learning specifically demands from teachers certain competencies in the field
of, among other things, IT, pedagogy, leadership, subject expertise, and social
skills. IT skills are essential to operate computers and any programs, appli-
cations or Internet websites that help teachers run lessons with students and
share didactic materials. Generally speaking, pedagogical skills are the ability
to work with students in an educational context and as mentors. Also, teachers
need leadership skills to properly plan and organise lessons, set different tasks
and exercises, and supervise their performance. Subject expertise is teachers’
knowledge and skills in their particular subject. Furthermore, social skills are
needed in teacher-student contact and instilling in students skills in building
interpersonal relations (Kuzmicz, 2015). During remote lessons, some actions
performed by teachers in relation to children in the education process became
impossible. Students and teachers were separated from each other, and even if
they could see and hear one another through a computer and dedicated tools,
even then, the teacher’s actions were limited. As a result, students had to exhibit
a high level of activity, self-discipline, independence, and motivation (Lorens,
2011). However, it should be emphasised that due to the prevailing impairments
and disabilities, children with special educational needs finally did not have
a chance at this because of their limited possibilities in this area. According
to Jacek Scibor (2020), the teacher still plays a key role despite the distance
between teachers and students caused by remote education. Not so much in
the character of the most important person who is the source of knowledge
but as a guide who helps find the way in the digital world, full of information.
Teachers determine what materials they give their students and how they share
them if they attract children’s interest and create a friendly space conducive to
remembering new information and gaining skills.

CNS nr 3(57) 2022, 5-18



8 Diana Aksamit, Milena Miatkowska-Kozaryna

Objectives of the study

The main aim of the research carried out in Poland was to learn about
the experiences and opinions of teachers working with SEND students in main-
stream schools, those with inclusion classrooms and in special schools during
the SARS-CoV-2 pandemic. Due to the extensive amount of information ob-
tained in the course of the research, we will only present the part of the findings
that specifically answer the following research questions:

— How would teachers describe the individual level of tiredness / annoyance /
sadness / stress / commitment / composure / positive attitude / well-being /
involvement in helping others / job burnout before and during the pandemic,
and do important differences exist in these areas?

— How would teachers evaluate the education of SEND students during the pan-
demic?

— How would teachers evaluate working with SEND students during remote
learning?

Method

The research was conducted using a quantitative approach. A link to the sur-
vey questionnaire was emailed to the institutions whose principals consented to
the research. The Google Forms platform was used to conduct the survey. The
schools that remained open and agreed to the study being carried out face-to-
face received questionnaires in paper form.

Results and analysis

The research was conducted in Poland at the end of 2020 and the beginning
of 2021 with teachers from different types of schools. The vast majority were
female (V= 233), with a minority of male teachers (N = 39).

Table 1. Distribution of respondents by gender

Gender Frequency (N) Percentage
N=276 Male 233 85
Female 39 14
(.) 1 1

Source: Authors’ own elaboration based on the research carried out.

At the stage of conceptualising the research, we planned to research even
amounts of teachers in the respective institutions in Poland that teach students
with special educational needs. However, this had to be adjusted to the number
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Teachers working with students who have special educational needs ... 9

of actual permissions obtained from the respective school types, as shown in
Table 2.

Table 2. Distribution of respondents by type of institution in which they work

Mainstream schools e Sc.hools Special schools
with inclusion classrooms
N=276
N=115 N=158 N=103
42% 21% 37%

Source: Authors’ own elaboration based on the research carried out.

Almost half of the focus group comprised early education teachers; one in
three respondents was a subject teacher. In turn, every fifth respondent was
a teaching assistant working with a SEND child. The research showed that in
mainstream schools, those with inclusion classrooms and in special schools,
teachers fulfil various functions simultaneously as early education teachers and
subject teachers or combine additional functions. For this reason, the results in
the table do not sum up to 100%. It results from extra functions in school, which
the respondents declared.

Table 3. Distribution of respondents by educational field

Frequency (V) Percentage
Early education teachers 133 48
Subject teachers 81 29
Teaching assistants 55 20
Pedagogical therapists 19 7
School counsellors/Pastoral officers 11 4
School psychologists 3 1
Therapists 20 7
Other education workers 17 6

Source: Authors’ own elaboration based on the research carried out.

Almost half of the focus group comprised early education teachers; one in
three respondents was a subject teacher. In turn, every fifth respondent was
a teaching assistant working with a SEND child. The research showed that in
mainstream schools, those with inclusion classrooms and in special schools,
teachers fulfil various functions, being at the same time early education teachers
and subject teachers or combining additional functions — because of that, the re-
sults in the table do not sum up to 100%. It results from extra functions in school,
which the respondents declared. Seniority among teachers was considered as one
factor affecting experience (see Table 4).

CNS nr 3(57) 2022, 5-18



10 Diana Aksamit, Milena Miatkowska-Kozaryna

Table 4. Seniority among teachers

Years of experience Frequency (V) Percentage
Under one year 15 5
1-5 years 79 29
6-10 years 82 30
11-15 years 44 16
1620 years 26 9
Above 20 years 29 11
No data 1 0

Source: Authors’ own elaboration based on the research carried out.

In designing the research, we wanted to take into account as many disabilities
that can appear in a group of students with special educational needs as possible.
The research results in this area are presented below (see Table 5). It should be
noted that the participating teachers work with children that have more than one
disability (multiple disabilities), which the respondents declared in the survey
questionnaire. The teachers that took part in the research most often work with
children with specific learning difficulties (N = 63%), with an autism spectrum
disorder (N = 52%) and with an intellectual disability (V= 46%). The latest re-
search conducted in Poland (Kulesza et al., 2019) shows, first of all, that the num-
ber of children with autism is increasing and that more and more students are
transferring from special schools to inclusion schools.

Table 5. Distribution of specific disabilities among students with whom the respondents work

N tinsiclextrinsic character | Freauency (¥ Percentage
Specific learning difficulties 173 63
Autism spectrum disorder 144 52
Intellectual disability 127 46
Long-term health conditions 73 26
ADHD 71 26
Physical disability 70 25
Environment of neglect 68 25
Hearing impairment 64 23
Cultural differences 64 23
Educational setbacks 62 23
Visual impairments 52 19
Special talents 49 18
Mental disorders (crises, traumas) 39 14

Source: Authors’ own elaboration based on the research carried out.

CNS nr 3(57) 2022, 5-18
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Teachers in reference to the pandemic — subjective assessment of their own
mental health

A vast majority of teachers (N = 94%) said the employees of their school or
students or their close family members (N = 89%) had suffered from COVID-19.
The incidence of the illness in Poland varied throughout the pandemic, and most
mainstream schools remained closed, while special schools were open for most
of the pandemic. The research results show that this discrepancy most often co-
incided with the type of school: mainstream school, a school with inclusion
classrooms, special school (see Table 6).

Table 6. Remote teaching during the pandemic in Poland

Type of school Percentage
Mainstream schools 85
Remote teaching — -
Schools with inclusion classrooms 88
Special schools 51

Source: Authors’ own elaboration based on the research carried out.
Literature on this topic suggests that different critical events directly or indi-

rectly affect individuals and change their psycho-emotional functioning (Baltes,
Reese & Lipsitt, 1984; Bee, 1994). The SARS-CoV-2 pandemic affected every-

Table 7. Psycho-emotional functioning of teachers

Before During
the pandemic, the pandemic, Statistics
Chosen aspects you were... you are...
M SD M SD T d

Tired 2.97 1.14 3.51 1.36 —5.82** | 043
Annoyed 2.54 1.10 3.52 1.30 | -11.01** | 0.81
Sad 3.90 1.76 4.34 1.31 —4.73*%* 1 0.28
Stressed 3.95 1.59 3.11 1.48 5.35%* | 0.55
Committed to work 5.05 0.96 3.47 1.76 14.80%* | 1.11
Composed 4.54 1.14 4.04 1.28 7.75%* | 0.41
Positively looking forward to 4.26 1.46 3.99 1.41 3.37*%% | 0.19
the future

Unwell (headache, stomach-ache) 348 1.69 3.61 1.34 -1.50 0.08
Involved in helping others 4.01 1.33 375 1.54 2.36* 0.18
Burnt out by the job 3.45 1.77 3.19 1.66 2.18* 0.15

*p<0.05; ** p<0.001

Source: Authors’ own elaboration based on the research carried out.
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one both indirectly and, unfortunately, very often in a direct way. That is why we
sought the answer to the question: how would the participating teachers assess
their functioning in the chosen aspects of mental health?

The research results reveal that during the pandemic, the respondents as-
sessed themselves as more tired, more often annoyed, often experiencing sad-
ness, less committed to work, and also less composed. The results show that,
during the pandemic, the teachers frequently had a less optimistic outlook on
the future and were less involved in helping others, which is alarming. The re-
search showed a lack of meaningful statistical differences regarding whether
well-being of participants in the area (frequency of pain experienced — head-
ache or stomach-ache) significantly changed during the pandemic. Interestingly,
the respondents pointed out that they felt less burnt out by their jobs during
the pandemic and were less stressed.

Education of children with special educational needs during the pandemic

Including pupils with SEND in mainstream schools is becoming increasingly
popular worldwide (Aksamit & Marcinkowska, 2021). New publications introduce
education systems and methods of working with pupils with SEND in different
countries (Kulesza, 2013), but no one predicted that teachers would face a new
challenge — distance education of pupils with SEND. Our research results show
that most teachers (N = 94%) believe the pandemic negatively affects SEND stu-
dents’ educational achievements. According to the respondents (N = 90%), this
has a specific, adverse effect on the mental well-being and behaviour of students
with special educational needs. Literature in this area suggests that children with
different types of special needs, including students with an intellectual disability
(those with an autism spectrum disorder, manifest many difficult behaviours,
such as hitting, pulling, spitting, verbal aggression, and self-harm, even in a typi-
cal school situation) (Dekker & Koot, 2003; Miatkowska-Kozaryna & Aksamit,
2018). When a teacher is with a child, they can react to varying extents; however,
they were often stripped of this opportunity during the pandemic, especially
during distance learning periods. The SARS-Cov-2 pandemic introduced sev-
eral restrictions, which teachers also pointed out in the study. In their opinion
(N = 89), restricted meetings, or lack thereof, negatively affected SEND students’
relationships with their peers. Teachers also indicated that remote education
deepens the differences in knowledge levels between SEND students and non-
disabled students. Educating children with special educational needs is a process
in which many individuals cooperate (teachers, professionals, parents, children,
etc.) (Aksamit, Chitiyo & Wheeler, 2021). During the pandemic, parents often
had to actively participate in remote education (e.g., turning on the computer,
explaining instructions, doing exercises together, and printing off materials).
As a result, the respondents (V= 78%) pointed out that children’s educational
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Teachers working with students who have special educational needs ... 13

achievements often depended on the amount of work put in by parents. Nearly
every fourth participant (V= 23%) had difficulty answering whether students
reported concerns about becoming infected or that the illness would infect those
close to them. Almost half of the teachers (V= 45%) answered affirmatively to
this question, and nearly every third respondent (N = 31%) negatively.

Table 8. Teachers’ opinions of SEND students during remote education

= = = > -
ZmR | 22| § | Zm| Em
. = & E X ) 2 = 2=
Results (in %) sC | 20 = Sy | 5
5 < = = EQC | &0
2L 34| F | 82| 2=
= A - = — =
The pandemic situation negatively affects
the well-being and behaviour of SEND students. 0 3 7 34 36
The pandemic situation negatively affects
the scholastic achievements of SEND students. 1 3 4 31 61
The pandemic situation (due to limited meetings)
negatively affects SEND students’ relations with 0 4 7 28 61
their peers.
Remote education positively affects school
absences of SEND students. 22 1 30 25 12
My students want to bring up the subject of
the pandemic in lessons. 1 26 19 33 1
My students report worries that they will become
ill or that the illness will touch someone close to 12 19 23 31 15

them.

Remote education deepens the differences in
knowledge levels between SEND students and 4 5 7 30 54
non-disabled students.

The pandemic situation negatively affects my
well-being.

When I have a bad day, I can talk about this with
the school psychologist/a friend from work.

The educational achievements of SEND students
during remote education depend on the amount of 1 6 15 41 37
individual work put in by their parents.

Source: Authors’ own elaboration based on the research carried out.

The respondents were also asked how they would assess working with SEND
students while using remote education. This concerned the practical area of
teachers’ work: the level of preparation needed for remote lessons, the ability to
adapt the material, and also the positive or negative aspects of remote education
in transferring this to their private life (see Table 9).

CNS nr 3(57) 2022, 5-18
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Table 9. Opportunities, difficulties, and limitations of remote education of SEND children in
teachers’ opinions

= == > -
Ze | 2= g Sm |
Results (in % EC| 23| = | 58| £&
esults (in %) £ = = g £E
2L | 22 = < | 2=
= A - = p— =
Running online lessons is stressful for me 8 12 18 34 27
There is a lack of technical support (computers,
tablets, Internet access) for teachers who 4 14 12 30 40
cannot afford to purchase this
Teachers should be trained in using computer
. 0 3 4 26 67
programs used to carry out remote education
I am afraid that students will record my lessons
and upload them to the Internet without my 17 23 23 22 15
knowledge
While uflng remqte education, my contact with 1 17 15 35 2
students’ parents increased
While using methods of remote education,
I adapt methods, forms, work tools and
materials to the needs and abilities of my ! 2 12 36 49
students
Remote education brings only benefits to 41 37 13 5 4
teachers and students
Remote edu.catlon hag allowefl conveying 18 34 29 20 6
knowledge in a more interesting way
Remote work dpne .from home negatively 6 15 2% 2% 27
affects my family life
I believe that I. am well prepared to carry out 3 12 38 34 13
remote education

Source: Authors’ own elaboration based on the research carried out.

The research results are mirrored in the works of other authors in Poland.
For example, Barbara Jankowiak and Sylwia Jaskulska (2020) researched
teachers’ well-being and their attitudes towards remote education during
the pandemic. That research aimed to determine teachers’ attitude towards re-
mote education during the pandemic in relation to their well-being. A total of
782 teachers from Classes I-11I (in Poland correspond to children of approxi-
mately 7-9 years of age, respectively. During this phase of primary education,
lessons are run mainly by one general teacher, rather than separate teachers,
each for individual subjects) and Classes IV-VIII (in Poland correspond to
children of approximately 10—14 years of age, respectively. During this phase
of primary education, lessons are run by separate teachers, each for individual
subjects.) of primary schools and teachers from comprehensive secondary
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schools, technical secondary schools and vocational schools (comprehensive
secondary school in Poland consists of four classes which correspond to chil-
dren of approximately 15—18 years of age, respectively. Adolescents of these
ages can also attend technical secondary school — duration: five years — or
vocational school — duration: three years — if they prefer to receive more spe-
cialised education), were involved in the research. Most of them had worked
in the profession for more than 11 years. The research findings revealed that
remote education scored positively only in terms of using this method in
the future to develop one’s competencies. However, those areas connected to
functions of mentoring for children scored negatively. According to teachers,
the differences between students increased due to remote education; however,
teachers also think that once children return to school, everything will return
to normal as it used to be. According to the respondents, one can go through
the curriculum via online lessons, but providing mentoring over the computer
is impossible. Teachers’ feelings of well-being were higher when: their assess-
ment of remote education was positive, when teachers’ level of competence in
this form of education was sufficient for its introduction, and when relations
with students were the same as during face-to-face education. The research
shows that teachers’ feelings of well-being are not very connected to different
opinions in this area. It needs to be underlined that the efficacy of SEND
students’ education depends on many aspects, such as students’ individual
abilities, their background, the education system, and the application of proper
education methods. The responding teachers (N = 49) pointed out that they
adapted the methods, forms, tools and materials to the needs of students.
However, the majority of respondents did not share the opinion that remote
education had benefits or that it allowed conveying knowledge in an interest-
ing way. Despite using many innovative methods, techniques or tools, remove
education cannot replace direct contact between teacher and student, which in
turn can have a negative impact on the possibility of motivating students to
work. Furthermore, it limits teachers’ control over students’ work, increases
difficulties with verifying their identity and poses a risk of them not taking
their exams unaided. The lack of teacher control weakens students’ self-
organisation and significantly decreases their self-discipline and motivation
to learn. Moreover, limited contact with peers negatively affects the socio-
emotional sphere of children and teenagers (Lorens, 2011).

Discussion

Scientists more and more often emphasise that caring for children, which is
the essence of an educator’s work, can be exhausting during a pandemic (Saw-
chuck & Samuels, 2020). As our research has shown, Polish teachers feel more
tired, sad and, above all, less involved in helping others during a pandemic. This
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is consistent with what Jones and Kessler (2020) call for — teachers must receive
specialist help and emotional support to prevent them from losing their sense of
agency and identity, as well as the ability to take action for others as a result
of the pandemic.

The research presented above and reports from other countries (Crane et
al., 2021) show that teachers negatively assess the impact of the pandemic on
the functioning of students with SEND. For this reason, publications contain-
ing recommendations for working with such children have been developed.
Such articles provide, for example, a list of online teaching aids that can be
used in working with children with SEND (Roberts & Bradley, 2021; Crane
et al., 2021).

Despite the fact that teachers are increasingly better prepared for working
online and declarations made that some of the e-learning solutions will also be
used after returning to school (e.g. various computer programs, the possibility of
conducting online tests, e-learning platforms), only 9% of teachers (according to
our research) believe that remote education brings only benefits for teachers and
students. The vast majority of teachers in Poland would like distance learning to
become a thing of the past.
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TEACHERS WORKING WITH STUDENTS WHO HAVE SPECIAL EDUCATIONAL
NEEDS AND DISABILITIES IN POLAND DURING THE SARS-COV-2 PANDEMIC

Abstract

The global SARS-Cov-2 epidemic brought educational systems world-wide into disarray.
The actions aimed at stopping the pandemic in Poland, undertaken at the national level, caused
unplanned closures of schools, kindergartens, and other educational-therapeutic institutions.
The changeable rate of viral infections in Poland caused the opening and closing of educational
institutions at different times. This introduced disarray in the lives of teachers, students and all
those engaged in the education process: parents, national decision-makers and administrators. The
research presented in this book concerns the experiences and opinions of teachers working with
students who have special educational needs and disabilities during the pandemic in mainstream
schools, those with inclusion classrooms and in special schools in Poland.

Keywords: SEND students, teachers’ difficulties, the COVID-19 pandemic, remote education

POLSCY NAUCZYCIELE PRACUJACY Z UCZNIAMI ZE SPECJALNYMI
POTRZEBAMI EDUKACYJNYMI W CZASIE PANDEMII WYWOLANEJ WIRUSEM
SARS-COV-2

Abstrakt

Globalna epidemia wywotana wirusem SARS-CoV-2 spowodowata zachwianie systemow
edukacyjnych na catym §wiecie. Dziatania na rzecz powstrzymania pandemii w Polsce, podej-
mowane na szczeblu krajowym, spowodowaty zamkniecia szkot, przedszkoli i innych placowek
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os$wiatowo-terapeutycznych. Zmienne tempo zakazen wirusowych w Polsce powodowato w r6z-
nych okresach trudne do przewidzenia otwieranie i zamykanie placéwek o§wiatowych. Wprowa-
dzato to dezorganizacje w zyciu nauczycieli, ucznidow i wszystkich 0sob zaangazowanych w pro-
ces edukacji: rodzicéw, decydentéw panstwowych i administratoréw. Badania przedstawione
w prezentowanym artykule dotycza doswiadczen i opinii nauczycieli pracujacych z uczniami ze
specjalnymi potrzebami edukacyjnymi oraz niepetnosprawno$ciami w czasie pandemii w szko-
tach ogblnodostepnych z klasami integracyjnymi oraz w szkotach specjalnych w Polsce.

Stowa kluczowe: uczniowie ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi i z niepetnosprawno-
$ciami, trudno$ci nauczycieli, pandemia COVID-19, edukacja zdalna
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Wprowadzenie

Niepetnosprawnos¢ intelektualna (NI) dotyczy okolo 1% populacji (10,37
na 1000 os6b — Maulik i in., 2011). Czesto wspotwystepuja z nig zaburzenia
psychiczne i zaburzenia zachowania — u dorostych o0sob z NI wskaznik rozpo-
wszechnienia wynosi od ok. 16% do 41% (Cooper i in., 2007), co daje od ok.
trzech do pieciu razy wyzsza warto$¢ niz u os6b w populacji ogélnej. Im glebsza
niepelnosprawnos¢, tym wyzszy wskaznik wspotwystepowalnosci problemow
zdrowia psychicznego. Przyczyn tak wysokich wskaznikow upatruje si¢ wsrod
zaréwno czynnikow biologicznych, jak i srodowiskowych (por. Myrbakk, von
Tetzchner, 2008). Jednym z czynnikéw $rodowiskowych jest przewlekty i/lub
nasilony stres.

Prezentowany artykul przedstawia histori¢ opracowania oraz wlasciwosci
psychometryczne autorskiego Kwestionariusza Psychologicznych Skutkéw Dtu-
gotrwatego Stresu (KPSDS) dla dorostych 0s6b z niepetnosprawnoscia intelek-
tualng. Narzedzie powstato jako kontynuacja i rozszerzenie projektu ,,Zdrowie
psychiczne w czasach pandemii. Kwestionariusz Psychologicznych Skutkow
COVID-19 (KPS COVID-19) wersja dla dorostych 0séb z niepelnosprawnoscia
intelektualng”, w efekcie ktérego stworzono Kwestionariusz Psychologicznych
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Skutkéw COVID-19 (KPS COVID-19) — wersja dla dorostych osoéb z niepel-
nosprawnoscia intelektualng (projekt zrealizowany jako ustuga opracowania
i przetestowania dwoch innowacji spotecznych w obszarze minimalizowania
skutkéw COVID-19 dla o0sob zagrozonych wykluczeniem spotecznym z terenu
wojewodztwa wielkopolskiego dla Wojewodztwa Wielkopolskiego — Regional-
nego Osrodka Polityki Spotecznej w Poznaniu; Centrum Wspierania Relacji —
http:/wspieranierelacji.pl/). Jak dowodza dane empiryczne (np. Paluchowski,
Bakiera, 2021), trwajaca od 2020 r. pandemia COVID-19 miata, jako sytuacja
chronicznego stresu, duzy wptyw na funkcjonowanie cztowieka, w tym na jego
zdrowie psychiczne. W nastepstwie rozmow ze specjalistami dotyczacymi po-
trzeb diagnostycznych oraz w wyniku analizy coraz liczniejszej literatury pod-
sumowujacej badania wptywu pandemii na kondycje psychiczng ludzi autorki
artykutu zauwazyly, ze pandemia COVID-19 jako sytuacja chronicznego stre-
su daje podobne efekty, co inne sytuacje stresu przewleklego. Zdecydowaty si¢
wigc zmodyfikowa¢ autorski kwestionariusz zaréowno pod katem nazwy, jak i,
do pewnego stopnia, jego struktury, w celu wykorzystania go do badania prze-
siewowego objawow psychologicznych dtugotrwatego stresu w ogole.

Podstawy teoretyczne narzedzia

Stres jest definiowany jako stan dyskomfortu przezywany w konfrontacji
cztowieka z okreslonymi wymaganiami srodowiska, w ktoérym zyje. Pojecie to
wywodzi si¢ z nauk fizycznych, gdzie jest wykorzystywane do okreslenia rozno-
rodnych napie¢, naciskéw lub sit oddziatujacych na system (Everly, Rosenfeldt,
1992). Hans Selye, jeden z gtéwnych badaczy stresu, poczatkowo zdefiniowat go
jako sume wszystkich niespecyficznych zmian psychofizjologicznych powoduja-
cych zmeczenie/znuzenia ciata, a ostatecznie jako nieswoistg reakcje organizmu
na wszelkie niedomagania (1974, za: Everly, Rosenfeld, 1992).

Silny dtugotrwaty stres jest zjawiskiem negatywnym. Jest nieuchronny i nie
da si¢ go w petni wyeliminowac z naszego zycia. Stres moze mie¢ jednak row-
niez charakter przystosowawczy. Traktowany jest jako reakcja na zagrozenie
W postaci pobudzenia lub zahamowania aktywnosci, ktorej funkcja jest stwo-
rzenie organizmowi warunkow do przetrwania. Krétkotrwale pobudzenie w re-
akcji na stres wzmacnia odpowiedZz immunologiczng organizmu (Benschop i in.,
1995, za: Kalat, 2006), moze rowniez korzystnie wptywac na procesy pamigcio-
we (Diamond i in., 1992, za: Everly, Rosenfeldt, 1992). Stres moze tez mie¢ przy-
stosowawczg wartos$¢, jednak tylko do pewnego jego poziomu, po przekroczeniu
ktorego staje si¢ szkodliwy. Zwazajac na te prawidlowosc, Selye (1956, 1974, za:
Bishop, 2007) wyroznit dwa rodzaje stresu — niekorzystny dla cztowieka (ang.
distres) oraz korzystny (ang. eustres). Podkreslit tym samym, ze nie kazda sytu-
acja powodujaca stres musi mie¢ negatywne dla organizmu konsekwencje. Ne-
gatywne efekty oddziatywania stresu sg wynikiem zadziatania bardzo silnego,
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stresogennego bodzca w krotkim czasie lub (czgéciej) powtarzalnosci, kumulo-
wania si¢ trudnych do§wiadczen (Szewczyk, 2003).

Stres dziatajgcy na organizm negatywnie zakloca rownowage fizjologiczng,
zmieniajgc sktad produkowanych przez poszczegédlne uktady zwigzkoéw che-
micznych. Ich chroniczna obecno$¢ w organizmie moze powodowac trwate
zmiany, ktorych efektem bedzie pojawienie si¢ chordb somatycznych. Stres
powoduje ponadto ostabienie uktadu odpornosciowego czlowieka, przez co
staje si¢ on podatny na wszelkiego rodzaju zagrozenia zewngtrzne, chociazby
zakazenia bakteryjne i wirusowe (por. Schedlowski, 1993, za: Mausch, 2002).
Co interesujace, rowniez krotkotrwaty stresor, lecz silny i nieuchronny, moze
wywotywac objawy chorobowe (Kalat, 2006). Selye (1974, za: Everly, Rosen-
feld, 1992) jako jeden z pierwszych okreslil schorzenia wynikajace z chronicz-
nie utrzymujacego si¢ wysokiego poziomu pobudzenia w odpowiedzi na bodz-
ce zagrazajace. Zaobserwowane przez siebie zaburzenia nazwal ,,chorobami
adaptacji” (za: Bishop, 2007) i zaliczyt do nich: (1) utrat¢ apetytu, (2) osta-
bienie migéni, (3) podwyzszone ci$nienie krwi, a takze (4) utrate motywacji
do osiaggni¢¢. Do innych, najczesciej wymienianych objawdéw dtugotrwalego
oddzialywania stresu mozna zaliczy¢:

— zaburzenia uktadu trawiennego (wrzody trawienne, zapalenie okreznicy);

— zaburzenia uktadu krazenia (nadci$nienie samoistne, arytmia, miazdzyca);
— zaburzenia uktadu oddechowego (alergia, astma oskrzelowa, hiperwentylacja);
— zaburzenia uktadu mig$niowo-szkieletowego (bole, skurcze, zapalenia);

— choroby skory (egzema, tradzik, pokrzywka, tuszczyca);

— wspomniane juz zaburzenia uktadu odpornos$ciowego.

Oprécz symptomow somatycznych stres ma rowniez negatywne konsekwen-
cje psychologiczne. Nadmierny jego poziom moze by¢ bodzcem indukujacym
pojawienie si¢ objawow silnego lgku, manii, trudnosci ze snem, stanow depre-
syjnych czy psychotycznych. Udowodniono rowniez, ze utrzymujacy si¢ wysoki
poziom kortyzolu ostabia neurony hipokampa, az do ich ostatecznej degeneracji,
co moze powodowac obnizenie poziomu zdolnosci pamigciowych (Sapolsky,
1992; Cameron, McKay, 1999, za: Kalat, 2006). Wydarzenie stresowe moze po-
nadto wywotywa¢ zmiany behawioralne, np. zaprzestanie lub ograniczenie ko-
rzystnych dla zdrowia czynnosci (m.in. aktywnosci fizycznej, dbatosci o zrdz-
nicowanie positkow) lub podejmowanie negatywnych zachowan zdrowotnych
(m.in. palenie papierosow, spozywanie alkoholu, objadanie si¢) (por. Conway
i in., 1981; Grunberg i in., 1988; Newcomb, Harlow, 1986, za: Bishop, 2007).
Warto podkresli¢, ze odpowiedz organizmu na stres bedzie miata charakter zin-
dywidualizowany, niepowtarzalny dla kazdego cztowieka. W zwigzku z tym
ostateczne efekty jego dziatania mogg przybiera¢ bardzo zrdéznicowane psycho-
logicznie i fizjologicznie formy.

Temat wplywu stresu na funkcjonowanie cztowieka zostat szeroko i w spo-
sob poglebiony zbadany przez psychologéw, neuropsychologéw, neurobiologdw
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1 innych specjalistow. Zagadnienie wptywu chronicznego stresu na psychicz-
ne i fizyczne zdrowie 0sob z NI jest jednak tematem podejmowanym rzadziej
i przysparzajacym wigcej trudno$ci niz badania realizowane w populacji ogol-
nej. Powodow tego stanu rzeczy jest przynajmniej kilka. Po pierwsze, w procesie
diagnozy psychologicznego i fizycznego funkcjonowania osoby z NI moze dojs¢
do tzw. diagnostycznego zaciemnienia. Chodzi o zjawisko polegajace na oce-
nianiu wystepujacych u osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng nieakcep-
towanych zachowan jako jej objawoéw. Wskazowka przydatng do przetamania
tej trudnosci moze by¢ préoba refleksji, polegajaca na odpowiedzi na pytanie,
czy dane zachowanie diagnosta uznatby za potencjalny objaw patologiczny, jesli
wystepowatoby ono u osoby bez niepetnosprawnosci. Po drugie, trudnoscig jest
psychospoteczne maskowanie — zjawisko polegajace na tym, ze objawy zabu-
rzen psychicznych osob z NI moga by¢ stabiej zauwazalne z powodu mniejszych
umigjetnosci czy doswiadczen spotecznych. Tu pomoca moze stuzy¢ analiza
czasu, w ktorym pojawilo si¢ zachowanie — odpowiedz na pytanie, czy jest ono
nowe, a wigc potencjalnie moze by¢ traktowane jako psychopatologiczny objaw.
Po trzecie, trudno$cia sa ograniczenia poznawcze osob z niepetnosprawnoscia
intelektualng. Wynikajace z obnizonego poziomu inteligencji trudnosci jezyko-
we 1 komunikacyjne, a takze problemy z pamigcig moga zubaza¢ okazywany
diagnos$cie obraz wiasnych trudnosci (Sturmey, 2010). W celu trafnej diagnozy
niezbedny staje si¢ wtedy wywiad przeprowadzony z rodzicami lub opiekunami
osoby z NI lub obserwacja osoby diagnozowanej w jej naturalnym srodowisku.

Odrgbnym problemem sg nietypowe dla generalnej populacji objawy psycho-
patologiczne i wynikajace z nich trudnosci klasyfikacyjne. W praktyce psycho-
logicznej i1 psychiatrycznej przyjeto sig, ze osoby z NI diagnozuje si¢ wedtug
tych samych kryteriow diagnostycznych, co osoby w normie intelektualne;j.
Tymczasem, objawy prezentowane przez osoby z NI (szczegoélnie o stopniu
glebszym niz lekki) odbiegaja, czasami znacznie, od norm przyjetych w ogol-
nych klasyfikacjach (Bobinska, Gatecki, 2021; Niemiec-Elanany, 2017). U os6b
z NI moga, cho¢ nie muszg, pojawiac si¢ proste objawy (jak stereotypie rucho-
we), a nie pojawiac si¢ bardziej ztozone, poznawcze objawy typowe dla popu-
lacji generalnej, jak utrata poczucia sensu zycia. Czg$ciej mogg pojawiac si¢
problemy fizjologiczne, takie jak bezsennos¢, potliwos¢, zaburzenia taknienia
(Bouras, Holt, 2010). W badaniach empirycznych zaobserwowano, ze gdy w tej
samej grupie dorostych osob z NI dokonuje si¢ diagnozy za pomoca: (1) diagno-
zy klinicznej Iub wytycznych, (2) DC-LD (Diagnostic Criteria for Psychiatric
Disorders for Use with Adults with Learning Disabilities / Mental Retardation),
(3) ICD-10-DCR lub (4) DSM-IV-TR, to obserwuje si¢ duze niedoszacowa-
nie diagnoz zaburzen przy zastosowaniu DSM lub ICD (Cooper i in., 2007).
W zwigzku z tym, ze nie istnieje polska wersja DC-LD, w diagnozie oséb z NI
zwyklo sie postugiwac klasyfikacjg ICD-11 lub kierowac¢ si¢ wiedzg zaczerpnie-
ta z badan empirycznych czy wlasnych doswiadczen.
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Cho¢ dociekania empiryczne dotyczace dos§wiadczenia przewleklego stre-
su w duzo wigkszej mierze obejmuja rodzicow i opiekundéw osob z NI, niz je
same, to wybrane badania rzucaja na nie $wiatlo. Po pierwsze, osoby z NI sa
szczegblnie narazone na stres zwigzany z sytuacjg spoleczng, jak odrzucenie
czy izolacja spoteczna, i oceniaja go jako wptywajacy w najwickszym stopniu
na zmniejszenie ich dobrostanu psychicznego (Bloeming-Wolbrink i in., 2012;
Bramston, Fogarty, Cummins, 1999). Po drugie, NI i wynikajgce z niej deficy-
ty poznawcze moga utrudniac¢ radzenie sobie ze stresem (Kildahl i in., 2019),
stanowiagc czynnik ryzyka pojawienia si¢ konsekwencji dtugotrwatego stresu
pod postacig objawow psychopatologicznych (por. Zasgpa, 2013). Chroniczny
stres prowadzi u 0s6b z NI m.in. do rozwoju depresji (Hartley, MacLean, 2009)
czy zaburzenia funkcjonowania poznawczego (Heyman, Hauser-Cram 2015).
Duze (ponad 11 000 os6b badanych) ogoélnokrajowe badanie przeprowadzone
w USA wykazalo, ze stres byl pozytywnie skorelowany zarowno z nasileniem
objawow psychopatologicznych, jak i behawioralnych, przy czym kazdy dodat-
kowy stresor zwigkszat szanse problemow zdrowia psychicznego o 20% (Scott,
Havercamp, 2014). Po trzecie, czgsto wystepujace zbyt male wsparcie spoteczne
w uczeniu 0sob z NI radzenia sobie ze stresem jest dodatkowym czynnikiem
utrzymujacym jego objawy (por. Kildahl i in., 2019).

Wylania si¢ zatem potrzeba utatwienia rzetelnego i szybkiego rozpoznania
zaburzen psychicznych u 0séb z NI oraz rozbudowywania sieci wsparcia spo-
tecznego. Obecnie brakuje narzedzi dostepnych w jezyku polskim utatwiajacych
diagnoze zaburzen psychicznych we wspomnianej grupie, nieznane jest rowniez
autorkom narzedzie badajace dtugotrwate skutki stresu u 0sob z niepetnospraw-
noscig intelektualng.

Etapy konstruowania kwestionariusza

KPSDS w swojej pierwotnej wersji zostat skonstruowany w 2021 r. przez
Pauling Gotaska-Ciesielskg. Pierwszym etapem prac nad narz¢dziem byto za-
poznanie si¢ z literatura przedmiotu. Materiatem bazowym, ktory w duzym
stopniu pomogt zapozna¢ si¢ z narzedziami stosowanymi przez specjalistow
w zakresie zdrowia psychicznego 0soéb z NI, byla przegladowa praca autorstwa
Jamesa C. Halla (2012). Zostaly w niej omowione skale i kwestionariusze do
oceny zdrowia psychicznego o0sob z niepetnosprawnoscig intelektualng. Narze-
dzia te mozna podzieli¢ na dwie kategorie: (1) narzedzia samoopisowe prze-
znaczone do uzupetiania przez osoby z NI, np. Trauma Information Form;
Lancaster and Northgate Trauma Scale for Intellectual Disabilities. Self-Report
Version; Impact of Event Scale Revised for People with Intellectual Disabili-
ties (IES-ID); Glasgow Depression Scale For People with a Learning Disability;
Glasgow Anxiety Scale for People with Intellectual Disabilities; (2) narzedzia
opisowe przeznaczone do rozmow z opiekunami osob z NI, np. Lancaster and
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Northgate Trauma Scale for Intellectual Disabilities; Glasgow Depression Scale
for People with a Learning Disability. Dwie ostatnie skale staty si¢ inspiracja do
stworzenia pierwszej wersji kwestionariusza.

W wyniku analizy literatury, jak rowniez stosowanych w innych krajach na-
rzgdzi do diagnozy objawow kryzysu psychicznego u oséb z NI, na przetomie
listopada 2020 oraz grudnia 2021 r. zostala stworzona pierwsza, robocza wersja
kwestionariusza. Najpierw wygenerowano pulg pozycji testowych w postaci 60
pytan zamknietych dotyczacych objawéw klinicznych pojawiajacych si¢ u osob
z NI w stopniu umiarkowanym i znacznym w konsekwencji do§wiadczania dtu-
gotrwatego stresu zwigzanego z pandemig COVID-19. W kazdym z pytan do
wyboru byty dwie odpowiedzi: fak lub nie. Nastepnie, ta pierwsza, robocza wer-
sja narzedzia zostala przekazana trzem sedziom kompetentnym — specjalistom
pracujacym aktywnie w obszarze zdrowia psychicznego: lekarzowi psychiatrze,
psychoterapeucie oraz psycholozce w celu dokonania oceny trafnosci fasado-
wej. W efekcie prac specjalisci przygotowali rekomendacje do wprowadzenia
zmian formalnych (m.in. stworzenie skal) oraz drobnych zmian stylistycznych.
Niezaleznie, po wprowadzeniu modyfikacji zasugerowanych przez s¢dziow
kompetentnych, narzedzie przekazano 15 innym osobom (trzem pracownikom
warsztatow terapii zajeciowej / srodowiskowych domoéw samopomocy, trzem
pracownikom o$rodkéw pomocy spotecznej, trzem pracownikom organizacji
pozarzadowych dziatajgcych na rzecz osob z niepelnosprawnoscia, trzem pra-
cownikom placowek podstawowej opieki zdrowotnej lub innych placowek me-
dycznych, a takze trzem rodzicom dorostych os6b z NI — wszyscy mieszkajg-
cy i/lub pracujgcy w osrodkach w Wielkopolsce). Ich ocena dotyczyta glownie
kwestii jezykowych, stylistycznych oraz organizacji testu.

Wspomniane recenzje pozwolity przygotowaé ostateczng wersje narzedzia.
Odnoszac si¢ do uwag, postanowiono przeksztatci¢ forme pozycji z pytan na
zdania oznajmujace oraz rozszerzy¢ skalg odpowiedzi do pigciu nastepujacych:
nie dotyczy, prawie nigdy, czasem, czesto, prawie zawsze. Najbardziej rozbudo-
wane pytania podzielono na odrgbne pozycje, co poskutkowato zwigkszeniem
liczby pozycji do 62.

Wilasciwos$ci psychometryczne kwestionariusza

Badanie pilotazowe z uzyciem kwestionariusza przeprowadzone zostato
w 2021 roku. Zaproszono do niego pi¢¢ wielkopolskich placowek, do ktorych
uczeszezajg doroste osoby z NI: (1) Warsztaty Terapii Zajeciowej w Grodzi-
sku Wielkopolskim, (2) Warsztaty Terapii Zajgciowej ,,Przylesie” w Poznaniu,
(3) Warsztaty Terapii Zajeciowej przy Stowarzyszeniu na rzecz Osob Niepetno-
sprawnych Kreatywni w Piaskach, (4) Warsztaty Terapii Zaj¢ciowej ,,Caritas”
w Trzciance, (5) Warsztat Terapii Zajgciowej ,,Krzemien” prowadzony przez
Stowarzyszenie Na Tak w Poznaniu. Kwestionariusze (wraz z metryczka zawie-
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rajaca pytania o podstawowe dane dotyczace osoby wypetniajacej kwestiona-
riusz oraz omawianej osoby z NI) zostaty dostarczone do placéwek, a nastgpnie
odebrane po wypelnieniu ich przez pracownikow (po okoto dwoch tygodniach).
Analize wynikéw przeprowadzono za pomocg pakietu statystycznego IBM
SPSS Statistics wersja 26.0.

W badaniu wzigto udziat 170 opieckundéw 0séb z niepetnosprawnoscia inte-
lektualng. Opiekunowie byli w wieku od 24 do 58 lat, wigkszo$¢ z nich stano-
witly kobiety (81,3%), zatrudnione na stanowisku terapeuty (84,7%), psychologa
(13,1%) lub rehabilitanta (2,2%). W badaniu udzial wziety osoby z NI w stopniu
umiarkowanym (37,6%) lub znacznym (62,4%). Szczegotowe dane dotyczace
uczestnikow zawarte w kwestionariuszu przedstawiono w tabeli 1.

Tabela 1. Charakterystyka uczestnikow

NI w stopniu

Zmienne umiarkowanym Znacznym
N=064 N=106
Wiek 23-70; M =35,72 24-63; M =37,68
(SD = 8,54) (SD = 8,65)
Ple¢
Kobiety =36 (56,3%) N=48 (45,3%)
Mesczyzni n =28 (43,8%) N =58 (54,7%)
Werbalno$é 92,2% 69,8%

Wspotwystepowanie

Zaburzen psychicznych

n=23(35,9%)

n=237(34,9%)

Niepetnosprawnosci ruchowe;j n =0 (0,0%) n=14(13,2%)
Choréb przewlektych n=2(3,1%) n=17 (16,0%)
Innych choréb n=2539,1%) n =28 (26,4%)
Spektrum autyzmu n=20(0,0%) n=2(1,9%)

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Analizy uzyskanych danych ilo$ciowych dokonano poprzez przeprowadzenie
analizy czynnikowej, analizy rzetelnosci stworzonych (w wyniku analizy czyn-
nikowej) skal, analizy korelacji skal oraz poréwnan migdzygrupowych uzyska-
nych wynikow.

W pierwszej kolejnosci przeprowadzono eksploracyjng analize czynnikowa bez
wskazywania liczby czynnikéw. Na podstawie kryterium Kaisera wybrano pieé
czynnikdow, czyli wszystkie te, dla ktérych wartos¢ wiasna przekroczyta 1. Wyja-
$niaty one acznie 65,2% wariancji (tabela 2, rysunek 1). Po przeprowadzeniu ana-
lizy za pomoca macierzy rotowanych sktadowych (metoda rotacji Varimax z nor-
malizacja Kaisera) zdecydowano si¢ nie odrzuca¢ zadnej z pozycji (zatacznik 1).
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Tabela 2. Warto$ci wlasne czynnikéw oraz procent wariancji wyjasniane;j

Calkowita wyjasniona wariancja
. Poczatkowe wartosci wlasne Sumy kwadratow !ad}l nkéw po
Czynnik wyodre¢bnieniu
. % % . % %
Ogolem S Ogélem I
wariancji | skumulowany wariancji | skumulowany
1 29,11 49,34 49,34 29,11 49,34 49,34
2 4,01 6,80 56,14 4,01 6,79 56,14
3 2,02 3412 59,55 2,02 3,42 59,55
4 1,75 2,97 62,53 1,75 2,97 62,53
5 1,59 2,70 65,22 1,59 2,70 65,22

Zrédlo: opracowanie wlasne.

30
28
26
24
22
20
18
16
14
12
10

Warto$¢ wiasna

O N b O

1 4 7 10 13 16 19 22 25 28 31 34 37 40 43 46 49 52 55 58

Numer sktadowej

Rysunek 1. Wykres osypiska

Zrodto: opracowanie wlasne

W toku analizy merytorycznej uzyskanych danych dokonano okreslenia po-
wstatych w wyniku analizy czynnikowej skal jako: (1) Objawy fizjologiczne;
(2) Utrata energii, umiejetno$ci, anhedonia, wycofanie; (3) Zwickszony poziom
pobudliwosci; (4) Nowe, nietypowe zachowania; (5) Zachowania zwigzane ze
sferg seksualng. Na podstawie wyroznionych skal obliczono wartosci wskaznika
rzetelno$ci metoda Cronbacha, uzyskujac nastepujace wyniki: o = 0,96 dla obja-
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wow fizjologicznych; o = 0,93 dla utraty energii, umiej¢tnosci, anhedonii, wyco-
fania; o = 0,92 dla zwigkszonego poziomu pobudliwosci; a = 0,91 dla nowych,
nietypowych zachowan; o = 0,84 dla zachowan zwigzanych ze sfera seksualna.
Nastepnie przeanalizowano, przy ktorych ze stwierdzen badani najczgéciej wy-
bierali skrajne odpowiedzi oraz przeprowadzono analiz¢ rzetelnosci dla kazdej
ze skal z wylaczeniem tych pozycji. W Zadnej ze skal wylaczenie pozycji nie
podniosto wskaznika rzetelnosci, w zwigzku z czym podjeto decyzje o nieusu-
waniu zadnej z pozycji.

Analiza korelacji wykazata korelacje dodatnie, umiarkowane do silnych, mig-
dzy wszystkimi skalami (tabela 3). Najsilniej wspotwystepuja: Objawy fizjo-
logiczne z Nowymi nietypowymi zachowaniami; Utrata energii, umiejetnosci,
anhedonia, wycofanie ze Zwigkszonym poziomem pobudliwo$ci oraz Nowe,
nietypowe zachowania ze Zwigkszonym poziomem pobudliwosci.

Tabela 3. Korelacje (r-Pearsona) migdzy zmiennymi

Zmienna 1 2 3 4 5
1. Utrata energii, umiejetnosci, anhedonia, B
wycofanie
2. Zwigkszony poziom pobudliwosci 0,80* -
3. Nowe, nietypowe zachowania 0,73* 0,80* -
4. Objawy fizjologiczne 0,76* 0,79* 0,88* -

5. Zachowania zwigzane ze sferg seksualng | 0,48%* 0,59* 0,69* 0,69% -

*p<0,01

Zrodto: opracowanie wihasne.

Analiza testu 7-Studenta dla grup niezaleznych nie wykazata migdzy oso-
bami o réznych stopniach NI réznic ani w zakresie zmiennych, ani pod wzgle-
dem werbalnosci. Wykazala natomiast r6znice migdzyptciowe. Zaobserwowa-
no wyzszy u mezczyzn niz u kobiet istotny statystycznie poziom natezenia
nowych, nietypowych zachowan [#(170) =-2,39; p = 0,02; gHedgesa = 0,36]
oraz zachowan zwigzanych ze sferg seksualng [#(170) =-3,75; p <0,001;
gHedgesa = 0,57]. Nie zaobserwowano istotnych korelacji migdzy wiekiem
a natgzeniem grup objawow.

Wigkszo$¢ danych miata ilo§ciowy charakter. Wyjatek stanowity odpowiedzi
na ostatnie pytanie — o inne, niepokojace objawy, ktore nie zostaty opisane we
wczesniejszych pytaniach. Osiem osob wskazalo na takie objawy, wymienito
przy tym zbieractwo i nadwagg, a takze (cho¢ wskazane jako efekty zmiany le-
kow) nagly impulsywny $miech i zachwiania rownowagi. Pojawity si¢ rowniez
przyklady objawow, ktore w rzeczywisto$ci w kwestionariuszu byty wymienio-
ne — zmiennos$¢ nastrojow, niecieszenie si¢ czynnosciami dotychczas lubianymi,
a takze niejednoznaczna wypowiedz: ,,0kazuje duze zainteresowanie osobie,
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ktora sobie upatrzy”. Tak niewielka liczba przyktadow spoza listy sklonita do
niedodawania kolejnych pozycji do kwestionariusza, przy jednoczesnym pozo-
stawieniu pytania o ewentualne, niewymienione wczesniej, objawy.

Konstrukcja kwestionariusza

Kwestionariusz Psychologicznych Skutkéw Diugotrwatego Stresu (KPSDS)
dla dorostych osob z NI jest narzedziem przesiewowym. Stuzy do diagnozy
specyficznych objawow klinicznych pojawiajacych si¢ w nastepstwie doswiad-
czania dhugotrwatego stresu u dorostych oséb z NI w stopniu umiarkowanym
i znacznym. Sktada si¢ z pigciu skal:

1. Objawy fizjologiczne — 20 pozycji (1-20).

. Utrata energii, umiej¢tnosci, anhedonia, wycofanie — 13 pozycji (21-34).

. Zwigkszony poziom pobudliwosci — 12 pozycji (35—46).

. Zachowania zwigzane ze sferg seksualng — 3 pozycje (47-49).

. Nowe, nietypowe zachowania — 11 pozycji (50—60).

Odpowiedzi przygotowano w skali Likerta — przy kazdym zdaniu nalezy wy-
bra¢ jedna z pigciu odpowiedzi, wskazujac, w jakim stopniu dane zdanie pasuje
do osoby z NI (0 — nie dotyczy; 1 — prawie nigdy; 2 — czasem; 3 — czesto; 4 — pra-
wie zawsze).

Przyktadowe twierdzenia w poszczegolnych skalach brzmig nastepujaco:

o Objawy fizjologiczne: Spi wyraznie krécej lub dluzej niz zwykle; Silniej niz
zwykle poci sie w ciggu dnia;

e Utrata energii, umiejetnosci, anhedonia, wycofanie: Sprawia wrazenie, jak
gdyby ulubione aktywnosci nie sprawiaty jej przyjemnosci; Nie dba o swoj
wyglgd i higieng;

e Zwickszony poziom pobudliwo$ci: Ma wigkszq niz zwykle trudnosé¢ z prze-
rwaniem raz rozpoczetej czynnosci lub reaguje w takich sytuacjach wiekszym
rozdraznieniem lub ptaczliwoscig; Jest drazliwa i/lub placzliwa;

e Zachowania zwigzane ze sferg seksualna: Przejawia wigkszy niz zwykle po-
ped piciowy lub zainteresowanie sferg seksualng,

e Nowe, nietypowe zachowania: W kontaktach z innymi ludzmi przejawia wigk-
sze niz zwykle trudnosci komunikacyjne (mowi szybko lub bardzo wolno, mato
wyraznie, rzadziej nawigzuje kontakt niewerbalny w przypadku osoby niemo-
wigcej — np. mniej gestow, mniejszy kontakt wzrokowy, mniej wokalizacji).
Dodatkowo zamieszczono dwie pozycje niewchodzace w sktad wymienio-

nych skal (61 i 62). Zdaniu 61 (Inne osoby zwrocily uwage na zmiany w jej za-

chowaniu) przyporzadkowano trzy mozliwe odpowiedzi: tak — nie — trudno po-
wiedzie¢. W pozycji 62: U osoby pojawiajq si¢ inne, niepokojqgce objawy, ktore
nie zostaly opisane w pytaniach powyzej mozna wybra¢ odpowiedz tak lub nie,

a w przypadku odpowiedzi tak — wypisa¢ objawy we wskazanym miejscu.

DN AW
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Administracja

Kwestionariusz przeznaczony jest do badania indywidualnego. Wypetniany
jest przez osobe bedaca opiekunem osoby z NI (np. w placowce typu warszta-
ty terapii zajeciowej lub srodowiskowy dom samopomocy). Czas wypetniania
kwestionariusza nie jest ograniczony. Wypetnianie rozpoczyna si¢ od odczyta-
nia instrukcji:

Ponizej znajdujq sie twierdzenia dotyczgce osoby z niepetnosprawnosciq inte-
lektualng, ktorej funkcjonowanie poddajesz analizie. Przy kazdym zdaniu za-
znacz odpowiedz najlepiej odpowiadajgcq temu, w jaki sposob osoba ta, Twoim
zdaniem, funkcjonuje w ostatnim czasie. Wybrang odpowiedz zakres! kotkiem.

Ustosunkowujac si¢ do kazdego ze zdan, mozna uzyska¢ 0 punktow (gdy
dane zdanie nie dotyczy osoby z NI) lub od 1 do 4 punktéow (gdy dane zdanie jej
dotyczy). Wynik uzyskuje si¢ poprzez zsumowanie punktow uzyskanych w ra-
mach kazdej skali. Im wyzszy wynik na skali, tym wyzsze nasilenie objawow
sktadajacych si¢ na dang podskale. Mozliwe jest takze wyznaczenie wyniku
ogodlnego — poprzez zsumowanie punktow uzyskanych we wszystkich itemach
od 1 do 60. Taki wynik informuje jednak tylko ogoélnie o nasileniu r6znorodnych
objawow (im wyzszy wynik, tym wyzsze nasilenie objawow). Z tego wzgledu
rekomenduje si¢ wyliczanie wynikow dla kazdej podskali, dla uzyskania bar-
dziej precyzyjnego obrazu objawéw u badanej osoby.

Odrgbnie interpretuje si¢ zdania 61 i 62. Pozycja 61 daje informacj¢ o tym,
czy inne osoby (niz wypelniajaca kwestionariusz), zgodnie z jej wiedza, takze
zwrocity uwage na niepokojace zmiany w zachowaniu osoby z niepelnospraw-
noscig intelektualng. Pozycje 62 nalezy traktowac jako dodatkowa informacje
o innych objawach, ktére nie zostaly wymienione w kwestionariuszu.

Podsumowanie i wnioski

Przedstawiony Kwestionariusz Psychologicznych Skutkéw Dhugotrwalego
Stresu (KPSDS) dla dorostych 0s6b z NI moze znalez¢ swoje zastosowanie w prak-
tyce psychologicznej i psychiatrycznej jako narzgdzie przesiewowe do oceny obja-
wow dlugotrwalego stresu u dorostych osob z NI. Wiasciwosci psychometryczne
kwestionariusza $wiadcza o jego rzetelnosci. Analiza statystyczna wynikow prze-
prowadzonego badania zakonczyta si¢ podjeciem decyzji o stworzeniu pigciu skal
mierzacych odrgbne grupy objawow klinicznych. Jednoczesnie, decyzja ta jest
odpowiedzig na zapotrzebowanie zglaszane przez recenzentow kwestionariusza.
Stworzenie skal, réwniez w przekonaniu autorek, utatwi interpretacje wynikow
i jest uzasadnione psychometrycznie. Wysokie wspotczynniki korelacji migdzy
wyodrebnionymi podskalami sg zgodne z doniesieniami z literatury (por. Bouras,
Holt, 2010; Myrbakk, von Tetzchner, 2008; Niemiec-Elanany, 2017) o wspotwy-
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stgpowaniu u 0sob z NI réznych objawow dtugotrwatego stresu, ale takze o roz-
nicach indywidualnych w tym zakresie. Uzupelnienie narzedzia o skale umozliwi
analizg specyficznego obrazu objawéw u danej osoby.

Powstate narzedzie jest rekomendowane przede wszystkim do uzycia przez
specjalistow (np. psychlogow, pedagogdéw) spotykajacych si¢ na co dzien z doro-
stymi osobami z N1, chcacych dokonaé przesiewowej diagnozy ich psychologicz-
nego funkcjonowania. Diagnoza ta ma szczeg6élne znaczenie w sytuacjach wy-
stepowania silnego, chronicznego stresu (np. sytuacja pandemii, wojny w kraju
sasiadujacym), ktorego mogg doswiadcza¢ osoby z niepelnosprawnoscia intelek-
tualng. Autorki zachecaja do tego, aby przygotowane narzedzie wykorzystywaé
w obserwacji 1 analizie reakcji 0s6b z umiarkowanym lub znacznym stopniem
NI, werbalnych oraz niewerbalnych. Dlatego narzedzie jest dedykowane pra-
cownikom takich instytucji, jak warsztaty terapii zajeciowej, Srodowiskowe
domy samopomocy. Nalezy pamigta¢, ze chociaz kwestionariusz nie stuzy do
przeprowadzania bezposredniego wywiadu z osobami z niepetnosprawnoscia
intelektualng, pozwala uzyska¢ miarodajng informacj¢ na temat wystepujacych
u nich objawow psychologicznych niezbedna dla podjecia optymalnej interwen-
cji psychologicznej, psychoterapeutycznej i/lub psychiatryczne;.

Jak kazde badanie empiryczne, i to przedstawione w prezentowanym arty-
kule, zawiera swoje stabe strony. Jedng z nich jest to, ze zostalo ono przepro-
wadzone wérdod nieduzej liczby uczestnikow. Warto bytoby wykonaé powtorne
badania w celu sprawdzenia stabilnosci testu, a takze przeanalizowa¢ ewentu-
alne podobienstwa i roznice ze wzgledu na stopien niepetnosprawnosci intelek-
tualnej (znaczny i umiarkowany). Pod wzgledem metodologicznym natomiast,
warto byloby uzupeic zaréwno analizy o doglebniejsze zbadanie trathosci na-
rzgdzia, jak i eksploracyjng analize czynnikowg analizg konfirmacyjna.

Podziekowania

Autorki sktadajg podzigkowania Jakubowi Durasowi za przygotowanie ba-
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Zalacznik 1
Wyniki eksploracyjnej analizy czynnikowej (EFA)
Nr pozycji
W pi:’;:vs}’it“ej Czynnik 1 | Czynnik2 | Czynnik3 | Czynnik4 | Czynnik5
kwestionariusza
KPS51 0,81 0,08 0,20 0,24 0,08
KPS58 0,78 0,13 0,08 0,27 0,19
KPS59 0,76 0,12 0,08 0,24 0,18
KPS52 0,71 0,06 0,29 0,06 0,19
KPS37 0,65 0,19 0,16 0,51 0,25
KPS57 0,64 0,17 0,17 0,33 0,24
KPS50 0,64 0,17 0,17 0,35 0,04
KPS35 0,63 0,18 0,23 0,55 0,18
KPS53 0,60 —-0,08 0,38 —-0,05 0,11
KPS49 0,57 0,33 0,15 0,22 0,29
KPS40 0,57 0,33 0,24 0,32 —-0,14
KPS43 0,57 0,38 0,16 0,27 0,03
KPS21 0,55 0,43 0,29 0,19 0,25
KPS48 0,51 0,17 0,17 0,21 0,44
KPS56 0,51 0,04 0,27 0,42 0,45
KPS14 0,50 0,34 0,30 0,36 0,02
KPS24 0,49 0,36 0,45 0,24 0,16
KPS28 0,48 0,21 0,48 0,35 0,19
KPS41 0,47 0,29 0,17 0,43 0,33
KPS42 0,47 0,28 0,14 0,43 0,33
KPS44 0,41 0,86 0,33 0,14 0,38
KPS8 0,17 0,80 0,29 0,18 0,06
KPS9 0,15 0,80 0,27 0,09 0,04
KPS31 0,22 0,79 0,14 0,17 0,15
KPS10 0,21 0,79 0,23 0,07 0,18
KPS7 0,17 0,72 0,22 0,21 0,07
KPSI —-0,05 0,70 0,28 0,22 0,14
KPS25 0,01 0,66 0,21 0,30 0,38
KPS26 0,28 0,55 0,25 0,09 0,31
KPS23 0,43 0,52 0,41 0,20 0,21
KPS16 0,16 0,36 0,35 0,34 0,15
KPS30 0,21 0,34 0,27 0,19 0,05
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Nr pozycji
W pis:::?itnej Czynnik 1 Czynnik 2 Czynnik 3 Czynnik 4 Czynnik 5
kwestionariusza
KPS11 0,35 0,32 0,32 0,30 0,27
KPS3 0,07 0,25 0,78 0,24 0,15
KPS2 -0,01 0,30 0,72 0,16 0,16
KPS19 0,17 0,19 0,72 0,26 0,09
KPS22 0,24 0,17 0,62 0,26 0,01
KPSI8 0,23 0,37 0,59 0,01 0,18
KPS4 0,25 0,35 0,58 0,32 0,00
KPS27 0,44 0,30 0,54 0,24 0,17
KPS17 0,26 0,48 0,54 0,20 0,08
KPS6 0,27 0,38 0,53 0,06 0,34
KPS5 0,23 0,34 0,49 0,12 0,19
KPS54 0,41 0,13 0,48 0,38 0,02
KPS29 0,35 0,30 0,45 0,09 0,17
KPS20 0,36 0,41 0,20 0,72 0,15
KPS33 0,44 0,22 0,24 0,71 0,15
KPS32 0,39 0,15 0,27 0,70 0,12
KPS36 0,50 0,17 0,14 0,69 0,31
KPS39 0,33 0,14 0,35 0,65 0,18
KPS34 0,49 0,25 0,29 0,63 0,20
KPS38 0,12 0,37 0,25 0,58 0,16
KPS55 0,33 0,12 0,21 0,48 0,39
KPSI13 0,31 0,45 0,41 0,46 0,02
KPSI12 0,40 0,22 0,40 0,46 0,20
KPSI15 0,40 0,38 0,23 0,42 -0,07
KPS45 0,17 0,21 0,21 0,32 0,72
KPS47 0,45 0,26 0,15 0,26 0,59
KPS46 0,48 0,33 0,23 0,06 0,59
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KWESTIONARIUSZ PSYCHOLOGICZNYCH SKUTKOW DEUGOTRWALEGO
STRESU (KPSDS)DLA DOROSLYCH OSOB Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA
INTELEKTUALNA: KONSTRUKCJA I ANALIZA WEASCIWOSCI
PSYCHOMETRYCZNYCH

Abstrakt

Artykut przedstawia konstrukcje Kwestionariusza Psychologicznych Skutkéw Diugotrwatego
Stresu (KPSDS) dla dorostych oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng (NI) w stopniu umiar-
kowanym i znacznym. Narzedzie to stuzy do przesiewu objawoéw w pigciu obszarach: (1) obja-
wy fizjologiczne; (2) utrata energii, umiejetnosci, anhedonia, wycofanie; (3) zwigkszony poziom
pobudliwosci; (4) zachowania zwigzane ze sfera seksualna; (5) nowe, nietypowe zachowania.
Przedstawiono teoretyczne podstawy do wyrdznienia grup obszaré6w problemowych oraz histo-
ri¢ konstruowania kwestionariusza, ktory uzyskal zadowalajace efekty analizy czynnikowej oraz
analizy rzetelnosci.

Stowa-kluczowe: Kwestionariusz Psychologicznych Skutkéw Dlugotrwatego Stresu (KPSDS),
niepelnosprawnos¢ intelektualna, stres, zdrowie psychiczne

PSYCHOLOGICAL EFFECTS OF LONG-TERM STRESS QUESTIONNAIREFOR
ADULTS WITH INTELLECTUAL DISABILITIES: A CONSTRUCTION AND
PSYCHOMETRIC PROPERTIES ANALYSIS

Abstract

This article presents the construction of the Psychological Effects of Long-term Stress
Questionnaire for adults with moderate and severe intellectual disabilities. This tool is used to
screen symptoms in five areas: (1) physiological symptoms, (2) loss of energy, skills, anhedonia,
withdrawal, (3) increased level of excitability, (4) sexual behavior, (5) new, unusual behavior.
The theoretical basis for distinguishing groups of problem areas and the history of constructing
the questionnaire were presented. The questionnaire obtained satisfactory results in the factor
analysis and reliability analysis.

Keywords: Psychological Effects of Long-Term Stress Questionnaire, intellectual disability,
stress, mental health
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KOMUNIKACJA DZIECI Z GLEBOKA
NIEPELNOSPRAWNOSCIA INTELEKTUALNA
W SRODOWISKU RODZINNYM W ZNANYCH
KONTEKSTACH SYTUACYJNYCH - CZESC I

Wprowadzenie

Prezentowany artykut sktada si¢ z dwoch czesci. Przedstawiono w nich anali-
z¢ komunikacji dzieci z gleboka niepetnosprawnoscig intelektualng w §rodowi-
sku rodzinnym podczas czynno$ci ubierania i rozbierania w dwoch kontekstach
sytuacyjnych: znanym (cze$¢ I) oraz nowym (czes$¢ 11 w kolejnym numerze cza-
sopisma).

Fundamentem przeprowadzonych analiz badawczych jest teoria komunikacji
interpersonalnej Paula Watzlawicka, Jane Beavin Bavelas i Dona D. Jacksona
(1967) oraz systemowy kontekstowy model komunikacji interpersonalnej Gre-
gory’ego Batesona (1979). Na ich podstawie zostaty wyszczegdlnione i opisane
gtowne zatozenia badawcze dotyczace komunikacji interpersonalnej: (1) kazde
zachowanie ma znaczenie komunikacyjne (nawet niecelowe/nieintencjonalne);
(2) komunikat posiada dwa wymiary — tresci (informacja) oraz relacji (stosunek
nadawcy do odbiorcy); (3) interakcje moga by¢ komplementarne (jeden partner
ulega drugiemu, zachodzi wzajemne dopelnienie si¢ i uzupetnianie przekazy-
wanych komunikatéw) lub symetryczne (partnerzy znajduja si¢ na réwnych po-
zycjach i dgzg do odzwierciedlenia zachowan w trakcie porozumiewania si¢);
(4) komunikacja nie istnieje bez kodowania; (5) komunikacja moze mie¢ cha-
rakter werbalny i niewerbalny (komunikaty werbalne opieraja si¢ na kodzie jg¢-
zykowym, a niewerbalne na kodzie analogowym); (6) kazdy komunikat mozna

* Beata Rajter (https://orcid.org/0000-0001-7867-0408); Specjalny Osrodek Szkolno-Wycho-
wawczy im. Matki Wincenty Jadwigi Jaroszewskiej, Jurki 32, 05-652 Pniewy
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rozpatrywac jako: reakcja na komunikat partnera, wzmocnienie wczesniejszego
zachowania partnera oraz bodziec do kolejnego okreslonego zachowania; (7)
znaczenie komunikatu mozna rozpatrywac jedynie w odniesieniu do kontekstu
sytuacyjnego.

Teoretyczne podstawy badan wiasnych

Badania wilasne odnosza si¢ do analiz Malgorzaty Kwiatkowskiej (1997),
ktora wylonita osiem kanaléw, poprzez ktore moga komunikowac si¢ dzieci
z gleboka niepetnosprawnoscia intelektualng. Naleza do nich: oddech, sygna-
ty ptynace z ciata, wyraz oczu, mimika, postawa (uktad ciata), gestykulacja,
odglosy nieartykutowane, mowa (Kwiatkowska, 1997, s. 30—40). Interpretacja
znaczenia zachowan komunikacyjnych badanych dzieci dotyczyta takich faz in-
terakcji, jak: inicjowanie, podtrzymywanie, przerywanie (Marcinkowska, 2013).
Rozwazania badawcze odnosity si¢ do dwoch cech komunikacji — skutecznosci
i stosownosci, ktore sa wyznacznikiem jako$ci kompetencji komunikacyjnych
(Morreale, Spitzberg, Barge, 2008). Skuteczno$¢ dotyczy stopnia, w jakim sto-
sowane sposoby komunikowania si¢ doprowadzajg czlowieka do osiggnigcia
planowanego celu. Natomiast stosownos$¢ dotyczy poziomu zgodnosci zachowan
komunikacyjnych z obowigzujagcymi normami i wzorcami zachowan oraz stop-
nia ich adekwatnosci wzgledem kontekstu sytuacyjnego (Morreale, Spitzberg,
Barge, 2008; Marcinkowska, 2013).

Metodologiczne zalozenia i procedura badan

Juz na etapie konceptualizacji badan przyjgto zatozenie, ze §wiat, w ktorym
funkcjonuja dzieci z gleboka niepetnosprawnoscia intelektualna, jest ztozona
i niejednorodng rzeczywistoscig, ktéra wymaga poglebionej analizy, przede
wszystkim o charakterze jakosciowym. Dlatego uznano, ze badania wlasne
dotyczace komunikacji dzieci z gleboka niepelnosprawnos$cia intelektualna
w $rodowisku rodzinnym w znanych i nowych kontekstach sytuacyjnych beda
zrealizowane przy uzyciu metod, technik oraz narzgdzi prowadzania badan osa-
dzonych w metodologicznej orientacji badan jakosciowych. Badania jako$cio-
we ,,S3 zazwyczaj opisem i interpretacja pewnego ciagu zdarzen, w tym takze
subiektywnych do§wiadczen i odczu¢ zarowno osob badanych, jak i osoby je
przeprowadzajacej” (Lobocki, 2007, s. 92).

Metoda badawcza, jaka wykorzystano podczas realizacji badan byta obser-
wacja, ktora ,,jako jedna z metod badan pedagogicznych, stanowi osobliwy spo-
sob postrzegania, gromadzenia i interpretowania poznawanych danych w natu-
ralnym ich przebiegu i pozostajacych w bezposrednim lub posrednim zasiegu
widzenia i styszenia obserwatora” (Lobocki, 2007, s. 232). Obserwacji poddano
zachowania komunikacyjne dziecka z gleboka niepetnosprawnos$cia intelektu-
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alng oraz dorostego uczestnika interakcji podczas realizowania codziennych
czynnosci, takich jak ubieranie i rozbieranie.

Dokonanie szczegdtowej analizy procesu komunikacji wymaga doboru od-
powiednich technik, ktére umozliwiajg rejestrowanie nawet najmniejszych
i najtrudniejszych do zaobserwowania przejawoéw zachowan komunikacyjnych
dziecka z gleboka niepetnosprawnoscig intelektualng oraz dorostego uczestnika
interakcji. Dlatego postuzono si¢ technika obserwacji probek zdarzen, ktora
,Lumozliwia doktadny rejestr faktow, zjawisk czy zdarzen w ich ciggtym i na-
turalnym przebiegu” (Lobocki, 2007, s. 236). Na potrzeby badan sytuacja ko-
munikacyjna (zdarzeniem) okre$lono czynno$ci dnia codziennego (ubieranie
irozbieranie) aranzowane przez dorostego w znanych kontekstach sytuacyjnych,
w czasie, ktorych przebiegat proces komunikacji migdzy dzieckiem z niepeino-
sprawnoscia intelektualng i dorostym uczestnikiem interakcji. Punktem wyjscia
do analiz materialu badawczego byly poznanie, analiza oraz opis nagranych sy-
tuacji komunikacyjnych i zachowan komunikacyjnych z uzyciem opracowanego
na potrzeby badan Arkusza obserwacji, analizy i interpretacji zachowan ko-
munikacyjnych w sytuacji komunikacyjnej.

Przedmiotem badan byta komunikacja dziecka z glgboka niepetnosprawno-
scig intelektualng w srodowisku rodzinnym w znanych kontekstach sytuacyj-
nych. Na potrzeby tego dociekania sformutowano glowny cel poznawczy: po-
znanie, analiza oraz opis charakterystyki komunikacji dziecka z gleboka
niepelnosprawnoscia intelektualng w $rodowisku rodzinnym w znanych
kontekstach sytuacyjnych.

Na podstawie przedstawionych zatozen metodologicznych opracowano
glowne pytanie badawcze: Jaka jest charakterystyka procesu komunikacji
dziecka z gleboka niepelnosprawnoscig intelektualng z dorostym podczas
realizacji czynnoS$ci dnia codziennego (ubieranie i rozbieranie) w znanych
kontekstach sytuacyjnych?

Dobor grupy miat charakter celowy. Ustalono odrgbne kryteria doboru grupy
badanej. Pierwsze z nich odnosity si¢ do badanych dzieci z glgboka niepetno-
sprawnoscig intelektualng i obejmowaty: (1) wiek dziecka — od 3. do 14. roku
zycia; (2) posiadanie orzeczenia o potrzebie zaje¢ rewalidacyjno-wychowaw-
czych (jest to dokument potwierdzajacy diagnoze giebokiej niepeinosprawnosci
intelektualnej). Pozostate kryteria odnosity si¢ do partnerow komunikacyjnych
dziecka z glgboka niepelnosprawnoscig intelektualng i obejmowaty: (1) wiek —
osoba pelnoletnia; (2) stopien pokrewienstwa z dzieckiem — cztonek rodziny
(rodzic, opiekun prawny, inny cztonek rodziny).

Badania przeprowadzono w grupie 18 dzieci z orzeczong gleboka niepeino-
sprawnoscig intelektualng (dziesieciu chtopcow i osiem dziewczynek) w wieku
od 3. do 14. roku zycia. Srednia wieku badanych dzieci wynosita 8 lat i 5 miesie-
cy. W badaniu wzieto udziat 18 dorostych partneréw komunikacyjnych (czton-
kéw rodziny).
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ETAPY OPRACOWANIA ZGORMADZONEGO MATERIALU BADAWCZEGO

Schemat 1. Etapy opracowania zgromadzonego materiatu badawczego

Zrodto: opracowanie wlasne.
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Analiza zgromadzonego materiatu badawczego odbywata si¢ $cisle wedtug
etapow przedstawionych na schemacie 1.

Wryniki badan wlasnych

Szczegotowa analiza zgromadzonego materialu badawczego wskazata, ze
zaobserwowane zachowania komunikacyjne dzieci z gleboka niepelnospraw-
nos$cig intelektualng objete dociekaniami wlasnymi $wiadcza o wykazywaniu
przez nie inicjatywy i zaangazowania w procesie komunikacji z dorostym.
Analiza zebranego materialu polegata na probach interpretacji znaczen zacho-
wan komunikacyjnych dziecka z glgboka niepelnosprawnoscia intelektualng na
podstawie odczytania wszystkich obserwowalnych elementow wystepujacych
W czasie nagrania, takich jak zachowanie dorostego uczestnika oraz przestrzen,
w ktorej odbywa si¢ sytuacja. W analizowanych sytuacjach komunikacyjnych
czynnosci ubierania i rozbierania byly realizowane gtownie rano (bezposred-
nio po przebudzeniu dziecka) lub popotudniu, w salonie, a dzieci przebywaty
najczesciej w pozycji lezacej na plecach. Wybdr pory dnia zalezat od planu dnia
dziecka oraz dorostego, w tym gltownie organizacji zaj¢¢ rewalidacyjno-wycho-
wawczych oraz innych zaje¢ specjalistycznych, ktore prowadza osoby niebgdace
cztonkami rodziny dziecka. Zaobserwowano wspomniane przebywanie bada-
nych dzieci glownie w pozycji lezacej na plecach. Jest to potwierdzenie tego, ze
znacznej grupie dzieci z glgboka niepetnosprawnoscig intelektualng towarzyszy
niepelnosprawnos¢ ruchowa (np. w postaci mozgowego porazenia dziecigcego)
utrudniajaca lub uniemozliwiajaca samodzielne siedzenie/chodzenie oraz wyko-
nywanie ruchow celowych.

Poddane analizie czynnosci dnia codziennego byly realizowane najczgsciej
przez matki. Odpowiada to wynikom niektorych badan dotyczacych srodowiska
rodzinnego dzieci z niepetnosprawnoscia intelektualng (w tym z gleboka), ktore
pokazuja, ze matka pelni kluczowg role w opiece 1 wychowaniu dziecka z nie-
petnosprawnoscia intelektualng (m.in. Stelter, 2014; Tomczyszyn, 2018; Aksa-
mit, 2019, 2021). Jej znaczaca pozycja, moze wynikac z tradycyjnego podziatu
rol — matka odpowiada za opieke nad dzieckiem i jego wychowanie oraz roz-
woj, ojciec zas za utrzymanie rodziny i reprezentowanie jej na zewnatrz (Pisula,
2007, s. 89-90).

Analiza i interpretacja zachowan komunikacyjnych badanych dzieci

Analiza zachowan komunikacyjnych badanych dzieci z gieboka niepeino-
sprawnoscig intelektualng wykazata, ze w sytuacji ubierania i rozbierania wyko-
rzystuja one roznorodne zachowania komunikacyjne w obrebie o$miu kanatow
komunikacyjnych (tabela 1) (Kwiatkowska, 1997).
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Tabela 1. Zachowania komunikacyjne dzieci z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng
podczas realizacji czynnosci ubierania i rozbierania w znanym kontekscie sytuacyjnym

Kanal . . .
. . Zachowania komunikacyjne
komunikacyjny
oddech — ziewanie, wzdychanie, glebokie nabieranie powietrza
sygnaty ptynace | — $linienie si¢, wzdryganie si¢, drzenie ciala, krztuszenie si¢, kaszel, 1za-
z ciala wienie oczu
wyraz oczu — podstawowe ruchy oczu: zamykanie oczu, mruzenie oczu, mruganie,
zapatrzenie si¢
— fiksacja wzroku: patrzenie na opiekuna, patrzenie na przedmiot
— lokalizacja osoby/przedmiotu: patrzenie w kierunku opiekuna, patrze-
nie w kierunku przedmiotu
— wodzenie wzrokiem: $ledzenie wzrokiem ruchéw innej osoby, Sledzenie
wzrokiem ruchdw swojej rgki, obserwowanie osob/przedmiotéw porusza-
jacych si¢ w zasiggu wzroku dziecka, obserwowanie czynnosci wykony-
wanych przez osoby, wodzenie wzrokiem po pomieszczeniu
mimika — u$miechanie si¢

ruchy warg i jezyka: otwieranie i zamykanie buzi, poruszanie jezykiem,
wysuwanie i chowanie jezyka, uktadanie warg w ,,dziubek”, unoszenie
kacika ust, ruchy warg i zuchwy, szerokie otwieranie ust, ssanie wargi,
wypluwanie pokarmu, intensywne gryzienie, zaciskanie warg, tapczywe
zgarnianie pokarmu z tyzeczki, plucie

grymas twarzy: np. zaciskanie powiek, marszczenie brwi

postawa — uktad
ciata

ruchy w obrebie calego ciala: nieruchomienie/zaprzestanie poruszania
si¢, pobudzenie ruchowe, nieskoordynowane ruchy konczyn goérnych
i dolnych, drzenie ciata, obracanie si¢ na bok w pozycji lezacej, obracanie
si¢ na plecy, przechylanie si¢ w przdd, kolysanie ciatem, obracanie si¢
w pozycji siedzgcej, pochylanie sig, zeslizgiwanie si¢ z kolan opickuna,
wstawanie, siadanie, napinanie ciala, przecigganie si¢, kulenie sie, pod-
skakiwanie w pozycji siedzacej, podrygiwanie, wzruszanie ramionami,
sifowanie si¢, ktadzenie si¢/poktadanie si¢

ruchy konczyn dolnych: uginanie kolan, unoszenie nég/nogi, poruszanie
nogami, podkurczanie nég, krzyzowanie nog

ruchy glowy: unoszenie glowy, pochylanie gtowy, kotysanie gtowa, kre-
cenie glowa, obracanie glowy w kierunku osoby/przedmiotu, potakiwa-
nie glowa, przyblizanie glowy do dorostego, uderzanie glowa w przed-
miot, ktadzenie gtowy na innej osobie

gestykulacja

podstawowe ruchy rak i dloni: unoszenie jednej reki, unoszenie oby-
dwu rak, unoszenie rak i laczenie dtoni w linii $rodka ciata, rytmiczne/
energiczne ruchy jednej lub obydwu dtoni, potrzasanie/poruszanie jedna
dtonia lub obiema dtonmi, ruchy palcow dloni, naglty wyprost rak, poru-
szanie dtonig i palcami

ruchy w swoim kierunku: dotykanie siebie dtonmi (np. glowy, wlasnej
twarzy, wlosow, okolic jamy ustnej, klatki piersiowej), rytmiczne po-
klepywanie dlonia swojego ciala (np. gtowy, ucha, uda/ud), pocieranie
dtonia swojego ciata, wkladanie dtoni do jamy ustnej, zastanianie dtonia
wlasnych oczu/ust, wskazywanie dlonia/palcem na cze$¢ wiasnego cia-
fa, wskazywanie dlonia/palcem siebie, uderzanie przedmiotem w siebie,
wkladanie kciuka do ust, wktadanie dtoni do buzi
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Kanal

komunikacyjny Zachowania komunikacyjne

— ruchy w kierunku innych oséb: dotykanie drugiej osoby, odpychanie
drugiej osoby, blokowanie swoja reka reki drugiej osoby, zastanianie dto-
nig czgsSci ciata (np. oczu), uderzanie innej osoby, sitowanie si¢

— ruchy w kierunku przedmiotéw: wskazywanie dtonig/palcem na przed-
miot, sigganie r¢ka w kierunku przedmiotu, dotykanie dlonmi przed-
miotu, podnoszenie/chwytanie przedmiotu, wyrzucanie lub upuszcza-
nie przedmiotu z dioni, obracanie w dloniach przedmiotu, uderzanie
w przedmiot, rzucanie przedmiotem, przesuwanie przedmiotow, roz-
rzucanie przedmiotow, podtrzymywanie przedmiotu (kubka z napojem),
wktadanie przedmiotu do buzi

— ruchy nasladowcze i precyzyjne: manipulowanie zabawka zgodnie
z przeznaczeniem (np. uktadanka)

odglosy niearty- | — postgkiwanie, pojekiwanie, piski, pomruki, wzdychanie (np. przypomina-

kutowane jace och, ach, ech), charczenie, kaszel

— gardtowe dzwigki (pojedyncze przypominajace k, g, ch lub potaczone
z samogtloska och, ach, ech)

— gloskowanie (np. aaa, iii)

— sylabizowanie (np. haha, ma, ba, aj, di, gi, ta)

— $miech

mowa — zrozumiala tylko dla cztonkéw rodziny, np. ne (oznaczajace nie), papa
(oznaczajace fata), ma (oznaczajace mama)
— zrozumiata dla wszystkich, np. mama

Zrédto: opracowanie wiasne na podst. Kwiatkowska (1997) oraz badan wiasnych.

Ubieranie i rozbieranie w znanym kontekscie sytuacyjnym — inicjowanie
interakcji przez dziecko

Analiza materiatu badawczego wykazata, ze w sytuacji ubierania i rozbiera-
nia w znanym kontekscie sytuacyjnym dzieci z glgboka niepelnosprawnoscia
intelektualna biorace udziat w badaniu prezentuja zachowania komunikacyjne
mogace $wiadczy¢ o inicjowaniu kontaktu z dorostym.

(1) Gestykulacja: zastanianie dtonig oczu — prowokowanie zabawy w a kuku,
sigganie w kierunku przedmiotu zainteresowania, wskazywanie reka w kie-
runku przedmiotu zainteresowania;

(2) Mimika: usmiechanie sig;

(3) Postawa — uklada ciala: nieruchomienie/zaprzestanie poruszania sie, przy-
blizanie glowy/twarzy do twarzy dorostego; kotysanie glowg przy twarzy
dorosltego, obracanie glowy w kierunku przedmiotu zainteresowania;

(4) Odgloesy nieartykulowane: gloskowanie aaa, ooo, mmm; sylabizowanie
haha, ma, ba, $miech;

(5) Mowa werbalna: pojedyncze stowo mama.
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Analiza wybranych fragmentow interakcji — ocena skutecznosci i stosownosci
oraz czynnikow warunkujgcych komunikacje badanych dzieci z gltebokqg
niepetnosprawnosciq intelektualng z dorostymi

Opis sytuacji komunikacyjnej: Sytuacja odbywa sie rano, bezposrednio po
przebudzeniu dziecka, w jego pokoju. Dziecko siedzi na t0zku. Naprzeciwko
dziecka kleczy dorosty, wykonujgc czynnosé ubierania. Dziecko patrzy na doro-
stego, przybliza glowe/twarz do twarzy dorostego. Nastgpnie powoli kotysze gto-
wq, coraz bardziej przyblizajqc sie do dorostego. W odpowiedzi na zachowanie
dziecka dorvosty przerywa czynnosc¢ ubierania, patrzy na dziecko, usmiecha sig,
przybliza swojg twarz do twarzy dziecka, dotyka nosem nosa dziecka (aranzujgc
zabawe w noski-eskimoski).

W omawianej sytuacji dziecko patrzy na dorostego, przybliza glowe/twarz
do twarzy dorostego, powoli kotysze gtowa, coraz bardziej przyblizajac si¢ do
niego. Tego rodzaju zachowania dziecka moga swiadczy¢ o inicjowaniu kon-
taktu z dorostym. Nalezy zwréci¢ uwage, ze dziecko wykorzystalo dostepne
sposoby komunikowania si¢, ktore sg rowniez typowymi sposobami inicjowania
kontaktu z bliskg osoba (Kwiatkowska, 1997; Dolinska, 2013). Czynnikiem uta-
twiajgcym nawigzanie kontaktu byta niewielka odleglos¢ dorostego wzglgdem
dziecka. Kontakt wzrokowy najczgséciej stanowi poczatek interakcji. ,,Utrzy-
mywanie tego rodzaju kontaktu jest sygnatem gotowosci do podjecia wymiany
informacji, a takze oznakg zainteresowania i skupienia uwagi na rozméwcy”
(Chmielowska-Marmucka, Gorska, 2015, s. 27). Analizujac zachowania dziecka
oraz kontekst sytuacyjny, mozna wnioskowac, ze dziecko dazyto do blizszego
kontaktu z dorostym, coraz bardziej zmniejszajac dystans fizyczny. Zachowanie
dziecka byto stosowne, czyli zgodne z ogdlnie przyjetymi normami i wzorcami.

Analizujac dana sytuacje w odniesieniu do skutecznosci komunikacji
dziecka z glebokg niepelnosprawnoscig intelektualng, stwierdzono, ze wyko-
rzystane przez nie zachowania komunikacyjne byty skuteczne. Dorosty za-
uwazyt zachowanie, prawidtowo je zinterpretowal oraz adekwatnie zareago-
wal. Dziecko osiggnelo zamierzony cel — przywotato uwage dorostego, ktory
odwzajemnit chec interakceji, wykorzystujac nastepujace zachowania komuni-
kacyjne: przerwal wykonywanie czynnosci, spojrzat na dziecko, usmiechnat
sie do dziecka, zaaranzowat zabawe w noski-eskimoski. Cechg zachowania
dorostego uczestnika interakcji byla responsywnos¢, czyli adekwatno$¢ od-
powiedzi na zachowanie dziecka — biezace dopasowanie si¢ do aktualnych
potrzeb dziecka (Harrist, Waugh, 2002). Nastapita synchronizacja zachowan
dziecka i dorostego (Feldman, 2012).

Przytoczona sytuacja jest przyktadem na to, ze badane dzieci z gl¢boka nie-
pelnosprawnoscig intelektualng w znanym kontek$cie sytuacyjnym w sytuacji
ubierania i rozbierania wykorzystujg intencjonalne, skuteczne i stosowne zacho-
wania komunikacyjne. Nalezy podkresli¢, ze wptyw na skutecznos¢ zachowan
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lub reakcji komunikacyjnych dziecka maja adekwatne zachowania dorostego
uczestnika interakc;ji.

Opis sytuacji komunikacyjnej: Sytuacja odbywa si¢ rano, bezposrednio po
przebudzeniu dziecka w jego pokoju. Dziecko lezy na tozku w pozycji na ple-
cach. Patrzy przez diuzszy czas na sufit. Dorosty wykonuje czynnosé¢ ubierania.
Dorosty mowi do dziecka, opisujgc poszczegolne czynnosci. Dziecko przenosi
wzrok na dorostego i patrzy na niego. Dorosty przerywa czynnosé ubierania,
odwzajemnia kontakt wzrokowy i przybliza twarz do twarzy dziecka, mowi do
dziecka: Wyspalo si¢ dzisiaj dziecko, super! Dziecko nadal patrzy na dorostego.

Z uwagi na ograniczony repertuar oraz niejednoznacznos$¢ zachowan i reak-
cji komunikacyjnych badanego dziecka, wnioskowanie o znaczeniu obserwo-
wanego zachowania stwarzalo trudnosci interpretacyjne. Przyjeto zalozenie, ze
inicjowanie kontaktu wzrokowego jest podstawowym niewerbalnym sposobem
przywotania uwagi drugiej osoby (Kwiatkowska, 1997; Chmielowska-Mar-
mucka, Gorska, 2015). Pozwala to stwierdzi¢, ze zachowanie badanego dziecka
moze $wiadczy¢ o inicjowaniu kontaktu z dorostym. Obserwowane zachowa-
nie dziecka byto stosowne (zgodne z ogélnie przyjetymi normami i wzorcami
zachowan) oraz skuteczne. Wyznacznikiem skutecznosci danego zachowania
dziecka z gleboka niepetnosprawnoscia intelektualng byta wrazliwa i adekwat-
na reakcja dorostego.

Podsumowujac, nalezy stwierdzi¢, ze nie tylko wyodrebnienie, lecz takze
interpretacja znaczenia zachowan komunikacyjnych dziecka z gleboka niepet-
nosprawnoscig intelektualng funkcjonujgcego na niskim poziomie, ktérego roz-
woj emocjonalno-poznawczy nie przekracza 1. roku zycia (Piszczek, 2006), sa
trudnym zadaniem dla cztonkow rodziny dziecka oraz badacza. Jest to jednak
zadanie mozliwe, na co wskazuje przytoczony wczesniej przyktad sytuacji ko-
munikacyjne;j.

Opis sytuacji komunikacyjnej: Sytuacja odbywa si¢ rano, bezposrednio po
przebudzeniu dziecka w jego pokoju. Dziecko lezy na podtodze (na kocu) w po-
zycji na plecach. Naprzeciwko dziecka siedzi dorosty wykonujgcy czynnosé
ubierania. Obok dziecka lezg zabawki. Dziecko obraca gtowe i patrzy w kie-
runku zabawek. Nastepnie wycigga reke w kierunku zabawek, ktore znajdujq sie
w zasiegu wzroku dziecka, ale poza zasiggiem jego rgk. Dziecko patrzy na do-
rostego. Dorosty patrzy na dziecko i mowi: Chcesz zabaweczki? Zaraz ci dam.
Dorosty kontynuuje czynnosc ubierania.

Zaobserwowane zachowania dziecka — obracanie glowy, patrzenie i si¢ga-
nie regka w kierunku przedmiotéw zainteresowania — moga §wiadczy¢ o wy-
razaniu przez nie potrzeby wzigcia zabawki. Dziecko nie moze dosiggnac
przedmiotow zainteresowania, wigc przenosi wzrok na dorostego. Moze to by¢
wyrazem inicjowania kontaktu z dorostym i proszenia o pomoc. Analiza sku-
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teczno$ci komunikacji dziecka obejmowata reakcje dorostego, ktory zauwazyt
i zinterpretowal zachowania dziecka (nadal im znaczenie) oraz odpowiedziat
na nie. Rozpatrujac zarowno zachowanie dziecka, jak i kontekst sytuacyjny,
mozna wnioskowac, ze zachowania dorostego — spojrzenie na dziecko i od-
powiedz (Chcesz zabaweczki? Zaraz ci dam.) sa adekwatne do sytuacji, a po-
trzeba dziecka zostata wtasciwie rozpoznana. Nie mozna jednak jednoznacz-
nie stwierdzi¢, czy dziecko osiagnelo zamierzony cel (czy komunikacja byta
skuteczna), poniewaz rodzic odroczyt zaspokojenie potrzeby dziecka (podanie
przedmiotu zainteresowania) i kontynuowat czynno$¢ ubierania. Nie wiado-
mo réwniez, czy i kiedy zabawki zostaly podane dziecku (nagranie tego nie
obejmuje). Wyszczegolnione zachowania dziecka sg stosowne, czyli typowo
wykorzystywane przez dzieci rozwijajace si¢ prawidtowo.

Ta sytuacja jest przykladem trudnosci interpretacyjnych dotyczacych osta-
tecznej oceny skuteczno$ci komunikacji dziecka z glgboka niepetnosprawnoscia
intelektualng z dorostym. Zachowanie dorostego uczestnika interakcji jest klu-
czowe dla pelnego zrozumienia tej kwestii. W omawianej sytuacji skutecznosé¢
komunikacji zalezy gtéwnie od odpowiedzi dorostego na zachowanie dziecka
(inne warunki zostaty spetnione — zachowania dziecka byly czytelne/klarowne
oraz zauwazone i prawidtowo zinterpretowane przez dorostego).

Opis sytuacji komunikacyjnej: Sytuacja odbywa si¢ w salonie, po potudniu
przed wyjsciem na spacer. Dziecko stoi samodzielnie. Dorosty siedzi na tozku
przed dzieckiem i wykonuje czynnosc¢ ubierania. Dziecko patrzy na dorostego
i mowi: papa (w domysle tata). Dorosty patrzy na dziecko i odpowiada: Tata
w pracy.

Wyszczegodlnione zachowania dziecka (niewerbalne i werbalne) — patrzenie
na dorostego i méwienie papa — nie byty trudne do odczytania przez dorostego.
Analiza zachowan dorostego — patrzenie na dziecko i odpowiedz Tata w pra-
cy—moze wskazywac, ze dziecko uzywa znieksztalconego artykulacyjnie stowa
papa zamiast poprawnego tata. Zauwazono, ze stowo papa zostalo wypowie-
dziane przez dziecko w konkretnej intonacji, ktora moze wskazywac, ze byto to
pytanie (np. Gdzie jest tata? Kiedy wroci tata?). Mozna wnioskowaé, ze komuni-
kacja badanego dziecka w analizowanym fragmencie interakcji byta skuteczna
dzicki zachowaniu dorostego, ktory zrozumiat intencje dziecka i adekwatnie za-
reagowat. Dziecko osiagneto cel, czyli otrzymato odpowiedz na swoje pytanie.
Nalezy podkresli¢, ze mowa werbalna wykorzystywana przez dzieci z gieboka
niepetnosprawnoscia intelektualng jest zazwyczaj niepoprawna pod wzgledem
artykulacyjnym i zrozumiala jedynie dla cztonkéw rodziny dziecka.

Zaprezentowany fragment sytuacji jest przykladem na to, ze pewna grupa
dzieci z gleboka niepelosprawnoscia intelektualng moze wykorzystywac do
komunikacji mowe werbalng, ale zaburzona wymowa stow wymaga znajomosci
zarowno dziecka, jak i kontekstu sytuacyjnego, dlatego zwykle jest zrozumiata
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dla nielicznej grupy osob, ktére przebywaja z dzieckiem najcze¢sciej. Inny doro-
sty moglby btednie zinterpretowaé uzyte przez dziecko stowo papa, poniewaz
W typowym uzyciu — zazwyczaj poparte gestem — oznacza pozegnanie pa, pa.
Omawianego zachowania werbalnego nie mozna uzna¢ za niestosowne, mimo
Ze nie jest typowo uzywane, a jego znaczenie moze by¢ mylnie interpretowane,
poniewaz jest to jedyne dostepne dla dziecka stowo okreslajace tatg. W kontak-
cie z dzieckiem z gleboka niepetnosprawnoscig intelektualng wazna jest znajo-
mos$¢ jego indywidualnego stownika.

Ubieranie i rozbieranie w znanym kontekscie sytuacyjnym — podtrzymywanie
interakcji przez dziecko

Sposrdd wszystkich zachowan badanych dzieci obserwowanych w sytuacji
ubierania i rozbierania w znanym konteks$cie wyszczegolniono te, ktore moga
$wiadczy¢ o podtrzymywaniu kontaktu z dorostym. Najczesciej byly to:

(1) Postawa — uklad ciala: poruszanie nogami, zginanie i prostowanie nog,
podnoszenie ndg, wstawanie i podchodzenie do interesujacego przedmiotu,
krecenie przeczaco glowa, potakiwanie gtowa;

(2) Gestykulacja: podnoszenie rak, trzymanie i ciggnigcie buta, zastanianie
dtonmi ust oraz potrzasanie rgkoma;

(3) Wyraz oczu: mruganie, patrzenie w stron¢ dorostego, patrzenie na doroste-
go, patrzenie na przedmiot, wodzenie wzrokiem po pomieszczeniu, zatrzy-
manie wzroku na oknie;

(4) Mimika: usmiechanie sig;

(5) Odglosy nieartykulowane: $miech; sylabizowanie ne, w domysle nie.

Analiza wybranych fragmentow interakcji — ocena skutecznosci i stosownosci
oraz czynnikow warunkujgcych komunikacje badanych dzieci z glebokg
niepetnosprawnosciq intelektualng z dorostymi

Opis sytuacji komunikacyjnej: Sytuacja odbywa si¢ w pokoju dziecka, ktore
siedzi samodzielnie na tozku. Naprzeciwko dziecka kleczy dorosty, trzyma buty
dziecka. Dorosty patrzy na dziecko i zadaje pytanie: Zaktadamy buty? W od-
powiedzi dziecko patrzy na dorostego i mruga. Dorosly odpowiada: No tak,
zaktadamy.

Wyszcezegdlnione zachowanie — kilkukrotne mruganie — obserwowano we
wszystkich nagranych sytuacjach z udzialem dziecka. Analiza tego zachowania
w obserwowanych kontekstach wskazuje, ze jest to umowny znak mi¢dzy dziec-
kiem a dorostym, majacy na celu potwierdzenie czegos. W omawianym fragmen-
cie sytuacji zachowanie dziecka (kilkukrotne mruganie) potgczone z odwzajem-
nieniem kontaktu wzrokowego z dorostym moze sugerowac, ze byta to odpowiedz
na pytanie dorostego: Zaktadamy buty?. Tak samo zinterpretowal zachowanie
dziecka dorosty, odpowiadajac: No tak, zakfadamy. Rozpatrujac zachowania
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uczestnikow w tym fragmencie interakcji, mozna stwierdzi¢, ze komunikacja ba-
danego dziecka byta skuteczna i stosowna. Odpowiedz dziecka zostata prawidto-
wo odczytana przez dorostego. Zarowno dziecko, jak i dorosty osiggneli zamie-
rzony cel (zalozenie butow). Miedzy dzieckiem a dorostym nastapito sprzezenie
zwrotne wiasciwe dla komunikacji interpersonalnej (m.in. Frydrychowicz, 2005).
Czynnikiem warunkujacym skuteczno$¢ komunikacji dziecka bylo wczesniejsze
ustalenie alternatywnego niewerbalnego sposobu komunikowania si¢ — mruganie
byto odpowiednikiem stowa tak w mowie werbalne;.

Stosowanie alternatywnych metod komunikacji moze w istotnym stopniu
wplyna¢, na jakos¢ komunikacji dziecka z gleboka niepelnosprawnoscia inte-
lektualng (m.in. Bleszynski, 2013; Grycman, 2014; Kielin, 2014; Kielin, Kli-
mek-Markowicz, 2016; Simacek i in., 2018; Light, McNaughton, Caron, 2019;
Grycman, Jerzyk, Bucyk, 2020). Zadawanie pytan moze by¢ waznym przeja-
wem uznania dziecka z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng za partnera
i aktywnego uczestnika interakcji.

Opis sytuacji komunikacyjnej: Sytuacja odbywa sie w salonie, dziecko siedzi
na kolanach dorostego i jest ubierane. Dorosty przytula dziecko i mowi: Dasz
catusa? Dziecko Smieje si¢ i odpowiada: ne (w domysle nie). Dziecko przytula
sie do dorostego. Dorosty catuje dziecko w policzek.

Analizowany fragment sytuacji jest przyktadem, w ktorym dorosty uczest-
nik interakcji zadaje dziecku pytanie i czeka na reakcje. Dziecko odpowiada na
pytanie, wykorzystujac mowe werbalng znieksztalcong pod wzgledem artykula-
cyjnym — ne. Z analizy zachowan badanego dziecka w innych obserwowanych
sytuacjach wynika, ze stowo ne jest odpowiednikiem stowa nie. W typowym
rozumieniu stowo to komunikuje odmowe. Jednak inne zachowania niewerbalne
dziecka — §mianie si¢ oraz przytulanie do dorostego — moga $swiadczyc¢ o zado-
woleniu dziecka i checi podtrzymania interakcji z dorostym. Analiza zachowan
dziecka 1 dorostego moze wskazywac, ze podjeli zabawe (drocza si¢ ze sobg)
1 wzajemnie podtrzymuja kontakt, co jest ich wspdlnym celem. Komunikacje
dziecka mozna wigc uzna¢ za skuteczng i stosowna.

Opis sytuacji komunikacyjnej: Sytuacja odbywa si¢ w salonie, dziecko siedzi
samodzielnie na tozku, dorosty siedzi obok dziecka. Dorosty bierze but dziecka.
Dziecko obserwuje ruchy dorostego i podnosi do gory noge. Dorosty zaktada
dziecku but.

Zachowanie dziecka — obserwuje ruchy dorostego i podnosi do gory noge — sa
przejawem rozumienia przez dziecko kontekstu sytuacji. Zna ono typowy prze-
bieg czynnosci, wigc ,,automatycznie” podnosi noge, widzac, ze dorosly bierze
jego but. Ta sytuacja wskazuje na wspotprace badanego dziecka z glgboka nie-
petnosprawnoscia intelektualng z dorostym. Aktywne wspottworzenie sytuacji
oraz wspolne osigganie zatozonego celu (zatozenie buta) moga by¢ wyznaczni-
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kiem podtrzymywania interakcji i $wiadczy¢ o skutecznosci komunikacji dziecka.
Znajomos¢ kontekstu i przebiegu danej czynnosci dnia codziennego warunkuje
skuteczno$¢ komunikacji dziecka z gleboka niepetnosprawnoscia intelektualng.

Opis sytuacji komunikacyjnej: Sytuacja odbywa sie w pokoju dziecka. Dziec-
ko lezy na tozku i jest ubierane przez dorostego. Dorosty patrzy na dziecko i ca-
tuje je w policzek. Dziecko patrzy na dorostego i usmiecha sie. Dorosty patrzy
na dziecko i odwzajemnia usmiech.

Zachowanie dziecka — patrzenie na dorostego i usémiech — jest reakcja na za-
chowanie dorostego (pocatunek w policzek). Obserwowana komunikacja ,,twa-
rza w twarz”, umozliwia osobisty i emocjonalny wplyw partneréw interakcji
(Glowik, 2020). Usmiech jest istotnym elementem komunikacji spotecznej i pet-
ni funkcje komunikacyjng. W omawianej sytuacji uSmiech moze by¢ wyrazem
emocji 1 stosunku dziecka do dorostego. Dorosty okazuje dziecku czulos¢ (pa-
trzy na dziecko i caluje w policzek), natomiast dziecko odwzajemnia czuto$¢
i zadowolenie w dostepny sposob — poprzez kontakt wzrokowy i u$miech. Ko-
munikacja badanego dziecka byla skuteczna, poniewaz dorosty odwzajemnit
kontakt wzrokowy i u$miech (przy zatozeniu, ze u§miech dziecka nie byt odru-
chowym spigciem migsni twarzy).

Podtrzymywanie interakcji z dorostym poprzez okazywanie przez dziecko
emocji 1 uczu¢ jest istotne w aspekcie budowania wzajemnej wigzi oraz relacji
opartej na pozytywnych emocjach i poczuciu bezpieczenstwa. W grupie dzieci
z gleboka niepetnosprawnoscig intelektualng usmiech moze by¢ jednym z nie-
wielu sposobdéw na okazanie pozytywnych emocji. Jest wigc wazna informacja
dla dorostego. Nalezy podkresli¢, ze interpretacja znaczenia usmiechu zalezy od
kontekstu, w ktorym jest stosowany (Szarota, 2006; Glowik, 2020).

Ubieranie i rozbieranie w znanym kontekscie sytuacyjnym — przerywanie
interakcji przez dziecko

Analiza materiatu badawczego (zachowan komunikacyjnych badanych dzieci
i dorostych w okreslonym kontek$cie sytuacyjnym) wykazata, ze niektore ba-
dane dzieci z gleboka niepelnosprawnoscig intelektualng w sytuacji ubierania
i rozbierania w znanym kontekscie komunikujg potrzebe przerwania interakcji
z dorostym. W tym zakresie zaobserwowano nastepujace zachowania komuni-
kacyjne badanych dzieci obejmujace wyszczegolnione kanaty komunikacyjne:
(1) Postawe — uklad ciala: zaprzestanie poruszania si¢ / nieruchomienie, pod-
skakiwanie w pozycji siedzacej, podrygiwanie, wiercenie si¢, zeslizgiwanie
si¢ z kolan dorostego, drzenie ciala;
(2) Wyraz oczu: utkwienie wzroku w jednym punkcie, przymykanie oczu;
(3) Gestykulacje: zastanianie rekoma oczu;
(4) Odglosy nieartykulowane: ptacz.
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Analiza wybranych fragmentow interakcji — ocena skutecznosci i stosownosci
oraz czynnikow warunkujgcych komunikacje badanych dzieci z gltebokqg
niepetnosprawnosciq intelektualng z dorostymi

Opis sytuacji komunikacyjnej: Sytuacja odbywa sie w salonie. Dziecko siedzi
na kolanach dorostego i jest przez niego ubierane. Dziecko wierci sie i zeslizguje
sig z kolan dorostego. Dorosty przytrzymuje dziecko, mowi: Ej, nie zeskakuj!
i kontynuuje czynnos¢ ubierania.

Zachowanie dziecka — wierci si¢ 1 zeslizguje z kolan dorostego — moze §wiad-
czy¢ o przerywaniu interakcji z dorostym. Trudno rozstrzygnaé, czy zachowanie
dziecka jest stosowne, poniewaz nie jest znany powod dziatania. Ograniczony
repertuar zachowan komunikacyjnych dziecka moze powodowac, ze byt to je-
dyny mozliwy sposob na przerwanie interakcji. Mozna wnioskowac, ze komuni-
kacja dziecka byta nieskuteczna, poniewaz dorosty przytrzymat dziecko i kon-
tynuowat czynnos$¢ ubierania (dziecko nie osiggngto zamierzonego celu — nie
zeszto z kolan dorostego). W analizowanym fragmencie interakcji czynnikiem
warunkujagcym skuteczno$¢ komunikacji dziecka byto zachowanie dorostego,
ktory zauwazyl zachowanie i prawidtowo je zinterpretowal, ale zareagowatl nie-
zgodnie z oczekiwaniami dziecka.

Opis sytuacji komunikacyjnej: Sytuacja odbywa si¢ w pokoju dziecka, kto-
re siedzi na t0zku. CzynnoS¢ ubierania zostata chwilowo przerwana. Dorosty
odsysa wydzieling zalegajgcq w drogach oddechowych dziecka. Dziecko za-
czyna podskakiwacé. Dorosty kontynuuje czynnosé i mowi. Nie szalej! Dziecko
obraca sie i pochyla w prawq strone. Dorosty przerywa odsysanie i mowi:
Odessalismy sig.

Zachowania dziecka — podskakiwanie, obracanie si¢ i pochylanie w jedna
strong — obserwowane w okreslonym konteks$cie moga sugerowac, ze dziecko
chce przerwac czynno$¢ wykonywang przez dorostego (odsysanie wydzieliny
zalegajacej w drogach oddechowych). Pierwsze zachowanie dziecka (podska-
kiwanie) moze §wiadczy¢ o zniecierpliwieniu. Dorosly zauwaza zachowanie,
reaguje na nie mowiac: Nie szalej! 1 kontynuuje czynno$¢ odsysania wydzieliny.
W tym momencie interakcji komunikacja dziecka jest nieskuteczna. Dziecko po-
dejmuje kolejng — skuteczng — probe przerwania czynnosci (obraca si¢ i pochyla
w jedna strong). Dorosty przerywa czynnos¢ odsysania. Trudno jednoznacznie
stwierdzi¢, czy obserwowane zachowania komunikacyjne dziecka byly stosow-
ne, poniewaz nie jest znany powod prob przerywania czynnosci, a dziecko nie
posiada umiejetnosci komunikowania si¢ w sposob werbalny. Czynnikiem wa-
runkujacym skutecznos$¢ komunikacji badanego dziecka byto nie tylko zacho-
wanie dorostego, lecz takze determinacja dziecka (podjeto dwie proby zasygna-
lizowania potrzeby zakonczenia czynnosci).
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Opis sytuacji komunikacyjnej: Sytuacja odbywa si¢ w pokoju dziecka. Dziec-
ko lezy na tozku w pozycji na plecach i jest ubierane przez dorostego. Po zdjeciu
bluzki dziecko zaczyna drzec i intensywnie plakaé. Dorosty kontynuuje czyn-
nos¢ ubierania i mowi: Juz przebieramy, szybko, szybko.

Zachowanie dziecka — drzenie (odruchowe) i intensywny ptacz (intencjonal-
ne) — moga wskazywac¢ dyskomfort spowodowany odczuciem zimna po zdjeciu
bluzki. Komunikacj¢ danego dziecka w obserwowanej sytuacji mozna interpre-
towaé zaré6wno, jako nieskuteczng (dorosty, mimo zauwazenia zachowania, nie
przerywa czynnosci), jak i skuteczng (dorosty dostrzega potrzebe dziecka i skra-
ca czas przebywania dziecka bez bluzki). Czynnikiem warunkujacym skutecz-
no$¢ jest nie tylko zachowanie dorostego, lecz takze kontekst sytuacji — dorosty
musi dokonczy¢ ubieranie, mimo dyskomfortu odczuwanego przez dziecko.

Znacznie ograniczony repertuar zachowan komunikacyjnych dzieci z glgbo-
ka niepetnosprawnoscig intelektualng moze powodowac, ze nie beda miaty moz-
liwosci samodzielnego przerywania interakcji (np. czynnosci sprawiajacej dys-
komfort). Jednak prezentowane zachowania (nieintencjonalne i intencjonalne) sa
wazng informacja dla dorostego, ktory moze zmieni¢ lub dostosowac przebieg
czynnosci do aktualnych potrzeb dziecka (np. przyspieszy¢ czynno$¢ ubierania
lub dostosowac temperature otoczenia do potrzeb dziecka).

Wnhioski z badan

Wykazano, ze badane dzieci z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng wy-
korzystuja réznorodne kanaty komunikacji oraz odpowiadajace im zachowania
komunikacyjne. Do kanatéw niewerbalnych, ktore byty najczesciej wykorzy-
stywane zaliczono, zgodnie z czestoscig ich wystgpowania: gestykulacje, wyraz
oczu, postawe — uklad ciata, mimike, sygnaty ptynace z ciata, oddech. Nielicz-
na grupa dzieci poslugiwata si¢ w ograniczonym zakresie mowa werbalng (po-
jedyncze stowa). Zaburzona wymowa stow moze wymaga¢ znajomosci dziecka
oraz kontekstu sytuacyjnego, dlatego zwykle jest zrozumiata dla nielicznej grupy
0sob, ktore najczesciej przebywaja z dzieckiem. Przeprowadzone analizy $wiad-
cza o tym, ze badana grupa dzieci w sytuacji ubierania i rozbierania w znanym
kontekscie sytuacyjnym komunikuje si¢ w sposob typowy dla populacji 0sob
z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng, na co wskazuja opracowania kra-
jowe (m.in. Kwiatkowska, 1997; Marcinkowska, 2013; Cytowska, Drzazga, 2015;
Baraniewicz, Baraniewicz, 2017) i zagraniczne (Bradshaw, 2001; Stephenson, Do-
wrick, 2005; Barron, Winn, 2009; Ogletree, Pierce, 2010; Forster, 2011; Belva i in.,
2012; Griffiths, Smith, 2016, 2017; Chadwick, Buell, Goldbart, 2019).

Na podstawie wyszczegdlnionych zachowan komunikacyjnych badanych
dzieci opracowano list¢ kontrolng zachowan komunikacyjnych dzieci z gtebo-
ka niepetnosprawnoscia intelektualna, ktéra moze postuzy¢ do wstepnej oceny
ich komunikacji. Proponowana lista zachowan komunikacyjnych ma charakter

CNS nr 3(57) 2022, 5-18



54 Beata Rajter

otwarty, a oceniajacy ma mozliwos¢ wpisania zachowan charakterystycznych
dla danego dziecka, ktore nie zostaly w niej ujete. Rodzaj wykorzystanych
przez badane dzieci zachowan komunikacyjnych byl uwarunkowany gléwnie
ich umiejetno$ciami motorycznymi (ruchy motoryki duzej i matej). Odnotowa-
no, ze wraz ze wzrostem umiejetno$ci motorycznych zwiekszat si¢ repertuar
zachowan komunikacyjnych dziecka. Istotna byla réwniez pozycja, w ktorej
znajdowato si¢ dziecko podczas realizacji danej czynnosci. Zaobserwowano, ze
wigksza swoboda ruchéw oraz stabilna pozycja (np. podparcie ciata) sprzyja-
ty wykorzystywaniu wickszej liczby zachowan komunikacyjnych, w tym ce-
lowych. Analogicznie, im mniejsza swoboda ruchéw (np. unieruchomienie rak
podczas czynno$ci) oraz bardziej niestabilna pozycja (np. lezenie na ograniczo-
nej przestrzeni — przewijaku), tym mniej zachowan komunikacyjnych oraz wie-
cej zachowan odruchowych (wspotruchow ciata, odruchéw zaleznych od pozycji
ciata w przestrzeni).

Poczynione analizy wykazaty, ze badane dzieci wykorzystujg do komuni-
kacji zarowno celowe (intencjonalne), jak i niecelowe (nieintencjonalne) zacho-
wania komunikacyjne. Obydwie grupy zachowan sg waznym elementem po-
znania dziecka 1 jego potrzeb. Wsrdd celowych zachowan komunikacyjnych
zaobserwowano takie, ktore wskazywaty na budowanie $wiadomej interakcji
z dorostym. Z uwagi na niejednoznaczno$¢ komunikacji dzieci z gleboka nie-
pelnosprawnoscig intelektualng wnioskowanie o intencjonalnosci ich zachowan
komunikacyjnych bylo trudne i obarczone ryzykiem bledu. Wykazano, ze dane
zachowanie dziecka moze oznaczaé (sygnalizowac) co innego w réznych sy-
tuacjach, np. usmiech moze jednoznacznie wskazywac na zadowolenie, moze
by¢ traktowany jako komunikat zatwierdzajacy wybor dziecka, ale takze moze
wynika¢ z odruchowego spigcia migsni twarzy. Kazde dziecko moze stosowaé
inny (czasami podobny) repertuar zachowan komunikacyjnych, jednak mimo
podobienstw znaczenie tych zachowan moze by¢ rdzne.

Wyniki analizy wykazaty, ze badane dzieci z glebokg niepelnosprawnoscia
intelektualng moga inicjowac¢, podtrzymywac oraz przerywac interakcje z do-
rostym cztonkiem rodziny, wykorzystujac do tego celu réznorodne zachowa-
nia komunikacyjne. Inicjujac kontakt z dorostym, celem badanych dzieci byto:
przywotanie uwagi dorostego, zwrocenie uwagi dorostego na wlasng aktywnosc,
szukanie aprobaty dorostego, ukierunkowywanie uwagi dorostego na przed-
miot/dzwigk, komunikowanie wlasnych potrzeb. O podtrzymywaniu interakcji
dziecka z dorostym $wiadczyto: reagowanie dziecka na pytania lub zachowania
dorostego, wspolpraca dziecka z dorostym, zaangazowanie dziecka w wykony-
wang czynno$¢. Badane dzieci komunikowaty potrzebe przerwania interakcji
w sytuacjach: odczuwanego dyskomfortu, zmeczenia lub utraty zainteresowania
dang czynnoscia.

Waznym aspektem badan bylo wnioskowanie o skuteczno$ci komunikacji
badanych dzieci. Wykazano, ze byla ona uwarunkowana wieloma czynnika-
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mi odnoszacymi si¢ zaréwno do dorostego, jak i dziecka, a takze do kontekstu
sytuacyjnego. Uznano, ze skuteczno$¢ komunikacji dzieci z gtebokg niepetno-
sprawnoscig intelektualng zalezy gléwnie od reakcji dorostego na ich zachowa-
nia komunikacyjne. Podstawowym warunkiem bylo zauwazenie zachowania,
nastepnie proba interpretacji jego znaczenia oraz odpowiedz dorostego. Wy-
szczegolniono cztery kombinacje wymienionych reakcji dorostego, z ktorych
tylko jedna odnosi si¢ do skutecznej komunikacji: dorosty zauwaza zachowanie,
poprawnie je interpretuje oraz adekwatnie na nie odpowiada. W innych kom-
binacjach dziecko nie osiggnie zamierzonego celu. Nieskuteczno§¢ zachowan
komunikacyjnych badanych dzieci wynikata zazwyczaj z ignorowania lub nie-
zauwazenia dziatan przez dorostego oraz uznania ich za nieistotne.

Waznym czynnikiem warunkujacym skuteczno$¢ komunikacji byta uwaz-
no$¢ dorostego na najmniejsze przejawy zachowan komunikacyjnych dziecka,
znajomos¢ jego indywidualnego stownika (zasobu stownictwa biernego i czyn-
nego) oraz kierowanie do niego czytelnych komunikatow. Istotne byly rowniez
motywy obserwowanych reakcji dorostych. W niektérych sytuacjach potrzeba
realizacji czynnoSci, np. zaspokojenia gtodu dziecka, byta dla dorostych nad-
rzg¢dna wobec komunikowania si¢ z dzieckiem. Czynnikami sprzyjajacymi sku-
tecznej komunikacji byto zauwazanie przez dorostego wysitkow dziecka (np.
pochwala, usmiech) oraz motywowanie go do dalszej aktywnosci. Reagowanie
na zachowania dziecka wzmacnia ich funkcj¢ komunikacyjng. Jednym z klu-
czowych czynnikow bylo uszanowanie aktualnych potrzeb dziecka i dopasowy-
wanie si¢ do nich (responsywnos¢, dostrojenie) oraz traktowanie dziecka, jako
partnera komunikacji, np. poprzez zadawanie mu pytan na miar¢ jego mozliwo-
$ci lub zachgcanie do dokonywania wyboru (samostanowienia o sobie). Nale-
zy podkresli¢, ze nieskutecznos¢ komunikacji nie zawsze jest wynikiem braku
odpowiednich kompetencji komunikacyjnych dziecka, moze rowniez wynikaé
z nieadekwatnych reakcji dorostego partnera interakc;ji.

Podczas badan witasnych skuteczna komunikacja zalezata réwniez od samego
dziecka z gleboka niepetnosprawnoscia intelektualng: zakresu indywidualnego
stownika (zasobu stownictwa biernego i czynnego), poziomu rozwoju psycho-
ruchowego dziecka, jednoznacznos$ci/niejednoznacznosci jego zachowan komu-
nikacyjnych, poziomu rozumienia komunikatéw wysytanych przez dorostego,
jego aktualnego samopoczucia, znajomosci kontekstu sytuacyjnego i przebiegu
danej czynno$ci, determinacji i motywacji. Najwigcej skutecznych zachowan
komunikacyjnych zaobserwowano wsrdd dzieci, ktore posiadaty najwyzsze
umiej¢tnosci motoryczne. Zaobserwowano, ze im bardziej jednoznaczne i typo-
we zachowania komunikacyjne dziecka, tym wyzsza skuteczno$¢ komunikacji.
Rozumienie przez dziecko mowy oraz kontekstu i przebiegu danej aktywnosci
sprzyjato skutecznej komunikacji. Determinacja dziecka oraz jego motywacja
zazwyczaj wptywaty pozytywnie na skuteczno$¢ komunikacji dziecka z gtebo-
ka niepetnosprawnoscia intelektualng.
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Odnoszac si¢ do zachowan dziecka i dorostego, warto podsumowaé, ze sku-
teczno$¢ ich komunikacji zalezy od sprzezenia zwrotnego, jakie migdzy nimi
nastgpi, wspolnego pola uwagi oraz ich zaangazowania.

Stato$¢ 1 przewidywalno$¢ elementow kontekstu sytuacyjnego oraz struktu-
ralizacja najblizszej przestrzeni dziecka (miejsca, pozycji, czasu, zadania, ko-
munikatéw) wptywaty na poczucie bezpieczenstwa badanych dzieci, sprzyjajac
skutecznej komunikacji. Czynnikiem warunkujagcym skuteczno$¢ komunikacji
moze by¢ réwniez pojawienie si¢ nowych okolicznosci (zaplanowanych lub nie-
przewidzianych).

Odnoszac sie do badanej cechy komunikacji — stosownosci, stwierdzono, ze
dzieci z gleboka niepelnosprawnosci intelektualng w komunikacji czgéciej stosuja
zachowania stosowne, ale istotnie réznigce si¢ od tych, ktore mozna obserwowac
wsrdd ich sprawnych rowiesnikow. Ograniczone mozliwosci i sposoby komuni-
kowania swoich potrzeb ,,wymuszaja” wykorzystanie swoistych i dostepnych za-
chowan réznigcych si¢ od ogolnie przyjetych norm i wzorcow. Nie jest to jednak
powod do uznania tych zachowan komunikacyjnych za niestosowne. Zaobserwo-
wane nieliczne zachowania jednoznacznie niestosowne — agresja i autoagresja —
dotyczyty sytuacji, gdy dziecko wykorzystato inne dostgpne (stosowne) zachowa-
nia komunikacyjne, ktore nie przyniosty zamierzonych skutkow.

Na podstawie wyszczegolnionych zachowan komunikacyjnych badanych
dzieci, omowionych w zakresie ich stosownosci i skutecznosci, mozna wyroznié
cztery sposoby komunikacji (Morreale, Spitzberg, Barge, 2008; Marcinkowska,
2013): zminimalizowana (nieskuteczna i niestosowna), bierna (stosowna i nie-
skuteczna), zmaksymalizowana (skuteczna i niestosowna) i zoptymalizowana
(skuteczna i stosowna). W zaleznosci od nich nalezy stosowac réznorodne pro-
cedury, ktore beda pomocne zaréwno podczas wzbogacania komunikacji dziec-
ka, jak i radzenia sobie w sytuacjach problemowych (Marcinkowska, 2016).

U badanych dzieci zaobserwowano wystepowanie wielu zachowan komu-
nikacyjnych (intencjonalnych oraz nieintencjonalnych), ktore nie sg kierowane
bezposrednio do dorostego, dlatego uznano, ze nie shuzg budowaniu interakcji
z dorostym. Stanowia jednak istotne zrdédto informacji o dziecku i przezywa-
nych przez nie emocjach (np. zniecierpliwienie), samopoczuciu (np. odczuwanie
dyskomfortu, bolu zmeczenia) oraz potrzebach (np. do§wiadczanie swojego cia-
ta i najblizszego otoczenia oraz stymulacja).

Wyodrebnienie zachowan komunikacyjnych dziecka z gleboka niepeino-
sprawnoscig intelektualng, interpretacja ich znaczenia oraz ocena skuteczno-
$ci i stosownosci sg trudnym zadaniem dla cztonkéw rodziny dziecka oraz
badacza. Obserwowane i analizowane sytuacje wskazujg, ze mozliwa jest
skuteczna komunikacja dziecka z gltgbokg niepetnosprawnoscia intelektualng
i dorostego, oparta gléwnie na komunikatach niewerbalnych. Jest ona uwarun-
kowana, zgodnie z zatozeniem teoretycznym, kompetencjami komunikacyjny-
mi dziecka i dorostego uczestnika interakcji, a takze otoczeniem (kontekstem
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sytuacyjnym). Prezentowane analizy, interpretacje i wnioski nie moga by¢
w prosty sposob odniesione do catej populacji dzieci z glgboka niepetnospraw-
noscig intelektualng.

Stworzenie odpowiedniej przestrzeni do rozwoju komunikacji dziecka spo-
czywa na jego rodzicach, ktoérzy towarzyszg mu w codziennych czynnos$ciach.
Wspieranie ich w tych codziennych oddziatywaniach powinno by¢ priorytetem
dla specjalistow pracujacych z dzieckiem i jego rodzing. Rozwijanie kompetencji
komunikacyjnych dzieci z glgboka niepetnosprawnoscia intelektualng jest nie-
zwykle istotne, poniewaz moze przyczynic si¢ do ich petniejszego uczestnictwa
w zyciu spotecznym oraz uznania ich podmiotowos$ci. Tworzenie przestrzeni
wspierajacej komunikacje dziecka z gleboka niepetnosprawnoscig intelektualng
powinno odbywac¢ si¢ przede wszystkim w srodowisku domowym, w ktorym
czuje si¢ ono bezpieczne i rozumiane.
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KOMUNIKACJA DZIECI Z GLEBOK A NIEPELNOSPRAWNOSCIA
INTELEKTUALNA W SRODOWISKU RODZINNYM W ZNANYCH KONTEKSTACH
SYTUACYJNYCH - CZESC I

Abstrakt

Pierwsza cz¢$¢ artykutu przedstawia charakterystyke komunikacji dziecka z gleboka niepet-
nosprawnoscia intelektualng z dorostym w $rodowisku rodzinnym w znanym kontekscie sytu-
acyjnym podczas czynnosci ubierania i rozbierania. Druga czes¢ artykutu bedzie dotyczyta czyn-
nosci ubierania i rozbierania w nowym kontekscie sytuacyjnym.

W przeprowadzonych badaniach zastosowano jakosciowa orientacje badawcza, wykorzystu-
jac metod¢ obserwacji oraz technik¢ obserwacji probek zdarzen. Zaobserwowane dane byty za-
pisywane w autorskim Arkuszu obserwacji, analizy i interpretacji zachowan komunikacyjnych
w sytuacji komunikacyjnej. Analiza materiatu badawczego odbywata si¢ wedlug zaplanowanych
etapow: (1) analiza zgromadzonych nagran — opis kontekstu sytuacyjnego, rejestracja zachowan
komunikacyjnych dziecka i dorostego; (2) analiza zachowan komunikacyjnych dziecka — wskaza-
nie niewerbalnych i werbalnych zachowan komunikacyjnych zgodnie z kanatami komunikacyjny-
mi dzieci z glgboka niepelnosprawnoscia intelektualng (oddech, sygnaty ptynace z ciala, mimi-
ka, wyraz oczu, gestykulacja, postawa — uktad ciata, mowa); (3) interpretacja zaobserwowanych
zachowan komunikacyjnych — przypisanie zachowaniom komunikacyjnym cech (skutecznos¢
i stosownosc) i proba nadania im znaczenia (wskazanie zachowan dzieci, ktore moga swiadczy¢
o prébach inicjowania, podtrzymywania lub przerywania interakcji). Analizie podano réwniez
wybrane fragmenty sytuacji komunikacyjnych. Na ich podstawie wnioskowano o czynnikach wa-
runkujacych skutecznos¢ oraz stosownos$¢ komunikacji dziecka z gleboka niepetnosprawnoscia
intelektualna. Prezentowane opracowanie stanowi cze$¢ ogoélnopolskich badan, ktore zostaty zre-
alizowane w ramach rozprawy doktorskiej pt. Komunikacja dzieci z glgbokq niepetnosprawnosciq
intelektualng w Srodowisku rodzinnym w znanych i nowych kontekstach sytuacyjnych.

Stowa kluczowe: komunikacja dziecka, gieboka niepetnosprawnos¢ intelektualna, rodzina,
kontekst sytuacyjny, interakcja, relacje, skuteczno$¢, stosownosc¢, wspieranie
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CHILDREN WITH PROFOUND INTELLECTUAL DISABILITIES’ METOD
OF COMMUNICATION IN FAMILY ENVIRONMENTS IN FAMILIAR SITUATIONAL
CONTEXTS - PART 1

Abstract

The first part of this article presents the characteristics of communication in children with
profound intellectual disabilities with an adult in a family environment in a familiar situational
context during dressing and undressing activities. The second part of the article focuses on dress-
ing and undressing activities in a new situational context.

In the conducted research, a qualitative research orientation was applied using the method of
observation and the technique of observing samples of events. Recordings of routine daily activi-
ties — dressing and undressing, eating, playing — were analyzed. The observed data were recorded
in the author’s Sheet for Observation, Analysis and Interpretation of Communicative Behavior
in a Communicative Situation. The analysis of the research material was carried out according
to the planned stages: (1) analysis of the collected recordings — description of the situational
context, recording of the child’s and adult’s communicative behavior; (2) analysis of the child’s
communicative behavior — identification of non-verbal and verbal communicative behavior ac-
cording to the communicative channels of children with profound intellectual disabilities (breath-
ing, body signals, facial expression, eye expression, gesture, posture-body position, speech); (3)
Interpretation of observed communicative behaviors — assigning characteristics to communicative
behaviors (effectiveness and appropriateness) and attempting to assign meaning to them (identify-
ing children’s behaviors that may indicate attempts to initiate, sustain or interrupt interactions).
Selected fragments of communicative situations were also analyzed. Based on these, the factors
determining the effectiveness and appropriateness of the method of communication used by chil-
dren with profound intellectual disabilities were inferred. This study is of cognitive and practical
value. It complements the existing knowledge in the literature on the topic and can also contribute
to introducing practical solutions to support the development of the communication process of
children with profound intellectual disabilities.

Keywords: child communication, profound intellectual disability, family, situational context,
interaction, relationship, effectiveness, appropriateness, support
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Wprowadzenie

Prezentowane w tym artykule rozwazania obejmujg trzy pola tematyczne:
bycie matkg dziecka z niepetnosprawno$cia sprzezona oraz z trudnosciami
w komunikowaniu si¢, zaangazowanie rodzicow w proces komunikacji oraz
edukacji dziecka, a takze inkluzje osob z niepetnosprawnoscia. Laczacym je
zagadnieniem jest bycie interesariuszem. Jest to stosunkowo nowa rola spotecz-
na, ktorg niejednokrotnie petnig matki dzieci z niepetnosprawnos$cig sprz¢zona
i trudno$ciami w komunikacji. Rola ta, stanowi implikacj¢ systemowych oraz
spotecznych uwarunkowan sytuacji, w jakiej si¢ matki znajduja, cech charakte-
rystycznych systemow edukacyjnych oraz specyfiki inkluzji dzieci z niepeino-
sprawnoscig sprz¢zong. W dalszej czgéci zostanie przedstawiona analiza wymie-
nionych komponentdw, a takze w ich perspektywie bedzie wyjasnione, dlaczego
dokonano swoistego przeniesienia pojecia ,,interesariusz” na pole pedagogiki
specjalnej. Odwotano si¢ réwniez do przeprowadzonych badan w obszarze in-
kluzji dzieci z niepelnosprawnoscia sprz¢zona i trudnosciami w komunikowa-
niu si¢. Podsumowaniem rozwazan beda implikacje dla pedagogiki specjalne;.
Kategorie znaczace w tym artykule oraz ich potaczenie prezentuje rysunek 1.

Inkluzja jako wiodacy nurt humanistycznego paradygmatu pedagogiki spe-
cjalnej tworzy swoistg przestrzen oraz tto dla aktywnosci rodzin (i) 0sob z nie-
petnosprawno$cia. Waznym i jednoczesnie trudnym (ze wzgledu na specyfike
systemu edukacji w Polsce) obszarem wlaczania jest edukacja. Szkota niejed-
nokrotnie jest podmiotem niewystarczajacym do tego, by stworzy¢ optymal-
ne warunki dla wsparcia rozwoju 1 inkluzji dziecka ze specjalnymi potrzebami
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Rysunek 1. Kategorie znaczace

Zrédto: opracowanie wilasne.

edukacyjnymi, w tym z niepetnosprawnoscia (Chrzanowska, 2019). Dlatego tez
niebagatelne znaczenie ma rodzicielskie zaangazowanie. Jest ono potaczeniem
macierzynstwa oraz edukacji i terapii dziecka z niepetnosprawnoscia.

Macierzynstwo w sytuacji posiadania dziecka z niepetnosprawnos$cig stanowi
kategori¢ zlozong oraz bardzo zréznicowang ze wzgledu na indywidualne tra-
jektorie losu. Jego nieodzownym i kluczowym elementem jest specyfika funk-
cjonowania dziecka. W prezentowanych rozwazaniach przedstawiono gléwnie
macierzynstwo dziecka z niepelnosprawnoscig sprz¢zong i trudnosciami w ko-
munikowaniu si¢. Znaczaca w tym obszarze analiz b¢dzie bowiem kwestia ogra-
niczonej autonomii dziecka, implikujaca potrzebe aktywnej postawy rodziciel-
skiej matek. Zagadnieniem laczacym te trzy wyeksponowane pola rozwazan jest
rola interesariusza petniona przez rodzicéw dzieci z niepelnosprawnoscia, czego
analiza rowniez zostanie przyblizona.

Termin ,,interesariusz” (stakeholder), wywodzacy si¢ z nauk o zarzadzaniu,
zwlaszcza w swoim waskim znaczeniu wydaje si¢ adekwatny takze na gruncie pe-
dagogiki. Robert Edward Freeman (Freeman, 1984, s. 40), uznawany za ojca teorii
interesariuszy, definiuje je bowiem jako ,,grupy, ktore maja zywotne znaczenie
dla przetrwania organizacji, bez wsparcia ktorych organizacja nie mogtaby pra-
widlowo funkcjonowac”. Organizacyjny charakter szkoty jest dookreslany przez
zespotowos¢ pracy pedagogicznej, celowos¢ dziatan, ztozono$¢ oraz odrebnosé
celow i struktury (Schulz, 1996). Znaczenie aktywnosci rodzicielskiej dla systemu
edukacyjnego w obszarze funkcjonowania w nim ucznidéw z niepetnosprawnoscia
implikuje natomiast konieczno$¢ zredefiniowania ram wspotpracy migdzy szkota
a domem rodzinnym ucznia w wymiarze inkluzyjnym.
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Inkluzja spoleczna oraz edukacyjna dziecka z niepelnosprawnoscia
sprz¢zona jako proces tworzacy miejsce dla zaangazowania interesariusza

Tamara Zacharuk (2011) wskazuje na edukacje¢ inkluzyjng jako nowy pa-
radygmat w pedagogice specjalnej, skupiajac si¢ gtownie na jej zalozeniach
i odroznieniu od systemu segregacyjnego i integracyjnego, jednoczesnie pomi-
jajac paradygmatyczne inklinacje. Jak podkresla Iwona Chrzanowska (2015,
s. 397), sa sytuacje, w ktorych ,,Pojecie «paradygmat» jest wykorzystywane do
podkreslenia wagi pewnej idei, czy jedynie postulatu, istotnej jakiej$ tresci —
problemoéw, czy tez jej/ich chwilowej nadrzednosci w stosunku do innych”.
Zalozenia inkluzji, mieszczgc si¢ w nowoczesnej orientacji humanistyczne;j,
wydaja si¢ korespondowaé z konsekwencjami paradygmatoéw szczegoétowych
(spotecznego, emancypacyjnego oraz normalizacyjnego) w pedagogice spe-
cjalnej, ktore wymienit Amadeusz Krause w roku 2010. Ich rozumienie zosta-
nie zaprezentowane poprzez dokonanie proby umiejscowienia inkluzji w ich
obszarach, a takze wskazanie — w perspektywie inkluzji dziecka z niepetno-
sprawnos$cig — na dziatania, ktore wymagaja systemowego badz rodzicielskie-
go zaangazowania matek.

Paradygmat spoleczny wydaje si¢ najbardziej istotny dla nurtu inkluzyj-
nego. Zaklada rozumienie niepelnosprawnosci w perspektywie uwarunkowan
spoteczno-kulturowych. Putapka owego paradygmatu — jak podkresla Amade-
usz Krause (2010) — moze by¢ niedostrzeganie indywidualnych cech, potrzeb
i specyfiki funkcjonowania 0s6b z niepetnosprawnoscig. Zatozenia nurtu inklu-
zyjnego okreslajg bowiem realizacj¢ indywidualnych praw i potrzeb w $rodo-
wisku spolecznym. Wida¢ to w teorii inkluzji edukacyjnej, gdzie cechy i po-
trzeby ucznia sg stawiane ponad realizacj¢ odgoérnie narzuconego programu
nauczania (Zacharuk, 2011). Inkluzja edukacyjna ma znaczenia dla ,uwarun-
kowan rozwoju kompetencji spotecznych, otwierajac plaszczyzne do dialogu
i negocjacji” (Babka, Nowicka, 2019, s. 15). Zmiany spoteczne sg procesem dtu-
gotrwalym, podobnie jak zmiany w systemie edukacji i sposobach nauczania.
W perspektywie pulapek paradygmatu spotecznego Amadeusz Krause (2010,
s. 188) zwraca uwage na to, ze: ,,Wymuszajac na osobach niepelnosprawnych
realizacje standardéw funkcjonowania o0so6b pelnosprawnych, pozbawiamy je
indywidualnej i grupowej tozsamosci”. Przestrzenig dziatan dla rodzica dziecka
z niepelnosprawnoscia (interesariusza?) wydaja si¢ wszelkie dziatania ukazu-
jace codzienno$¢ rodzin (i) 0sob z niepetnosprawnoscia. Internet, ktory jako
znaczgca przestrzen aktywnosci rodzicow stat si¢ nowym narzedziem normali-
zacyjnym codzienno$¢ (Doroszuk, 2018), moze rowniez stanowi¢ podtoze dzia-
tan inkluzyjnych. Zycie pod jednym dachem z osobami z niepetnosprawnoécig
czyni cztonkow ich rodzin kompetentnymi, by tworzy¢ akceptowalny wzorzec
spolecznej koegzystencji.
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Paradygmat normalizacyjny obejmuje:

— koncentracje na warunkach funkcjonowania osoby z niepetnosprawnoscia;

— zmniejszenie nacisku na dziatania usprawniajace jednostke — rehabilitacje,
kompensacje czy korekture;

— uspotecznienie zjawiska niepetnosprawnosci;

— wszystkie obszary funkcjonowania i sfery zycia 0sob z niepelnosprawnoscia;

— pragmatyczng koncepcje rownosci (Krause, 2010, s. 189-198).

Wyraznie korespondujaca wydaje si¢ w tym miejscu definicja inkluzji: ,,0d-
rzuca ono [wlaczanie — przyp. J.D.] tradycyjne podejscie do oséb niepetnospraw-
nych, proponuje uzna¢ zjawisko niepelnosprawnosci za czes$¢ doswiadczenia
ludzkosci i traktowac je jako centralng kwestie w planowaniu ustug stuzacych
cztowiekowi” (Baylis, 2002, s. 24).

Przestrzenia, ktora tworzy si¢ wigc dla aktywnos$ci rodzica (interesariusza?)
w obszarze inkluzji spotecznej sa dzialania sfokusowane na tworzenie warun-
kow do aktywno$ci osoby z niepelnosprawnoscig (zwlaszcza sprzezong, ze
zmnigjszonym poziomem samodzielnosci). W obszarze inkluzji edukacyjnej
wazne wydaje si¢ natomiast przekazywanie specjalistom/nauczycielom infor-
macji dotyczacych specyfiki procesu wspomagania rozwoju dziecka z niepet-
nosprawnoscia, zwlaszcza gdy ma ono trudnosci komunikacyjne, a takze (ze
wzgledu na swoistg niewydolnos¢ systemu edukacyjnego) kontroli, czy zindywi-
dualizowane podejscie do ucznia ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi jest
wdrazane oraz ewaluowane (Doroszuk, Tersa, 2021).

Paradygmat emancypacyjny jest definiowany przez Amadeusza Krause
(2010, s. 210) m.in. jako ,,przyjecie zasady nadrzednosci wobec tradycjonali-
stycznego podejscia rehabilitacyjnego, to odejscie od dominacji metod i $rod-
kéw w zyciu osoby niepetnosprawnej na rzecz jej woli, decyzji i wyborow”.
Kluczem jest tu upodmiotowienie i poszanowanie autonomii 0os6b z niepeino-
sprawnos$cig. Aczkolwiek, jak pisze Agnieszka Naumiuk (2019, s. 53), ,,Podmio-
towos¢ w narracji inkluzyjnej jest efektem nastawienia na zmian¢ niekorzyst-
nego stanu ekskluzji czy procesu wylaczania”. Przestrzenig dziatan dla rodzin
0s0b z niepetnosprawnoscia staje si¢ wiec w tej perspektywie przeciwdzialanie
procesowi ekskluzji, ktorej owe rodziny rowniez czesto doswiadczaja. Znaczace
wydaje si¢ juz cho¢by diagnozowanie i pietnowanie procesow ekskluzywnych,
dyskryminacyjnych czy uprzedmiatawiajacych.

W przypadku inkluzji dzieci z niepetnosprawnoscig trudno jest o odlacze-
nie w rozwazaniach inkluzji spotecznej od edukacyjnej, gdyz pierwsza z nich
jest realizowana gtéwnie przez druga. Relacje spoteczne dziecka najczesciej za-
chodza w obszarze placéwki edukacyjnej. Dziatania wspierajgce inkluzje dzieci
z niepetnosprawnos$cig za$ sg czgsto dedykowane $rodowiskom zaangazowa-
nym, czyli m.in. rodzinie dziecka z niepelnosprawnoscia. Znaczaca w tej per-
spektywie wydaje si¢ rola matki, co zostanie uargumentowane w dalszej czesci.

CNS nr 3(57) 2022, 5-18



Matki dzieci z niepelnosprawnosciq sprzezong oraz trudnosciami w komunikowaniu sie... 65

Bycie matkg dziecka z niepelnosprawnoscia jako pelnienie okreslonej roli
spolecznej

W prezentowanych rozwazaniach dziatania rodzicéw sg rozpatrywane gtow-
nie przez pryzmat matczynej aktywnosci. Matki dzieci z niepelnosprawnoscia,
jako osoby czgsciej sprawujace nad nimi opieke oraz podejmujace wspotprace
z placoéwkami terapeutycznymi i edukacyjnymi, maja wigkszg mozliwo$¢ zaan-
gazowania w owe procesy. Katarzyna Cwirynkato, Monika Wtodarczyk-Dudka
oraz AleksandraArciszewska (2015) w perspektywie swoich badan, dotyczacych
postaw rodzicielskich wobec dziecka z niepetnosprawnos$cia, wskazuja na ,,nad-
mierne ochranianie” jako ceche statystycznie bardziej istotng w przypadku ma-
tek. Cecha ta ma rowniez odzwierciedlenie w spolecznych oczekiwaniach wobec
rodzicow — wyzsze kompetencje emocjonalne sg oczekiwane od matek, spotecz-
no-zawodowe za$§ od ojcow (Kornaszewska, 2002). Znamienny dla spotecznych
oczekiwan oraz realizowanych rol spotecznych jest takze nadal znaczacy mit Mat-
ki Polki, zwlaszcza w sytuacji niepelnosprawnosci, kiedy dziecko jeszcze bardziej
potrzebuje jej opieki i zaangazowania (Imbierowicz, 2012). Bogustawa Budrowska
(1997, s. 303) pisata o macierzynstwie jako ,,instytucji totalnej”. Nawigzywala tym
samym do stéw Ervinga Goffmana, ktory opisywat sytuacje osob przebywajacych
w instytucji totalnej. Rola interesariuszki, ktora jest analizowana w tym artykule,
stanowi¢ moze odpowiedz na owe matczyne uwikianie. Rola matki interesariuszki
nie jest tu bowiem postrzegana w opozycji do roli Matki Polki, lecz jako jej prze-
ksztalcenie wedtug paradygmatu normalizacyjnego oraz emancypacyjnego. Rola
ta wydaje si¢ podobna do roli matki jako adwokatki wtasnego dziecka, na ktora
wskazuja AgnieszkaZyta oraz Katarzyna Cwirynkato (2014, s. 198) w swoich ba-
daniach dotyczacych doswiadczen matek dzieci z zespotem Downa w edukacji
wlaczajacej. Nawiazujac do wskazanej we Wprowadzeniu definicji stowa ,.intere-
sariusz”, matka realizujgca t¢ rolg ma przekonanie o konieczno$ci swojego zaan-
gazowania dla dziatania calej instytucji (tu: rodziny lub szkoty). Zadbanie o sytu-
acje dziecka jest jednym z motywow jej aktywnosci, czego podtozem moze by¢
paradygmatyczna zmiana w podejsciu do rodzicow juz we wczesnym wspomaga-
niu rozwoju dziecka. Wedtug nowego modelu WWR dziatania sg ukierunkowane
na upelnomocnienie rodzicéw — uczynienie z nich kompetentnych, §wiadomych
swojej sytuacji 1 praw partnerow dla nauczycieli i specjalistow na drodze wspie-
rania rozwoju dziecka (Twardowski, 2014). Omawiana rola spoteczna wydaje si¢
naturalng odpowiedza na oddziatywania we wskazanym modelu. Zalezno$¢ mig-
dzy specyfika oddziatywan na rodzing w WWR a pelnionymi przez rodzicow
rolami czy prezentowanymi przez nich postawami tworzy nowe pole badawcze,
zwlaszcza w perspektywie zmiany paradygmatycznej w WWR, a takze nowych
6l petlnionych przez rodzicéw dzieci z niepetnosprawnoscia.

Agnieszka Wolowicz-Ruszkowska (2018), charakteryzujac sytuacje matek
z niepelnosprawnoscia, pisata o tworczym przeksztatceniu regut roli rodzica.
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Autorka umiejscowita matki z niepetnosprawnoscia miedzy modelem medycz-
nym a spotecznym, zaleznoscig a niezaleznos$cia, macierzynska hiperspraw-
no$cig a niepetnosprawnoscia, niewidocznoscia rodzica a hiperwidocznoscia,
systemowg infantylizacja rodzicow a parentyfikacja dzieci (Wotowicz-Rusz-
kowska, 2018). Bioragc pod uwage implikacj¢ zjawiska niepelnosprawnosci dla
funkcjonowania rodziny, miejsca ,,pomi¢dzy” wskazane przez Agnieszke Wo-
towicz-Ruszkowska mogg dotyczy¢ rowniez matek dzieci z niepetnosprawno-
$cig (W szczegolnosci niepetnosprawnoscia sprzezong, gdy znaczna jest niesa-
modzielnos¢ dziecka i jego swoiste ,,zwigzanie” z opiekunem, czgsto matka),
gdyz odstaniajg pola wymagajace aktywnosci i czynnego udziatu. Obszary te
mozna oczytac jako przestrzen uwydatniajgca potrzebe zmiany, ktorej probuja
dokona¢ same matki, petnigc nowe role spoteczne, takie jak bycie interesariu-
szem swojego dziecka i rodziny. Z kolei ,,bieguny” wskazane przez Agnieszke
Wolowicz-Ruszkowska (2018), pomiedzy ktoérymi znajduje si¢ matka z niepet-
nosprawnoscia, stanowig ciekawy punkt odniesienia do analizy sytuacji matki,
ktorej dziecko ma niepetnosprawno$¢. Pozwalaja bowiem na okreslenie watpli-
wosci, w jaki sposob rola matki-interesariusza powinna by¢ wypeliniana.

Pomiedzy modelem medycznym a spolecznym konstruuje si¢ pole wyma-
gajace dzialan opiekunczych, a takze wspierajacych rozwdj dziecka z niepetno-
sprawnos$cig z rownolegtym ukierunkowaniem aktywnosci na jego autonomi¢
i socjalizacje. Budzace watpliwosci wydaje si¢ jednoczesne zadbanie o realiza-
cje potrzeb biologicznych danej osoby i stworzenie jej odpowiednich warunkéw
do optymalnego funkcjonowania i rozwoju bez nadmiernego akcentowania i na-
znaczania owych dzialan, by nie mialy one charakteru dyskryminujgcego. Rola
rodzica jest zarowno realizowanie konkretnych zadan, jak i delegowanie ich na
osoby trzecie oraz kontrola ich realizacji.

Pomiedzy zaleznoscia a niezaleznoscia jest pole umiejscowione w duzej
mierze w spoleczno-ekonomicznej sytuacji rodziny. Powstaje tu pytanie, na ile
dziatania rodzica mogg by¢ autonomiczne i podyktowane tylko dobrem dziecka
i rodziny, a na ile sytuacja rodziny oraz uwarunkowania systemowe wymagaja
redefiniowania danych zamierzen. W obszarze tym istotne wydajg si¢ rowniez
watpliwosci 1 implikacje dotyczace roli rodzica w wyznaczaniu drogi edukacyj-
no-terapeutycznej dziecka, a takze aspekt komunikacji i wspotpracy z placow-
kami edukacyjnymi.

Pomiedzy macierzynska hipersprawno$cig a niepelnosprawnoscia. Nie-
pelnosprawnos¢ jest tu rozumiana jako cecha catej rodziny, ze wzgledu na nie-
moznos$¢ realizacji ré6znych rol spotecznych przez poszczegodlnych jej czton-
kéw (Doroszuk, 2018). Hipersprawnos¢ jest efektem niewydolno$ci systemu
i koniecznosci realizacji zadan czgsto wykraczajacych poza kompetencje czy
sity danej osoby. Czy rola interesariusza byloby odcigzenie systemu rodzin-
nego, przy jednoczesnym zadbaniu o realizacj¢ potrzeb dziecka z niepetno-
sprawnoscia?

CNS nr 3(57) 2022, 5-18



Matki dzieci z niepelnosprawnosciq sprzezong oraz trudnosciami w komunikowaniu sie... 67

Pomiedzy niewidoczno$cia rodzica a hiperwidoczno$cia — o niewidoczno-
$ci stanowig potrzeby i trudnosci rodzica niezauwazalne spolecznie, bedace na
granicy spotecznego dyskursu przez swoja problematyke oraz ,,niewygodno$¢”
(np. przewijanie dzieci duzych, nastoletnich). Hiperwidoczna (i jednocze$nie hi-
persprawna) wydaje si¢ za$ rola rodzica interesariusza — dziatajacego na rzecz
swojego dziecka i rodziny, egzekwujacego jego i swoje prawa czy wypowia-
dajacego si¢ publicznie. Nowymi obszarami eksploracji naukowej i badawczej
wydaja si¢ zatem znaczenie oraz spoteczna percepcja roli rodzica interesariusza,
a takze jej odbior w §rodowisku mocno schierarchizowanym, jakim jest szkota.

Pomiedzy paternalizacjg dziecka a infantylizacja rodzicéw tworzy si¢
przestrzen zaburzonych rol spotecznych realizowanych w rodzinie i jednocze-
$nie obszar wymagajacy dziatan wspierajacych funkcjonowanie rodziny. Two-
rzenie prawidlowego i silnie zindywidualizowanego obrazu rodziny, co jest
wazne w perspektywie spotecznej percepcji i procesu konstytuowania si¢ po-
staw wobec 0sob z niepetnosprawnoscig i ich rodzin. W obszarze watpliwosci
pozostaje jednak pytanie, jak duza musi by¢ samoswiadomos¢ rodzica (i czy
jest ona mozliwa bez wsparcia psychologicznego z zewnatrz), by mogt on petnié
dzialania jako interesariusz w tym obszarze.

Dziatania rodzicow (czy samych matek) dzieci z niepelnosprawnoscig im-
plikuja zaréwno sytuacje¢ dziecka, jego relacje z otoczeniem, jak i dotyczg roz-
nych sfer wplywow (edukacyjnych, terapeutycznych, spotecznych). Znaczenie
zaangazowania rodzicoéw jest podkreslane rowniez w perspektywie zmian roz-
wojowych dziecka z niepetnosprawnos$cig (Bartog, 2019). Jak wskazujg Alberta
Bandura wraz ze wspoétautorami (1997, s. 1207): ,,Osoba funkcjonuje w szero-
kim systemie uwarunkowan spoteczno-strukturalnych i psychospotecznych,
w ktorych przekonania i oczekiwania rodzicow odgrywaja potezng role regulu-
jaca”. Im mniejsza jest autonomia dziecka, badz mozliwo$¢ jej samodzielnego
egzekwowania, tym wigksza wydaje si¢ konieczno$¢ zaangazowania rodzica.
Dlatego w przypadku sytuacji dziecka z niepetnosprawnoscig i jego rodziny,
wazna i znamienna jest specyfika funkcjonowania samego dziecka, uwarunko-
wana w duzej mierze rodzajem niepelnosprawnosci.

Dziecko z niepelnosprawnoscia sprze¢zong i trudno$ciami
w komunikowaniu si¢ jako osoba potrzebujaca wsparcia interesariusza

Osoby z niepetnosprawnos$cia sprz¢zong stanowia grupg¢ zréoznicowang pod
katem liczby, rodzaju, natgzenia niepetnosprawnosci oraz specyfiki samego
jej »sprzezenia”. Niejednorodnos¢ dotyczy rowniez nomenklatury zwigzanej
z doswiadczaniem wigcej niz jednej niepetnosprawnosci w tym samym czasie,
a takze z postrzeganiem osob, ktorych potaczenie niepelnosprawnosci doty-
ka (Zaorska, 2012). Prezentowane rozwazania dotyczg gtdéwnie rodzin dzie-
ci z niepelnosprawnoscia intelektualng oraz ruchowsa, a takze trudnosciami
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w komunikacji. Obszarami funkcjonowania dzieci, ktére wymagaja wsparcia

sg niejednokrotnie:

— czynno$ci samoobstugowe,

— zaspakajanie potrzeb biologicznych oraz spolecznych,

— przemieszczanie si¢ oraz aktywne uczestniczenie w réznorodnych dziata-
niach,

— uczenie si¢,

— doswiadczanie roznorodnych bodzcow,

— samoswiadomos$¢ oraz samoakceptacja,

— autonomia.

Dodatkowo, ze wzglgdu na nieefektywnos¢ procesu komunikacji, dziecko
niemowigce czgsto doswiadcz poczucia ograniczenia mozliwos$ci 1 kompetencji
w wyrazaniu wlasnych uczué, trudnosci w integracji z grupa i poczucia przyna-
leznosci do niej, niepowodzenia w budowaniu relacji z rowiesnikami oraz osa-
motnienia (Knopik, 2012). Indywidualne trudnosci dziecka w tych obszarach
konstytuuja obszary zaangazowania si¢ rodzica (a przynajmniej potrzeby na
owe zaangazowanie).

W przypadku trudno$ci w porozumiewaniu si¢ dziecka, np. w sytuacji bra-
ku efektywnej komunikacji werbalnej, znamienne moze by¢ poczucie osamot-
nia, odczuwane takze przez rodzica. Chodzi zwlaszcza o sytuacje, gdy roz-
poczyna on dopiero droge wsparcia rozwoju kompetencji komunikacyjnych
dziecka oraz wykorzystania alternatywnych i wspomagajacych metod komu-
nikacji (Toole, Lyons, Houghtonc, 2021). Zaangazowanie w proces rozwoju
kompetencji komunikacyjnych dziecka skutkuje natomiast zarowno mozliwo-
$cig otrzymania wsparcia od specjalistow pracujacych z dzieckiem, jak i wiaze
si¢ z kolejnymi obowigzkami rodzica czy obszarami jego aktywnos$ci. David
McNaughton wraz z zespotem badawczym (2008), na postawie przeprowadzo-
nych w USA fokusowych badan naukowych, wskazal na kategorie znaczace
w obszarze pelnionych 1ol spotecznych, dotyczace ich badanych — rodzicow
dzieci z trudno$ciami w komunikowaniu si¢, ktorzy jednoczes$nie sg uzytkow-
nikami alternatywnych i wspomagajacych metod komunikacji. Badacze opisa-
li, ze wspomniani rodzice petnig role: gldownych partneréw komunikacyjnych,
nauczycieli, ,,personelu technicznego” wspierajacego systemy komunikacyjne
oparte na wysokiej technologii oraz adwokatow. Dziatania rodzicow uzytkow-
nikéw AAC dotycza zarowno wyboru metody komunikacji dla dziecka, jak
i procesu jej wdrozenia, umozliwiania komunikowania si¢ z ré6znymi partne-
rami komunikacyjnymi w réznych §rodowiskach, a takze samego promowania
AAC (McNaughton i in., 2008).
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Wyeksponowanie kategorii matki — interesariuszki w badaniu dotyczacym
inkluzji dzieci z niepelnosprawnoscia sprzezong oraz trudno$ciami
w komunikowaniu si¢

Jako egzemplifikacja oraz rozszerzenie czynionych analiz teoretycznych zo-
stang przywolane badania wlasne w tematyce inkluzji dzieci z niepelnospraw-
nos$cig sprzezong i trudnosciami w komunikowaniu si¢ — uzytkownikow AAC.
Byly one przeprowadzone w listopadzie 2022 roku.

Badanie skonstruowane zostato w strategii jakosciowej, oscylujac wokot jed-
nostkowych znaczen nadawanych przez matki dzieci z niepetnosprawnoscia
sprz¢zong i z trudno$ciami w komunikowaniu si¢ procesowi inkluzji ich dzieci,
ktorych poznanie stanowito cel dociekan naukowych (Gibbs, 2011). Gtéwnym
problemem badawczym, ktory dookreslit przestrzen badawcza, byto pytanie
o to, jakie znaczenia matki dzieci z niepetnosprawnoscia sprz¢zona przypisu-
ja procesowi inkluzji. Problemy szczegotowe dotyczyly za§ zaréwno inkluzji
edukacyjnej, jak i spolecznej, specyfiki procesu wilaczania oraz czynnikow go
utrudniajgcych. Zastosowang metoda badawcza byt wywiad zbiorowy, ktory
pozwala, dzigki dynamice kontaktow zbiorowych, na poznanie przekonan po-
szczegolnych badanych oraz na wyrazanie przez nich nieuswiadomionych ocen
czy reakcji (Kvale, 2010). Ze wzgledu na bardzo osobista tematyke badan dobor
grupy badawczej byl §wiadomy i celowy. Badanymi byly matki dzieci z niepet-
nosprawnoscig, ktore znajg si¢ i czuja si¢ ze soba na tyle swobodnie, by wypo-
wiada¢ si¢ na tematy rodzinne oraz osobiste. Grupe¢ badanych stanowito osiem
matek dzieci z niepelnosprawnoscia sprzgzona, ktore utworzyty wspdlnie sto-
warzyszenie, w ramach ktorego wspieraja zarowno siebie nawzajem, jak i swoje
rodziny. Materiat badawczy zostal zakodowany wedtug schematu: M1 to badana
matka dziecka D1. Wyjatek stanowi M7, ktéra ma dwoje dzieci z niepelnospraw-
no$cig — D7.1 (dziecko starsze) oraz D7.2 (dziecko mtodsze).

Analiza materiatu badawczego czyniona wedtug zalozen paradygmatu kon-
struktywistycznego pozwolila na wylonienie kategorii znaczacych w obszarze
problemoéw badawczych. Przedstawienie catosci analiz badania ze wzgledu na
ich obszerno$¢ wykracza poza tego artykutu. Dlatego tez zostaniemy ekspo-
nowana jedynie kategoria roli matki-interesariuszki. Cho¢ nie jest ona tak
wprost przez osoby badane nazwana, to mocno wybrzmiewa z ich wypowiedzi.
Umocowanie tej roli oraz specyfike jej realizacji obrazuje rysunek 2, a takze
wybrane, cytowane wypowiedzi badanych.

W wypowiedziach badanych matek bardzo mocno wybrzmiewalo ich zaan-
gazowanie w proces wsparcia dziecka, zarbwno w obszarze jego uczestnictwa
spolecznego, jak 1 w procesie jego rozwoju i edukacji. Motywem ich dziatan
wydaje si¢ bardzo silne poczucie odpowiedzialnosci za wskazane procesy (co
dotyczyto wszystkich badanych) zwigzane z niewydolno$cig systemu o§wiaty,
a takze z r6znymi negatywnymi doswiadczeniami dotyczacymi deprywacji po-
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edukacyjnej
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barier

architektonicznych

i systemowych

Rysunek 2. Kategoria matki-interesariuszki w badaniach wtasnych

Zrbdto: opracowanie wihasne.

trzeb ich dzieci. Charakterystyczna w tym obszarze byta m.in. wypowiedz M4:
Prawda jest taka, ze dzieci, ktore si¢ komunikujq, ktore sq w stanie si¢ poru-
szy¢, one majg duzo wiecej opcji nawet w takiej szkole integracyjnej. A dzie-
ciaki, ktore majg duzo dysfunkcji, to jest walka, wielka praca rodzicow, wielka
praca nauczycieli, ktorzy majq checi. Znamienne wydaje si¢ rowniez stwier-
dzenie M2: wigczanie rodzicow wiqgze sie ze spychaniem odpowiedzialnosci za
edukacje dzieci wlasnie na rodzicow, ktéra w dalszej czg$ci swojej wypowiedzi
podkreslata koniecznos¢ zaangazowania si¢ rodzicow w proces opracowania,
wdrazania i doskonalenia strategii komunikacyjnej dla dziecka niemowiacego,
jako efekt braku kompetencji nauczycieli i terapeutéw (zwlaszcza w przypadku
komunikacji za pomoca wzroku).

Dla wskazywanego tu zaangazowania badanych matek wazne wydaje si¢ swo-
iste ,,zaplecze”, jakie tworza dla siebie poprzez formalng i nieformalng pomoc
w ramach stowarzyszenia. Dziatania badanych wydajg si¢ bardzo autonomicz-
ne, w ich opisach byty za$ znaczace wzmianki dotyczace wsparcia udzielanego
sobie wzajemnie — gléwnie o charakterze informacyjnym oraz emocjonalnym.
Te dwa obszary w dociekaniach wiasnych zostaty odczytane jako umocowanie
wchodzenia w role interesariuszek przez badane matki dzieci z niepetnospraw-
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noscig. Na podstawie ich wypowiedzi wyznaczono cztery aspekty realizacji

omawianej roli:

— Wspieranie rozwoju swojego dziecka poprzez dbanie o odpowiedni poziom
oddzialywan ze strony placowek edukacyjno-terapeutycznych. Wymaga-
nia stawiane nauczycielom i terapeutom, o ktérych moéwity badane, doty-
czyly glownie obszaru komunikacji dziecka, zastosowania alternatywnych
i wspomagajacych metod komunikacji, ale rowniez wspierania dziecka
w dziataniach samoobstugowych oraz w radzeniu sobie z zachowaniami
trudnymi. Przyktad stanowi wypowiedz M1, dotyczaca nieadekwatnosci
przy wykorzystaniu metod AAC: Muszqg wiedzie¢ [oni — nauczyciele —
przyp. 1.D.], nie mogg wykluczy¢ mojej corki, nie dajgc jej mozliwosci
ksztatcenia si¢ pod tym katem, bo to jest szkota dla dzieci z niepetnospraw-
nosciami, bo ja wymagam.

— Konstruowanie adekwatnego wizerunku dzieci z niepelmosprawnosciami
w mediach spotecznosciowych, jako wazny obszar dzialan, pojawito si¢
w wypowiedziach dwoch badanych. M1, rozpoczynajac od wskazania swoich
watpliwosci, stwierdzita: Kazda szkota ma Facebook. Szkota mojej DI tez ma
FB i tam przedstawiane sq rowne wydarzenia. Ale rzadko kiedy sq pokazy-
wane dzieci te «orewowey. Rzadko, kiedy sq przedstawiane jakies fajne akcje
z tymi dzieémi. Ja si¢ pytam, dlaczego?, opisala dziatania, jakie wykonata,
by jej niemdéwigce dziecko moglo uczestniczy¢ w szkolnym konkursie i by
zostalo to zaprezentowane na stronie szkoty. Dzialania o charakterze nor-
malizacyjnym oraz emancypacyjnym spowodowaty zmiany o charakterze
spolecznym, bedac tym samym egzemplifikacjg przenikania si¢ dziatan pa-
radygmatycznych w pedagogice specjalne;.

— Opowiesci dotyczace pokonywania barier architektonicznych, systemowych,
niedostosowania otoczenia do specyficznych potrzeb dziecka z niepetno-
sprawnos$cig sprzgzong stanowity znaczny obszar wypowiedzi badanych.
Dziatania matek, ktore uczestniczyly w wywiadzie, majg charakter indywi-
dualny, dotyczyly glownie ich dzieci. Nie stanowig one sity nacisku, formy
zmian systemowych. Charakter dziatan i ich nasilenie sg zwigzane rowniez
z cechami charakteru oraz potrzebami badanych matek. Przyktadem moga
by¢ wypowiedzi dotyczace wyj$¢ do miejsc publicznych: M7: Ostatnio byli-
smy z chtopcami w filharmonii. To bylo takie nasze pierwsze wyscie oraz M2:
No my staramy sie z D2 wychodzié, gdzie sie tylko da. Jezeli chcemy is¢ do
kina, to idziemy do kina. Jezeli to jest planetarium, do ktorego nie ma podjaz-
du dla wozka inwalidzkiego i trzeba wejs¢ oknem balkonowym, to tez to ro-
bimy. To wszystko sq zasoby wiasne, nasza energia, nasza cierpliwos¢, nasze
kregostupy. Ile damy znies¢ wozek, ile damy rade znies¢ dziwnych min i spoj-
rzen nieakceptujgcych, ile jestesmy w stanie wykrzyczen paniom albo panom
z obstugi, ze sq zobligowani, zeby wnies¢ osobe na wozku do hotelu czy miej-
sca publicznego, to to chyba sq zasoby wiasne. Niezaleznie od czgstotliwosci
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1 natg¢zenia pokonywania barier, znaczaca natomiast wydaje si¢ aktywnos$¢

konieczna w obszarze dbania o jakos¢ funkcjonowania danej rodziny.

— Organizowanie wsparcia dla systemu rodzinnego, w co wpisuje si¢ przede
wszystkim dziatanie M3, ktéra korzysta z opieki wytchnieniowej. W jej od-
czuciu jest to wazne dla mozliwosci realizacji przez rodzicéw potrzeb takze
niezwigzanych z dzieckiem. W aspekcie tym znaczace wydaje si¢ pytanie
badanych pod koniec wywiadu, o mozliwo$¢ zorganizowania wolontariuszy
wsrod studentow pedagogiki specjalnej, ktorzy chcieliby realizowa¢ zadania
podobne do tych wypetnianych w ramach opieki wytchnieniowe;.

W perspektywie analiz wypowiedzi badanych kategoria roli matki-intere-
sariuszki wydaje si¢ naturalng odpowiedzig na wyzwania ich codziennosci.
Realizacja wspomnianej roli jest mozliwa ze wzglgdu na indywidualne zasoby
1 kompetencje matek tworzacych grupe badawcza. Chociaz kategoria matki-in-
teresariuszki wydaje si¢ dotyczy¢ wszystkich badanych matek, to czegstotliwos¢
jej realizacji oraz stopien zaangazowania w rozne dzialania na rzecz funkcjono-
wania dziecka oraz jego systemu edukacji i terapii sg zalezne od indywidualnych
cech badanych oraz od potrzeb ich rodziny.

Podsumowanie — implikacje dla pedagogiki specjalnej

Konstytuowanie si¢ roli matki-interesariuszki, jako naturalna ewolucja roli
rodzica zaangazowanego, odpowiedzialnego, badz walczacego o dobro swojego
dziecka, stanowi odpowiedz na jednoczesng zmiane w paradygmatach pedagogiki
specjalnej, ugruntowanie paradygmatu humanistycznego, a takze na coraz wigk-
szg powszechnos¢ nurtu inkluzyjnego w edukacji. Z pespektywy wspierania funk-
cjonowania dziecka z niepetnosprawnoscia sprzezong oraz trudnoSciami w ko-
munikowaniu, ktore to wspieranie obliguje do budowania §wiadomosci wlasnej
podmiotowosci oraz autonomii dziecka, zaangazowanie osoby bliskiej wskazuje
na pozytywne implikacje. Badanie znaczen pelnienia roli interesariuszy przez ro-
dzicow nie stanowito jednak przedmiotu dociekan wiasnych, gdyz jest to obszar
badawczy, ktory konstytuuje si¢ ze wzgledu na zachodzacg zmiang badawcza.

Potrzeby dziecka z niepetnosprawnoscig sprz¢zong oraz trudnosciami w komu-
nikowaniu, a takze oddzialywania §rodowiskowe skierowane na upetnomocnianie
rodzicow pociagaja za soba coraz bardziej zaangazowane i §wiadome dziatania ro-
dzicielskie. W perspektywie prowadzonych tu rozwazan istotne sg implikacje no-
wych 16l spolecznych petnionych przez rodzicow dzieci z niepetnosprawnosciami
dla ich wspotpracy z nauczycielami, pedagogami specjalnymi oraz terapeutami.
Znaczace bowiem wydaje si¢ pytanie o granice dzialan rodzica-interesariusza oraz
stopien, w jakim pola jego aktywnosci sg tozsame z obszarami dziatalno$ci spe-
cjalistow. W przypadku dzialan zwigzanych z inkluzjg edukacyjng dziecka wazne
sg rOwniez pytania o otwarto$¢ szkoty na §wiadome dziatania rodzica realizowane
W obszarze wspomagania rozwoju oraz edukacji dziecka.
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MATKI DZIECI Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA SPRZEZONA ORAZ TRUDNOSCIAMI
W KOMUNIKOWANIU SIE JAKO INTERESARIUSZKI INKLUZJI ICH DZIECI

Abstrakt

Artykut traktuje o sytuacji matek dzieci z niepetnosprawnos$cig sprzgzona i trudnosciami
w komunikowaniu si¢, a takze o zaangazowaniu rodzica w proces inkluzji wlasnych dzieci. Au-
torka wylania, definiuje i uzasadnia spoteczng rol¢ matki-interesariuszki oraz umiejscawia jej
dziatania w obszarach zmiany paradygmatycznej w pedagogice specjalnej. Cze$¢ analityczna
artykutu uzupetnia nawigzanie do badan wilasnych dotyczacych znaczen nadawanych inkluzji
dziecka przez matki dzieci z niepetnosprawnoscia sprz¢zong i trudnosciami w komunikowaniu.
Artykut konicza implikacje zaangazowanych dziatan rodzica dla pedagogiki specjalnej, zwtaszcza
w obszarze edukacji dziecka z niepelnosprawnoscia.

Stowa kluczowe: macierzynstwo, dziecko z niepelnosprawnoscia sprzezona, komunikacja al-
ternatywna i wspomagajaca, interesariusz/interesariuszka, inkluzja

MOTHERS OF CHILDREN WITH COMPLEX DISABILITIES AND
COMMUNICATION DIFFICULTIES AS STAKEHOLDERS IN THEIR CHILDREN’S
INCLUSION

Abstract

This article deals with the situation of mothers of children with multiple disabilities and com-
munication difficulties and their involvement in the process of inclusion of their children. The
author forms, defines and justifies the social role of the mother as a stakeholder and places this
role in the areas of paradigmatic change in special education. The analytical part of the article
is supplemented by a reference to the author’s research on the meanings given to the inclusion
of a child by mothers of children with multiple disabilities and communication difficulties. In
these studies, the category of mother-stakeholder has been selected. The article concludes with
the implications of parental involvement for special education, especially in the field of educating
children with disabilities.

Keywords: motherhood, child with multiple disabilities, alternative and supportive communi-
cation, stakeholder, inclusion
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Wprowadzenie

Macierzynstwo jest jedng z najbardziej ztozonych relacji miedzyludzkich,
ktorg rozpatruje si¢ w wymiarach biologicznym, psychicznym i spolecznym.
Wymiar biologiczny wskazuje na instynktowne podloze macierzyfstwa, ktore
z czasem trwania cigzy staje si¢ silniejsze i pelniejsze. Wymiar psychiczny taczy
si¢ z checig posiadania potomstwa i bycia matka. Wiele kobiet, jeszcze zanim
zajdzie w cigzg¢, ma w umysle wyobrazenia dotyczace swojego dziecka i przy-
sztego macierzynstwa. Wymiar spoleczny macierzynstwa jest zas $cisle powia-
zany z tworzeniem spolecznej roli matki, taczy si¢ z przyjetymi w konkretnym
spoleczenstwie obowigzkami, normami, odpowiedzialnoscig i przywilejami.
Ten wymiar macierzynstwa podlega spotecznej ocenie, co z perspektywy kobiet
uwewnetrznia zwigzane z macierzynstwem wartosci, ale moze tez prowadzi¢ do
wyczerpania psychofizycznego i by¢ zrodtem niepotrzebnych napieé, frustracji
i stresow (Zelazkowska, 2016).

W czasie cigzy kobieta stopniowo dojrzewa do bycia matka, czyli osoba
zdolng do opiekowania si¢ dzieckiem, dbania o nie i zapewnienia mu poczu-
cia bezpieczenstwa. Rozwijaja si¢ u niej uczucia macierzynskie, ksztaltuje si¢
wizerunek nowej rodziny. Przedwczesny pordd przerywa i zaburza ten proces.
Niesie ze soba nie tylko biologiczne konsekwencje dla dziecka, lecz takze zlo-
zone skutki psychologiczne dla matki i catej rodziny. W literaturze przedmiotu
wskazuje si¢ na trudng sytuacje psychologiczng rodzicow dzieci przedwczesnie
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urodzonych, a ich reakcje emocjonalne na przedwczesne narodziny porownuje
si¢ z reakcjami na katastrofe. Badania wskazuja, ze zespot stresu pourazowego
wystepuje u prawie polowy matek dzieci przedwcze$nie urodzonych, co rzutuje
na ograniczong zdolno$¢ funkcjonowania w roli matki przez wiele kolejnych lat
(Holditch-Davis i in., 2003; Kersting i in., 2004). Jadwiga Luczak-Wawrzyniak
1 wspotautorzy (2010) w badaniach wlasnych odnotowali znaczace odczuwanie
przez matki leku, smutku i bezradnosci podczas hospitalizacji dzieci przedwcze-
$nie urodzonych i z objawami zagrozenia zycia.

Posiadanie dziecka z trudnos$ciami rozwojowymi i niepelnosprawnoscia (na-
lezy do nich znaczaca cze$¢ dzieci przedwczesnie urodzonych) staje sic wy-
zwaniem zyciowym, stanowigcym nieodlgczny element biografii calej rodziny
i ewoluujacym wraz z uptywem czasu. Przed rodzing dziecka z niepelmospraw-
noscig pojawiaja si¢ kolejne wyzwania i trudno$ci dotyczace realizacji réznych
aspektow 1ol rodzinnych. Adaptacja do nowej sytuacji jest dtugotrwatym pro-
cesem, ktoéry wymaga reorganizacji zycia rodziny, wigze si¢ z silnym stresem
i cigglym zaangazowaniem, przede wszystkim ze strony matek dzieci z zabu-
rzeniami rozwojowymi. Kobiety w wickszosci przypadkow rezygnujg z pracy
zawodowej, wlasnych pasji, rozrywek i zycia towarzyskiego na rzecz opieki nad
dzie¢mi i zorganizowania im niezbgdnego wsparcia terapeutycznego.

Termin ,,trudne macierzynstwo” w odniesieniu do dzieci przedwcze$nie
urodzonych

Pojecie trudnego macierzynstwa odnosi si¢ do negatywnych przezy¢ i sta-
noéow emocjonalnych doswiadczanych przez matke. Emocje towarzyszace
traumatycznym wydarzeniom powoduja zaburzenia w tworzeniu roli macie-
rzynskiej oraz w wielu przypadkach doprowadzaja do trudnosci natury egzy-
stencjalnej, zdrowotnej, spotecznej i osobowosciowej. Matgorzata Koscielska
(1998) wymienia nastgpujace rodzaje sytuacji, w odniesieniu do ktoérych moz-
na uzy¢ okreslenia ,,trudne macierzynstwo”: trudnosci z zaakceptowaniem
cigzy, trudnosci psychologiczne zwigzane z okresem okoloporodowym, trud-
nosci w adaptacji do macierzynstwa po urodzeniu dziecka, przezycia zwigza-
ne z diagnoza choroby lub niepelnosprawnosci dziecka oraz macierzynstwo
bardzo mtodych matek.

Trudne macierzynstwo moze zatem pojawic si¢ juz w czasie cigzy, np. od mo-
mentu uzyskania przez matke diagnozy ciazy wysokiego ryzyka perinatalnego.
Wspotczesnie, jedng z najczestszych przyczyn zakwalifikowania cigzy do grupy
ryzyka jest zagrozenie przedwczesnym porodem, a sam pordd przed czasem
jest traumatycznym i stresogennym wydarzeniem, ktore wplywa na proces wy-
chowawczy oraz podjecie 16l rodzicielskich (Bieleninik, Bidzan, Bidzan, 2013).
Aneta Libera (2009) wymienia czynniki wptywajace na stresogenny komponent
porodu przedwczesnego. Sa to:
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— zagrozenie zycia noworodka oraz wystgpowanie wysokiego ryzyka zaburzen
rozwoju, szczegbdlnie w przypadku narodzin we wczesnych tygodniach zycia
ptodowego;

— hospitalizacja noworodka na oddziale intensywnej terapii i poddawanie go
intensywnym zabiegom medycznym, co ogranicza rodzicom mozliwos¢ kon-
taktu z dzieckiem,;

— nagle przerwanie proceséw psychologicznych przygotowujacych matke
na przyjscie dziecka i podjecie roli macierzynskiej, co moze wptywac na
procesy adaptacyjne po porodzie i na wczesne relacje pomiedzy matka
a dzieckiem;

— odczuwanie przez rodzicow wielu trudnych uczué, takich jak: Iek o Zzycie
dziecka, lgk przed niepetnosprawnos$cig dziecka, bezradnos¢, poczucie utraty
kontroli nad sytuacja, poczucie straty, poczucie winy, zto§¢, smutek.

Stres rodzicow wywotuje rowniez ocena stanu zdrowia i kondycji noworodka
bezposrednio po porodzie, ktéra wyrazona jest m.in. za pomoca skali Apgar.
Intensyfikuje go ponadto spostrzeganie wygladu i zachowania dziecka, ktore
znaczgco 16zni si¢ od dzieci urodzonych o czasie. Do kolejnych aspektow stre-
sogennych mozna zaliczy¢ obecno$¢ aparatury medycznej oraz rozdzielenie ro-
dzicéw od dziecka. Relacje z personelem medycznym rowniez mogg by¢ kolejna
sfera budzaca stres u rodzicow (Libera, 2009).

Grazyna Kmita (2004) natomiast do czynnikéw, ktore decyduja o postrzega-
niu porodu przedwczesnego jako zdarzenia traumatycznego, zalicza:

— niepewnos$¢ rodzicéw co do tego, czy dziecko przezyje;

— diametralnie zmieniajgce si¢, z dnia na dzien, sytuacje oraz chroniczng nie-
pewnos¢ sytuacji;

— utrate ,,dziecka wyobrazonego”;

— niepewno$¢ o dalsze zdrowie somatyczne dziecka;

— dostepnos¢ negatywnych informacji na temat dtugofalowych skutkéw wcze-
$niactwa;

— konfrontacje matki z traumatycznymi wydarzeniami z okresu jej dziecinstwa.
Z perspektywy rodzicow wczesniactwo jest zatem powigzane z: zagroze-

niem zycia wlasnego dziecka, poczuciem winy, bezradnosci, krzywdy, lekiem

i nadziejg. Problemy zdrowotne noworodka, powiktania okoloporodowe i roz-

dzielenie go z rodzicami w okresie hospitalizacji zaburzaja naturalny kontekst

pierwszych kontaktéw rodzicéw z dzie¢mi (Brisch i in., 2003; Kmita, 2018).

Ponadto, zachowania wczes$niaka, w tym plynace od niego sygnaty, sa czesto

nieprzewidywalne i trudne do interpretacji przez rodzicow. Dlatego cechy wcze-

$niactwa w potaczeniu ze stresem rodzicielskim moga prowadzi¢ do niekorzyst-
nych interakcji migdzy rodzicem a dzieckiem (Kyne i in., 2013). Aleksandra

Mieszkowska (2013) wskazuje na to, ze odmienno$¢ doswiadczen zwigzanych

z przebiegiem cigzy i porodu oraz kontekst, w jakim dochodzi do pierwszych

kontaktow z dzieckiem powoduja, ze reprezentacja niemowlgcia urodzonego
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przedwczesnie i interakcje w diadzie matka—wcze$niak maja swoja specyfike.
Autorka pisze, ze rozwoj reprezentacji dziecka w umysle matki ma okreslong
dynamike, ktora ulega zaburzeniu w przypadku przedwczesnego porodu. Wiele
wczesniakéw przychodzi na $wiat w okresie, kiedy matczyne reprezentacje sa
najbardziej rozbudowane, co powoduje, ze rozbiezno$¢ migdzy ,,dzieckiem ide-
alnym” a ,,dzieckiem realnym” jest znaczaca.

Doswiadczenia rodzicow dzieci przedwczesnie urodzonych okreslane sa
czegsto mianem traumy przedwczesnych narodzin zwigzanej z zagrozeniem
zycia i zdrowia dziecka oraz poczuciem bezsilno$ci (Brisch i in., 2003; Miesz-
kowska, 2013). Dlatego rodzice dzieci przedwczesnie urodzonych sg grupa
szczegllnie narazong na rozwinigcie si¢ depresji, zaburzen po stresie trauma-
tycznym oraz zaburzen Igkowych (Kmita i in., 2022). Diane Holditch-Davis
1 wspotautorzy (2015) podobnie wskazuja, ze matki weze$niakoéw doswiadcza-
ja wyraznego stresu psychicznego, szczegodlnie nasilonego podczas hospitali-
zacji niemowlgcia. Matki obawiaja si¢, ze dziecko moze nie przezy¢, martwig
si¢ z powodu niedojrzato$ci niemowlecia i czestych kryzysow zdrowotnych.
Autorzy podaja, przytaczajac wyniki rowniez wczesniejszych badan, ze pra-
wie 50% matek weze$niakow ma wysoki poziom leku i/lub objawdw depresyj-
nych podczas hospitalizacji niemowlecia (Davis i in., 2003; Miles i in., 2007;
Zelkowitz i in., 2007, za: Holditch-Davis i in., 2015). Nasilenie objawow stresu
psychicznego moze by¢ zwiazane z cigzka chorobg niemowlecia. Ponadto, nie-
pokoj mogg wzmagac inne czynniki obecne w zyciu matek, takie jak codzien-
ne stresory lub depresja poporodowa (Beck, 2003, Holditch-Davis i in., 2009,
za: Holditch-Davis i in., 2015).

Uwarunkowania trudnego macierzynstwa nalezy analizowa¢ wieloaspek-
towo. Istotne jest, aby zwroci¢ uwage na rozne wymiary zycia kobiet, ktore
ostatecznie wptywaja na ich funkcjonowanie emocjonalne, spoteczne, po-
znawcze i fizyczne (Zelazkowska, 2016). Gdy macierzyfhstwo wiaze sie z sy-
tuacja postrzegana przez kobiete jako dramatyczna, mozna mowic o kryzysie
zdefiniowanym przez Richarda K. James’a i Burla E. Gillilanda (2004, za:
Wiodarczyk, 2017) jako odczuwanie trudnos$ci nie do zniesienia, wyczer-
pujacej zasoby wytrzymatosci i naruszajacej mechanizmy radzenia sobie
z trudnosciami, a w sytuacji braku odpowiedniego wsparcia, prowadzacej do
powaznych zaburzen funkcjonowania afektywnego, poznawczego i behawio-
ralnego.

Iwona Lindyberg (2012) utozsamia trudne macierzynstwo z doswiadcze-
niem ogromnego cierpienia. Autorka podkresla, ze trudno$ci i strapienia matek
ksztattujg indywidualne biografie i w niektorych sytuacjach zmieniajg stosunek
kobiety do siebie samej. Z badan Jakuba Niedbalskiego (2020, s. 26) wynika,
ze ,,urodzenie dziecka niepelnosprawnego oznacza dla jego matki zasadnicza
i trwalg zmiang w jej w egzystencji i sytuacji zyciowej. Gleboki kryzys wywota-
ny niepelnosprawnoscia dziecka okresla zycie kobiety, czasami doprowadzajac
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ja do granic psychicznej wytrzymalosci”. Zaréwno matki, jak i ojcowie maja po-
czucie towarzyszacej im na kazdym kroku niepewnosci, nieprzewidywalnosci
oraz braku zyciowej stabilizacji.

Poro6d przedweczesny i jego konsekwencje

Pordd przedwczesny wystepuje przed osiagnigciem wieku cigzowego, w kto-
rym ptdéd uzyskuje optymalng zdolnos$¢ do zycia w srodowisku pozamacicznym
(Czajka, 2010). Wedtug Swiatowej Organizacji Zdrowia (WHO) porodem przed-
wcezesnym okreslany jest kazdy pordd majacy miejsce miedzy 22. a 37. tygo-
dniem cigzy. WHO wyro6znia podkategorie przedwczesnego porodu. Odnosza
si¢ one do wieku cigzowego. Sa to: pordd skrajnie przedwczesny (dziecko uro-
dzone wczesniej niz w 28. tygodniu zycia plodowego), pordd bardzo przedwcze-
sny (dziecko urodzone miedzy 28. a 32. tygodniem cigzy) oraz pordd umiar-
kowanie przedwczesny (dziecko urodzone migdzy 33. a 36. tygodniem cigzy)
(Smiech, Bonior, 2019).

Czestos¢ wystepowania porodow przedwczesnych utrzymuje si¢ obecnie na
wzglednie stalym poziomie, mimo ze przyjmuje rézne warto$ci procentowe
w zalezno$ci od czynnikéw $rodowiskowych, populacyjnych, geograficznych
i etnicznych. W Europie przedwczesne narodziny stanowig ok. 5-7%, a w USA
ok. 8-10% wszystkich urodzen (Urban, 2005, za: Marianczyk, Libera, 2016).
W Polsce wezesniaki stanowig 6—7% wszystkich urodzen, w tym dzieci urodzo-
ne ponizej 32. tygodnia ciazy — 1,5%, a ponizej 28. tygodnia ciazy — ok. 0,5%
(Terczynska, Emich-Widera, Dunin-Wasowicz, 2022).

Postepy w technologii medycznej i neonatologii, ktore dokonaly si¢ na
przestrzeni ostatnich lat, umozliwiajg przezycie dzieciom urodzonym skraj-
nie przedwczesnie, czyli juz w 22. 1 23. tygodniu cigzy oraz ze skrajnie niska
masg urodzeniowg. Przezywalnos¢ wezesniakow jest wypadkowa dojrzatosci
dziecka, jego masy urodzeniowej, jakosci opieki medycznej, przechodzenia
komplikacji zwigzanych z przedwczesnym porodem i warunkéw spoteczno-
-ekonomicznych kraju, czyli dost¢pu do opieki medycznej, swiadomosci zdro-
wotnej i zamoznosci obywateli (Helwich, 2002). Najczestsze problemy neu-
rologiczne, ktorych do§wiadczajg dzieci urodzone przedwczesnie w okresie
noworodkowym, to: wystepowanie krwawien do osrodkowego uktadu nerwo-
wego, encefalopatia niedotlenieniowo-niedokrwienna, neuroinfekcja, drgaw-
ki, leukomalacja okotokomorowa, wodoglowie i zakrzepica zatok zylnych mo-
zgu. Natomiast najczestsze odlegte neurologiczne powiklania wczesniactwa
1 uszkodzen powstalych w okresie okoloporodowym to: moézgowe porazenie
dziecigce, autyzm, niepetnosprawnosc¢ intelektualna, afazja, ADHD, zaburze-
nia koordynacji i integracji sensorycznej, padaczka, zaburzenia zachowania
1 emocji, zaburzenia widzenia i styszenia oraz trudnosci szkolne (Terczynska,
Emich-Widera, Dunin-Wasowicz, 2022).
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Wezesniaki prezentuja odmienng organizacj¢ zachowania oraz inne wzorce
reagowania na bodzce niz dzieci urodzone o czasie. Dzieci przedwczesnie uro-
dzone maja trudnos¢ w samoregulacji i adaptacji do $wiata. Przejawiaja rowniez
obnizone zdolnos$ci budowania i podtrzymywania kontaktu z rodzicami oraz
innymi osobami. Zachowania wcze$niakow sg mniej czytelne dla matek, dzieci
te czesciej 1 szybciej wycofujg si¢ z interakcji z powodu przecigzenia bodzcami,
rzadziej si¢ uSmiechajg i przejawiajg wiecej negatywnych emocji niz dzieci uro-
dzone o czasie (Mieszkowska, 2013; Otdak, 2013). Dzieci przedwczesnie uro-
dzone sg zatem trudnymi i wymagajacymi partnerami w interakcjach. Oznacza
to, ze zarowno dzieci, jak i rodzice powinni otrzymaé wsparcie w procesie na-
wigzywania wie¢zi, ktorej podstawg jest zapewnienie dziecku poczucia bezpie-
czenstwa oraz bezwarunkowej mitos$ci (Wojtowicz-Szefler, 2018).

Specyficzna jest rowniez sytuacja psychologiczna dziecka, ktore we wczesnym
okresie zycia doswiadcza dtugotrwatej separacji od rodzicow i kazdego dnia jest
narazone na wiele bodzcow bolowych. Do tego dochodzi stres rodzicow przekta-
dany na dzieci poprzez sprze¢zenie zwrotne. Powiktania zwigzane z wczesniac-
twem 1 wspomniane dlugie roztagki moga w przysztosci rzutowac na funkcjonowa-
nie emocjonalne, spoteczne i poznawcze dziecka (Chrzan-Detkos, 2012).

Nalezy zaznaczy¢, ze negatywne konsekwencje wczesniactwa nie dotycza
wszystkich dzieci przedwczes$nie urodzonych. Mozna mowié¢ o wystepowaniu
zwigkszonego ryzyka i zagrozeniu nieprawidlowym rozwojem lub niepeino-
sprawnos$cig, majac na uwadze, ze w populacji wcze$niakow sg dzieci, u ktorych
nie stwierdza si¢ nieprawidlowosci rozwojowych. Przypisuje si¢ to plastyczno-
$ci uktadu nerwowego, ktory na kazdym etapie rozwoju potrafi wytworzy¢ me-
chanizmy przeciwdziatajace negatywnym skutkom przedwczesnych narodzin
(Kolb i in., 2013, za: Marianczyk, Libera, 2016).

Metodologia badan

Celem badan, przeprowadzonych zgodnie z zalozeniami metodologii badan
jakosciowych, bylo poznanie ré6znych wymiaréw macierzynstwa kobiet wycho-
wujacych dziecko/dzieci przedwczesnie urodzone. Gltéwny problem badawczy
sformulowano w postaci pytania: Jak wyglada macierzynstwo kobiet wycho-
wujacych dzieci przedwczes$nie urodzone w pierwszych miesiacach ich zycia?

W artykule skupiono si¢ na analizie tych aspektow macierzynstwa, ktore
byty zwiazane z:

— sytuacjg przedwczesnego porodu i wynikajacych z niego konsekwencji zdro-
wotnych, psychologicznych i spotecznych dla matek;

— przyjmowaniem diagnozy niepetnosprawnosci dziecka/dzieci;

— doswiadczeniem lub brakiem do$wiadczenia wsparcia profesjonalnego

i udzielanego przez bliskich w okresie okotoporodowym i w pierwszych mie-

sigcach po narodzinach dziecka/dzieci.
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W odniesieniu do tych aspektow macierzynstwa sformutowano nastepujace
pytania badawcze:

1. Jak w odczuciu matek przebiegat porod?

2. Jakie przezycia i emocje towarzyszyly matkom podczas leczenia szpitalnego
dzieci? Czy matki otrzymaly w tym czasie wsparcie ze strony specjalistow,
w tym wsparcie psychologiczne?

3. Jakie przezycia i emocje wystgpowaty u matek w pierwszych miesigcach
wspolnego zycia w domu rodzinnym? Jak matki odnalazty si¢ w nowej sy-
tuacji? Czy matki otrzymaty w tym czasie wsparcie rodziny oraz wsparcie
specjalistyczne?

4. Czy macierzynstwo kobiet wychowujacych dzieci przedwczes$nie urodzone
rozni si¢ od ich oczekiwan?

W badaniach postuzono si¢ autorskim scenariuszem wywiadu skonstruowa-
nym na potrzeby badan. W celu jak najlepszego poznania badanego zjawiska za-
stosowano wywiad indywidualny, narracyjny, ktory Krzysztof Rubacha (2011)
opisuje jako rozmowe, w ktorej dominuja wypowiedzi badanego, a zadaniem
badajacego jest zainicjowanie tematu rozmowy. Wywiad narracyjny z definicji
jest rozmowa ,,podczas ktorej osoba badana opowiada histori¢ swojego zycia lub
jego fragmentu z punktu widzenia jakiego$ kryterium” (Rubacha, 2011, s. 136).
Zastosowanym w badaniach kryterium byto bycie matkg przedwczes$nie urodzo-
nego dziecka / urodzonych dzieci.

Grupa badawcza

Grupe badawcza pozyskano za pomoca moderatoréw grup wsparcia na por-
talu spotecznosciowym Facebook. Byly to grupy: ,,Wczesniaki — dzieci przed-
wczesnie urodzone — grupa wsparcia”, ,,Rodzice wczesniakow” oraz ,,Rodzice
niepelnosprawnych dzieci — dyskusja na kazdy temat”. Wystosowano ogloszenie
w formie postu, w ktorym poinformowano o celu i przedmiocie badan. Zgtosi-
ty si¢ 23 osoby, z ktérych wybrano 11 kobiet odpowiadajacych zatozeniom ba-
dawczym. Nastepnie zaproszono kobiety do badan. Wywiady przeprowadzono
w terminie od marca 2020 do marca 2021 roku. Ze wzglgdu na sytuacje epide-
miczng w kraju, zwigzang z COVID-19, wywiady zrealizowano za posrednic-
twem rozmow telefonicznych i video-rozmow na Messengerze lub poprzez MS
Teams. Kazda rozmowa bylta nagrywana (nagranie glosowe), o czym wszyst-
kie badane zostaty poinformowane i na co wyrazilty zgode. Z kazdej rozmowy
utworzono rowniez pisemng transkrypcje, ktorg wystano do uczestniczek ba-
dania w celu zaakceptowania i wyrazenia zgody na wykorzystanie fragmentow
wypowiedzi w formie cytatéw podczas analizowania wynikow badan.

Badane kobiety byly w wieku 25-50 lat. Wszystkie byty matkami dzieci przed-
wczesnie urodzonych, ktore w czasie przeprowadzania wywiadow miaty od
4 miesiecy do 8 lat, posiadajacych rozne rodzaje niepetnosprawnosci i wynikajace
z nich trudnosci rozwojowe. Wiek ptodowy narodzin dziecka/dzieci badanych ma-
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tek miescit si¢ w przedziale od 23. do 31. tygodnia cigzy. Dwie badane osoby byty
matkami bliznigt (jedno z bliznigt jednej z badanych zmarto w okresie okotopo-
rodowym), jedna — matka trojaczkéw, z ktorych tylko jedno przezylto porod. Dzie-
sig¢ badanych osob to kobiety zamezne, jedna badana byta rozwiedziona, a byly
maz nie dzielit z nig obowigzkow zwigzanych z dzieckiem z niepelnosprawnoscia.
Dziewig¢ badanych posiadato wyksztatcenie wyzsze, dwie — $rednie.

Procedura analizy uzyskanych tresci

Surowe dane zawarte w transkrypcjach wywiadoéw poddano redukcji poprzez
kodowanie otwarte. Nastepnie w procesie kodowania selektywnego wyodreb-
niono siedem kategorii analitycznych: przezycia i emocje zwigzane z przed-
wczesnym porodem, przezycia i emocje zwiazane z koniecznoscig hospitalizacji
dziecka/dzieci po narodzinach, przezycia i emocje towarzyszace diagnozie pro-
blemoéw zdrowotnych i rozwojowych u dziecka/dzieci, przezycia i emocje towa-
rzyszace pobytowi z dzieckiem/dzie¢mi w domu w pierwszych miesigcach po
opuszczeniu szpitala, specyfika macierzynstwa wobec przedwczesnie urodzone-
go dziecka / urodzonych dzieci, odczuwanie potrzeby wsparcia po przedwcze-
snym porodzie, odczuwanie potrzeby wsparcia po rozpoznaniu niepelnospraw-
nosci u dziecka/dzieci. Wyodrgbnione kategorie postuzyty do sformutowania
nastepujacych twierdzen (not) teoretycznych:

Twierdzenie 1: Przedwczesny pordd, ktoérego konsekwencja jest dtugotrwata
hospitalizacja dziecka/dzieci oraz rozpoznanie probleméw zdrowotnych u nie-
go/nich powodujg wystepowanie u matek leku i stresu zwigzanego ze zdrowiem
i rozwojem dziecka/dzieci. Kobiety potrzebujg w tym okresie wsparcia specja-
listow, z ktorymi majg do czynienia w placéwkach medycznych (lekarze, piele-
gniarki, fizjoterapeuci) oraz pozamedycznych (psycholog).

Twierdzenie 2: Po powrocie do domu, w ciggu pierwszych miesigcy po opusz-
czeniu szpitala przez dziecko/dzieci, kobiety potrzebuja wsparcia oséb bliskich
oraz wsparcia specjalistycznego dotyczacego opieki nad przedwczesnie urodzo-
nym dzieckiem / urodzonymi dzie¢mi.

Twierdzenie 3: Specyfika macierzynstwa wobec przedwczesnie urodzonego
dziecka / urodzonych dzieci z problemami zdrowotnymi i rozwojowymi impli-
kuje konieczno$¢ wsparcia matki, w tym wsparcia psychologicznego.

W dalszej kolejnosci przywotane twierdzenia poddano weryfikacji za pomo-
cg indukcji analitycznej, czyli konfrontowania twierdzen z doswiadczeniami
i przezyciami zawartymi w transkrypcjach wywiadoéw kazdej z badanych osob.

Specyfika macierzynstwa kobiet bedacych matkami dzieci przedwcze$nie
urodzonych — analiza materialu empirycznego

Zebrany material badawczy poddano analizie i interpretacji w odniesieniu
do wyodrebnionych kategorii analitycznych, ktoére pogrupowano i ktorym
nadano tytuty:
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1. Przezycia i emocje kobiet zwigzane z przedwczesnym porodem oraz konfron-
tacja z problemami zdrowotnymi i rozwojowymi dzieci. Analiza potrzeby
wsparcia.

2. Specyfika bycia matka przedwczesnie urodzonego dziecka / urodzonych
dzieci. Analiza potrzeby wsparcia.

W analizie znajdujacej si¢ w dalszej czesci artykutu przytoczono wiele wy-
powiedzi 0sob badanych. Wypowiedzi te, zdaniem autorek artykutu, z uwagi na
ich emocjonalne nasycenie i site przekazu, uzupeitniajg warstwe interpretacyjna
artykutu. Dodatkowo, pogrubiono te fragmenty wypowiedzi badanych, ktoére
bezposrednio odnoszg si¢ do analizowanego w danej czesci artykutu zjawiska.

Imiona badanych podane obok cytatow zostaly zmienione. Imiona dzieci
w wypowiedziach badanych oznaczono jedng litera.

Przezycia i emocje kobiet zwigzane z przedwczesnym porodem oraz konfrontacjg
z problemami zdrowotnymi i rozwojowymi dzieci. Analiza potrzeby wsparcia

W wypowiedziach na temat przedwczesnego porodu i przezy¢ zwigzanych
z czasem okotoporodowym obecne byty stwierdzenia dotyczace odczuwania
leku 1 strachu (kazda z badanych kobiet w swoich wypowiedziach odnoszacych
si¢ do tego czasu uzyla sformutowania ,,lek” lub ,,strach”). Pojawialy si¢ rowniez
sformutowania: ,,smutek”, ,,ogromna trauma”, ,,panika”, ,,ogromny niepokoj”,
,najgorszy czas”, ,stres”, ,, dhugotrwaty stres”. Dowodza tego przyktadowe wy-
powiedzi:

Musiatam urodzi¢ nagle, co spowodowalo u mnie ogromny strach i smutek.
Bardzo balam sig, nie tyle o mnie, co o mojego maluszka, ze wzglgdu na to,
ze byt to dopiero 27 tydzien cigzy. [p. Nina]

Czas od 19 do 24 tygodnia cigzy jest dla mnie ogromng traumg. [p. Klaudia]

Z wypowiedzi czesci badanych kobiet mozna wnioskowac, ze o mozliwosci
przezycia dzieci po narodzinach decydowaty kompetencje lekarzy i wyposaze-
nie szpitala, w ktorym odbyt si¢ porod. Niektore dzieci musiaty by¢ przewie-
zione do innego szpitala (0 wyzszym stopniu referencyjnosci) z uwagi na brak
odpowiednich kwalifikacji personelu medycznego i wyspecjalizowanego sprze-
tu. To potegowalo odczuwanie Igku o zycie wlasnego dziecka i jego stan, co
potwierdzaja stowa jednej z badanych kobiet:

Porod przebiegt bez wickszych komplikacji, ale syn urodzit si¢ w bardzo
ciezkim stanie, od razu zostat zaintubowany. Cérka byta na wiasnym odde-
chu, otrzymata 9 punktéw w skali Apgar. Dzieci od razu zostaty zabrane na
oddziat intensywnej opieki medycznej. Czulam ciagly strach. Nie widzia-
tam dzieci i nie wiedzialam do konca, co si¢ z nimi dzieje. Po uptywie doby
od porodu, synek w tragicznym stanie zostat przetransportowany do kolejne-
go szpitala. Bylo to zwigzane z brakiem odpowiedniego sprzetu w miejscu,

CNS nr 3(57) 2022, 5-18



84

Jagoda Sobek, Matgorzata Walkiewicz-Krutak

g0

w ktorym si¢ urodzili. Lekarze nie mieli dla niego zadnego ratunku. Corka
zostata w tym szpitalu, bo byla w dobrym stanie. Po osiggnigciu dwoch ki-
logramow wagi miala wroci¢ do domu, jednak po zarazeniu sepsg, zmarta
w o0smej dobie zycia. To byl najgorszy czas w moim zyciu. [p. Malwina]

Niektore badane matki wskazywaty wprost na konsekwencje doswiadczane-
leku o zycie wlasnego dziecka, tak jak w kolejnej wypowiedzi:

Pierwsze tygodnie wigzaty si¢ z cigglym strachem o to, czy nasze dziecko
bedzie na tyle sprawne, by kiedy$ w przysztosci moglo samodzielnie funkcjo-
nowac. Do dnia dzisiejszego pamigtam rudg panig doktor, ktéra powiedziata
nam, ze nasz syn zaraz dostanie paralizu, drgawek i umrze. Wszystko dlate-
go, ze jest skrajnym wczesniakiem... Podjelismy wtedy decyzje o szybkim
ochrzczeniu synka. Pamigtam, Ze tej nocy nie spaliSmy, a rano okazalo sie,
ze posiwieliSmy. [p. Barbara]

Nie wszystkie badane kobiety w czasie okoloporodowym byty $wiadome

tego, ze konsekwencja przedwczesnego porodu moga by¢ trudnosci rozwo-
jowe 1 niepetnosprawnos¢ dziecka, ale wszystkie twierdzity, iz odczuwaty
wowczas lek zwigzany z zagrozeniem zycia i zdrowia wlasnego dziecka /
wlasnych dzieci.

Dwie z badanych do$wiadczyly rowniez silnego stresu zwigzanego z zagro-

zeniem wlasnego zycia wynikajacym z komplikacji cigzy i/lub porodu. Potwier-
dzaja to przytoczone fragmenty wypowiedzi:

Pewnej nocy, w 27 tygodniu cigzy, dostatam krwotoku, zostatam przewieziona
karetka do szpitala, od tej pory odczuwalam ogromny strach. Wiedziatam,
ze nie jest dobrze, bo miatam przodujace tozysko, wrosnigte w Sciang macicy.
Nie zdawatam sobie sprawy z powagi sytuacji, dopoki lekarz z pierwszego
szpitala nie powiedzial mi o wezwaniu helikoptera. Dodal wtedy, ze lecg do
innego szpitala, bo w tym nie mam szans na przezycie. Wtedy zaczela sie
prawdziwa panika. W tym drugim szpitalu po kilku godzinach podjeto de-
cyzj¢ o wykonaniu cesarskiego cigcia, aby mnie uratowac. [p. Justyna]

Na sali operacyjnej pielegniarka zrobila znak krzyza na moim czole. Byto to
zaraz przed moim zasnigciem, wiec bylam pewna, ze to juz moj koniec. Pamig-
tam, ze na $cianie wisial ogromny zegar, wskazywat czwartg nad ranem. Prze-
zywalam ogromng rozpacz, ze w wieku 25 lat umieram, ze urodzitam dziec-
ko i nawet nie wiem, jak wyglada. Myslatam, jak maz zostanie sam z dwojka
dzieci. Nie da sie opisaé stowami, co wtedy czlowiek czuje. [p. Maria]

Odczuwanie stresu zwigzanego z przyjsciem na $wiat wczesniaka/wcze$nia-

kéw zwigksza si¢ z powodu niewystarczajacego wsparcia personelu medycznego
lub poczucia braku zrozumienia traumatycznej sytuacji matki rodzacej dziecko/
dzieci za wczesnie. Niektore z badanych doswiadczyly ignorowania informacji
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przekazywanej przez nie lekarzom i braku poczucia bycia wystuchanym. Jedna
z badanych zostala nawet obarczona odpowiedzialno$cig za stan dziecka przez
przypadkowsa pielegniarke (p. Wiktoria, wypowiedz w dalszej czgsci tekstu).
Oczekuje sig, ze w jednym z najbardziej stresujgcych momentow w zyciu, kobie-
ta zostanie otoczona wsparciem podtrzymujacym jej wewnetrzne sily i nadzieje,
tymczasem nie jest to reguta. Wypowiedzi badanych $wiadczg rowniez o tym,
ze nieprofesjonalne i pozbawione empatii wypowiedzi personelu medycznego sa
zrodtem kolejnego stresu dla rodzacych kobiet:

W 23 tygodniu moj lekarz stwierdzit $§mier¢ jednej z corek. Lekarze nie po-
dali mi zadnych lekow. Stwierdzili, ze druga corka tez nie ma szans na prze-
zycie. Ostatecznie L. urodzita si¢ cztery dni poézniej. Porod to tragedia. .. Nie-
kompetentny lekarz skierowal mnie na pordd naturalny, mimo ze méwilam
kilkukrotnie, Zze martwa corka jest utozona poprzecznie. Ostatecznie zbadat
mnie doswiadczony lekarz i zrobit mi cesarskie cigcie. Oni nie liczyli na to,
ze L. w ogole przezyje, wazyta 740 gramow. [p. Monika]

Porod byt cigzki, czutam ogromny niepokaéj. Lekarze nie stuchali moich
obaw, a ja mialam przeswiadczenie, ze z dzieckiem dzieje si¢ co$ ztego. Ba-
dania KTG wskazywaty nieprawidlowosci, CRP wcigz rosto, miatam bole
porodowe co 3 minuty, ale nadal czekalismy, aby bylo odpowiednie rozwar-
cie. Z racji weczesniejszego usunigcia szyjki macicy i twardej blizny, niereal-
ne bylo, ze urodz¢ naturalnie. Lekarze mnie nie shuchali i wcigz zmuszali
do porodu sitami natury. Po 10 godzinach od rozpoczecia akcji porodowej
stan zapalny i goraczka byly juz na tak wysokim poziomie, ze zdecydowa-
no o cesarskim cigciu. Synek urodzit si¢ z waga 1730 gramoéw. Po porodzie
ustyszalam od pielegniarki: ,,co Pani zrobila z dzieckiem, zZe jest w takim
ciezkim stanie?”. [p. Wiktoria]

Innym aspektem, o ktorym moéwity badane matki byt fakt, ze nie otrzyma-
ty wystarczajacych informacji o p6zniejszych potencjalnych konsekwencjach
rozwojowych przedwczesnych narodzin dziecka/dzieci. Kobiety samodzielnie
szukatly informacji dotyczacych funkcjonowania i trudnosci rozwojowych ich
dzieci. Nieprawidtowos$ci w rozwoju ujawniaty si¢ wraz z wiekiem dzieci, kie-
dy nie obserwowano umiej¢tnosci typowych dla dzieci w okreslonym wieku,
zwlaszcza kamieni milowych w rozwoju. Niektore kobiety podkreslaty, Ze kolej-
ne badania diagnostyczne dzieci odbywaty si¢ z ich inicjatywy:

Sprawa autyzmu wyszla z mojej inicjatywy i moich obserwacji, poniewaz
zauwazytam, ze co$ jest nie tak z zachowaniem syna. Przypuszczenia si¢ po-
twierdzity, szkoda tylko, ze Zaden ze specjalistow nas wcze$niej o tym nie
poinformowat. Mam nadzieje, ze to juz koniec diagnoz. Teraz chcemy skupic¢
si¢ na tym, zeby chodzit i widziat. Jedno jest pewne, Ze im wigcej problemow,
tym staj¢ si¢ mocniejsza, bo wcale nie jest nam fatwo. [p. Justyna]
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Rodzice maja prawo do wyczerpujacej i rzetelnej informacji na temat stanu
zdrowia dziecka/dzieci. Od lekarzy oczekujg uprzedzenia o podejrzeniu niepra-
widltowego rozwoju lub wystepowania u dziecka/dzieci zaburzen. Informacje
te powinny by¢ przekazane przez wykwalifikowanego w danej dziedzinie spe-
cjaliste w profesjonalny i zrozumiatly dla rodzicoéw sposob, z uwzglednieniem
stosownych okolicznosci — czasu i miejsca rozmowy. Nie zawsze jednak infor-
mowanie rodzicow o trudnosciach zdrowotnych i rozwojowych dziecka/dzieci
odbywa si¢ zgodnie z ich oczekiwaniami. Wiekszos¢ badanych matek miata ne-
gatywne doswiadczenia zwigzane z procesem diagnostycznym oraz ze sposo-
bem przekazywania informacji o niepetnosprawnosci dziecka/dzieci:

Spotykatam si¢ z niekompetencja lekarzy, ze strachem przed postawie-
niem diagnozy, z blednymi diagnozami. Ostatecznie sama postawitam
diagnoz¢ moim dzieciom i zapytalam panig neurolog czy jest ona trafna —
potwierdzila moje przypuszczenia. Zapytalam, czy moze mi to ,,da¢ na pi-
smie” — data. [p. Klaudia]

Dopiero jak wysztam ze szpitala i bytam juz w lepszym stanie, pewnego dnia
Pani doktor wspomniala co$ o dziecigcym porazeniu. Bylam w szoku, usia-
diam na krzesle, trzestam sie i zaczetam plakaé. Przy wypisie ze szpitala
spotkatam si¢ z panig psycholog, ktéra wspominala co$ o orzeczeniu o niepet-
nosprawnosci. Mowila, ze moge do niej dzwonié, ze podpowie, gdzie udac si¢
po pomoc. Wydawato mi sig, jakby mowita o innym dziecku. Nie dopuszcza-
fam do siebie mysli, ze syn bedzie dzieckiem z niepetnosprawnoscia. [p. Maria]

Badane matki skarzyly si¢ na brak odpowiedniego wsparcia ze strony spe-
cjalistow podczas przekazywania diagnozy, w tym doktadnych wyjasnien do-
tyczacych trudno$ci dziecka, rokowan, zalecen dotyczacych dalszych etapow
rehabilitacji i terapii. W wigkszo$ci same musiaty poszukiwa¢ odpowiedzi na
nurtujgce je pytania w Internecie, artykutach naukowych, ksigzkach, na forach
przeznaczonych dla rodzicéw wezesniakow:

Wickszo$¢ lekarzy nie potrafita wesprzec, ani podpowiedzie¢, co nalezy dalej
robi¢. Sama na wlasng reke ustalatam, gdzie powinnismy si¢ jeszcze udac
i jakie kolejne kroki nalezy wykonaé. Pracowatam tez z dzieckiem w domu,
ciggle czytatam, chciatam wiedzie¢, jak moge pomoc mojemu synkowi, sku-
tecznie szlam obrang droga. [...] W naszym kraju rodzice niestety nie moga
liczy¢ na wsparcie, na bezinteresowng pomoc lekarzy, otrzymanie jakiejs$
podpowiedzi. Kazdy rodzic sam musi walczy¢ o lepszg przyszlo$¢ swoje-
go dziecka. [p. Wiktoria]

Duza trudnoscig bylo to, ze zaden lekarz nie chcial wskaza¢ konkretnego ro-
dzaju rehabilitacji. ZostaliSmy ze wszystkim sami, musieliSmy dowiedzie¢ si¢
i zdecydowac o tym, co bgdzie najlepsza opcja dla naszego dziecka. [p. Barbara]
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Rozpoznanie niepelnosprawnosci u dziecka/dzieci jest trudne do przyjecia
dla kazdej matki. Bardzo wazne jest wowczas zarowno objecie dziecka/dzie-
ci kompleksowa opieka, jak i udzielenie odpowiedniego wsparcia rodzicom.
Z wypowiedzi badanych kobiet wynika, Ze niestety te obszary dziatan nie byty
w ich przypadku nalezycie zrealizowane. Ponadto, otrzymanie diagnozy kli-
nicznej jest zwykle momentem pozegnania wyobrazen i marzen dotyczacych
dziecka/dzieci i staje si¢ bodzcem do przewartosciowania oraz zweryfikowania
oczekiwan. Rodzice (nie tylko matki) odczuwaja ogromna strat¢ zwigzang z wy-
obrazeniami na temat dziecka/dzieci i wizja wspolnej przysztosci. Wypowie-
dzi kobiet wskazuja na to, ze po otrzymaniu rozpoznania niepelnosprawnosci
u dziecka/dzieci do§wiadczyly takich silnych emocji i reakcji, jak: szok, zata-
manie, zal, zaprzeczanie. Badane wskazywaty na poczucie niesprawiedliwosci,
pretensje do siebie i innych. Zmaganie si¢ z silnymi negatywnymi emocjami,
konieczno$¢ przewartosciowania zycia implikuja potrzebg uzyskania wsparcia
psychologicznego — profesjonalnej pomocy w przezywaniu trudnych emocji
i w zaadaptowaniu si¢ do nowej sytuacji. Pomoc udzielona matce dziecka/dzieci
z niepelnosprawnoscia staje si¢ posrednio rowniez pomocg udzielong dziecku/
dzieciom. Na potrzebg takiego wsparcia zwracaja uwage autorki rozdziatu Psy-
chologiczna opieka poszpitalna dla dzieci urodzonych bardzo i skrajnie przed-
wezesnie (Kmita 1 in., 2022) bedacego czescig opracowania Standardy opieki
ambulatoryjnej nad dzieckiem urodzonym przedwczesnie.

Specyfika bycia matkq przedwczesnie urodzonego dziecka / urodzonych dzieci.
Analiza potrzeby wsparcia

Rodzice dziecka/dzieci z trudno$ciami rozwojowymi, po opuszczeniu przez
nie szpitala, przeznaczaja duzo czasu na szukanie informacji dotyczacych te-
rapii, najlepszych specjalistow, a czasem rowniez potrzebnego do codziennego
zycia dzieci specjalistycznego sprzetu. Wezesniactwo i bardzo trudne poczatki
zycia wpltywajg na zdrowie, kondycje i rozw6j dzieci. Przedwczesnie urodzone
dziecko jest / urodzone dzieci sg bardziej podatne na choroby, np. zwigzane
z uktadem oddechowym i alergie. Z wypowiedzi badanych osob wynika, ze pro-
blemy neurologiczne, okulistyczne i odpornosciowe to codziennosé, z jaka przy-
szto im si¢ mierzy¢. Mozna zatem wnioskowacé, ze pierwsze tygodnie i miesigce
przezywane z przedwczes$nie urodzonymi dzie¢mi w domu nie byly dla bada-
nych kobiet czasem radosnego przezywania macierzynstwa, ale byty w dalszym
ciggu naznaczone odczuwaniem leku zwigzanego z kondycja zdrowotng dzieci
i stopniowym uwidacznianiem si¢ ich problemoéw rozwojowych. Potwierdza to
nastepujaca wypowiedz:

Co tydzien jezdziliémy na kontrole do Centrum Zdrowia Dziecka do War-
szawy. Mielismy ciggle wykonywane badania. Sprawdzano wzrok i stuch.
Rehabilitacje rozpoczeliSmy, gdy miat 3 miesigce — mniej wigcej w czasie,
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kiedy powinien si¢ urodzi¢. Moje zycie zmienito si¢ diametralnie. Codzien-
nie jezdzitam z J. po 50 kilometrow w jedng strong. Ciggle myslatam o tym,
czy si¢ nie przeziebi, batam sie, czy wszystko bedzie z nim dobrze. Jak spat,
to sprawdzalismy, czy oddycha, bardzo si¢ o niego baliSmy. [...] Mieli-
$my empatycznych lekarzy i fizjoterapeutow, ktorzy podtrzymywali nas na
duchu. To oni zaszczepili w nas pewnos¢, ze rehabilitacja czyni cuda i nie
wolno nam si¢ poddawaé. Pierwsze 15 miesiecy zycia dziecka byly dla
nas najtrudniejszym czasem, pozniej synek zaczat chodzi¢ i odetchngli-
smy z ulga. [p. Barbara]

Powrét ze szpitala do domu z dzieckiem wymagajacym / dzie¢mi wymagaja-
cymi szczegoblnej opieki, zwlaszcza polgczonej z uzywaniem specjalistycznego
sprzetu medycznego, taczy si¢ z wieloma wyzwaniami dla rodzicow i czesto
z nadal utrzymujacym si¢ lekiem o zycie dziecka/dzieci. Dom staje si¢ szpita-
lem, a rodzice niebgdacy lekarzami, zaczynajg petni¢ funkcje medyczne (mimo
ogromnego stresu z tym zwigzanego). [lustruje to naste¢pujaca wypowiedz:

Do domu wyszlismy z tlenem po okoto 10 miesigcach od porodu, poniewaz
phuca jeszcze nie do konca byly w stanie samodzielnie pracowac. Po kilku
miesigcach i wielu probach zejscia z tlenoterapii udalo si¢ i syn sam zaczat
oddychac. Pierwsze dni po powrocie do domu byly dla nas bardzo trud-
ne. Przez pierwsze dwie noce w ogodle nie spalis§my, bo pilnowalismy ma-
luszka. CzuliSmy ciggly strach, zdawaliSmy sobie sprawe, ze dziecko jest
juz w domu i teraz to my musimy o niego zadbac i zatroszczy¢ si¢ w aspek-
cie medycznym. Nasza rado$¢ z pobytu dziecka w domu nie trwata zbyt
dtugo, bo juz po dwoch dobach synkowi zaczeta spada¢ saturacja i bardzo
cigzko oddychat mimo tlenu. Trafili§my do szpitala z zapaleniem ptuc, gdzie
maty lezat znowu okoto trzech tygodni. Dopiero jak wyzdrowiat, moglismy
nacieszy¢ si¢ nim w domu. Pdzniej znowu zdarzaty si¢ pobyty w szpitalu,
ale juz nie tak czesto. Jak juz si¢ ,,zadomowilismy” razem, to musieliSmy
si¢ przyzwyczai¢ do ciaglej obecnosci aparatury medycznej i do jej obstugi.
Nie byto tego mato: pulsoksymetr, koncentrator tlenu, aparat do odsysania.
ZostaliSmy z tym sami, byliSmy z mezem przerazeni, zastanawialiSmy
si¢, czy damy sobie rade. Dni byly rézne, czasem bylo dobrze, a zdarzaty
si¢ tez dni, ze nie wiedzieliS$my, jak sobie poradzi¢ z napotykanymi proble-
mami. [p. Nina]

Pierwsze miesigce zycia matki z wcze$niakiem/wczesniakami, zwtaszcza
skrajnie wcze$nie urodzonym/urodzonymi, uptywajg gléwnie na specjalistycz-
nych konsultacjach medycznych, pobytach w szpitalach, kolejnych zabiegach
i operacjach, co w przypadku badanych kobiet bylo przyczyng utrzymywania
si¢ stresu i leku zwigzanego ze zdrowiem i kondycja dziecka/dzieci. Widoczne
jest to w wypowiedzi:
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Okazato sig, ze K. ma retinopati¢ wczesniacza i musi mie¢ zabieg w Katowi-
cach. Zostawili go w szpitalu. Kolejna rozpacz, bo bylo wszystko dobrze, to
miata by¢ tylko kontrola, a tu nagle musiatam zostawi¢ dziecko w szpitalu.
K. zostal na oddziale, lekarze zatatwili termin i przewiezli go do Katowic,
a my pojechali$my za nim. Przez weekend bylismy w Katowicach na zabiegu,
po powrocie do szpitala krakowskiego doszto podejrzenie matoglowia. Ko-
lejne zte wiesci, zostat przewieziony do innego szpitala na rezonans gtéwki
i kolejne smutne informacje — potwierdzono zanik m6zdzku. Dopiero wte-
dy do mnie dotarlo, ze jednak to moje malenstwo kochane nigdy nie bedzie
miato normalnego dziecinstwa. Rozptakatam si¢ wtedy razem z mojg mama,
ale dalej zyliSmy normalnie. W koncu noworodek nic szczegdlnego nie robi.
Dopiero gdy mial 4 miesigce, 5 miesiecy, a pdzniej 6 miesigcy, zaczeliSmy
si¢ bardziej martwié, bo przeciez takie dzieci juz co$ potrafia, a K. dalej nic.
Rozpoczelismy rehabilitacje i tak do dzi$ si¢ rehabilitujemy, ¢wiczymy 1 jez-
dzimy. Zatatwiamy dokumenty, faktury, orzeczenia, zlecenia na zaopatrzenie
medyczne i wiele innych bardzo waznych rzeczy (poza rehabilitacjg), ktore
trzeba zatatwic. Oczywiscie, poza tym dalej toczy si¢ codzienne zycie, mamy
drugie dziecko i obowigzki domowe. [p. Maria]

Rodzicom przedwczes$nie urodzonego dziecka / urodzonych dzieci w pierw-
szych miesigcach wspolnego pobytu w domu towarzyszylo stale wiele trudnych
emocji i przezy¢:

Pierwsze tygodnie to ciagle nerwy, stres i strach, bo kolki, bo nie robi
kupy, bo w nocy wcale nie $pi. Coreczka odczuwata ogromny dyskomfort,
ciggle ptakata, my nie moglismy jej pomoc. Ciagle tylko karmitam i nositam
na rekach. Nocami nosili$my i kotysali$my na zmiang z m¢zem. [p. Irena]

Trudno to bylo nazwa¢ odnalezieniem si¢ w nowej sytuacji. Wspodlne poczat-
ki to ekstremalna niepewnosé, ciagle szukanie odpowiedniej formy rehabi-
litacji. Do tego dochodzity nastgpne problemy ze zdrowiem dzieci, kolejne
hospitalizacje. Wraz z mezem zyliSmy w ciaglym stresie. [p. Klaudia]

Sytuacja rodzicow staje si¢ jeszcze bardziej ztozona, jesli posiadajg juz star-
sze dzieci. One takze wymagaja uwagi i troski, a bywa, ze matkom/rodzicom
brakuje na to czasu. Bardzo potrzebne jest wowczas wsparcie bliskich — rodziny
i przyjaciot. [lustrujg to wypowiedzi:

Po powrocie do domu bylo ciezko. Starszy syn miat wtedy 2 lata, byl bar-
dzo zazdrosny. Nie miatam dla niego zbyt duzo czasu. MieliSmy przeciez
bardzo duzo wizyt lekarskich, rehabilitacji, roznych konsultacji z mtodszym
synkiem. G. miat problemy z jedzeniem, jadl mato i czesto, a to zajmowato
mnostwo czasu. M3z zajmowal si¢ starszym synem. Troch¢ pomagaly nam
mama i tesciowa. [p. Sabina]
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Powrot do nowej starej normalnosci byt ciezki. Starszemu synowi trzeba byto
wytlumaczy¢ sytuacje. Staralismy si¢ zy¢ normalnie, Zeby starszy nie odczul
stresu, ktory my jako rodzice wczesniaka w sobie mieliSmy. [p. Sandra]

Odnalezienie si¢ w sytuacji rodzicielstwa wobec dziecka/dzieci z trudno-
Sciami rozwojowymi to proces wymagajacy czasu. Intensywno$¢ dziatan, ktore
podejmuja matki, walczac o zdrowie i jak najlepszy rozwdj swojego dziecka /
swoich dzieci, powoduje, ze brakuje im czasu na zwyczajne cieszenie si¢ ma-
cierzynstwem. Nie ma go czg¢sto rowniez na spokojne przepracowanie sytuacji,
w jakiej si¢ znalazty. Wspdlne poczatki w domu to przede wszystkim ogromna
troska o dziecko/dzieci, a takze Igk i niepewnos¢, co przyniesie przysztos¢. Wy-
brzmiewa to z nastepujacych wypowiedzi:

Nasze rodzicielstwo bardzo si¢ rézni, miato by¢ tak pigknie, mito. W sumie
to jest pigknie, ale zupetnie inaczej. Czgsto bywaja cigzkie dni, ale ja tez
nauczylam si¢ juz wiele rzeczy odpuszczac. Nie staram si¢ na kazdym kroku
by¢ ,,idealng” mama jak dawniej i czuje si¢ z tym zdecydowanie lepiej. Ostat-
nie dwa lata naszego zycia to ciggle wizyty lekarskie i rehabilitacja. Wszyst-
ko u nas w domu jest dostosowane do dziecka, najwazniejsze, zeby jemu
byto wygodnie. Obecnie G. zaczyna chodzi¢, wigc nawet zrezygnowaliSmy
z wickszosci mebli, aby miat wicksza swobode w poruszaniu si¢, poniewaz
jest niewidomy. [p. Sabina]

Niepelnosprawnos$é dziecka wywraca zycie do géry nogami, mamy bar-
dzo mato czasu na wspolny, rodzinny odpoczynek. Skupiamy si¢ gldownie na
dziecku i zbieraniu finansow na rehabilitacje, ktora powoli przynosi oczeki-
wane efekty. [p. Barbara]

Nasze rodzicielstwo jest zdecydowanie inne, spodziewalam si¢ czego$ zu-
pelnie innego. Jedna z corek nie zyje, a druga ma mozgowe porazenie dzie-
cigce. Chyba nikt nie bierze pod uwage takiego obrotu sprawy. Teraz nasze
zycie kreci si¢ wokot rehabilitacji 1 wizyt u specjalistow. [p. Monika]

Badane kobiety podkreslaty, ze w pierwszych miesigcach pobytu z dzie¢mi
w domu byty przemeczone, nie miaty czasu na odpoczynek. Ich uwaga skoncentro-
wana byta na dzieciach, a dziatania dotyczyty przede wszystkim regularnej rehabi-
litacji i terapii, czesto kontynuowanej w domu oraz realizowania wizyt lekarskich.

»Dlugie tygodnie niepewnosci i leku”, ,,wszechobecny niepokoj”, ,,niespokoj-
ne mysli”, ,,stres”, ,,dtugotrwaly stres”, ,,ogromna trauma”, ,,ogromny niepokoj”,
»hajgorszy czas”, ,,smutek” to okreslenia pojawiajace si¢ w wypowiedziach ma-
tek w odniesieniu do pierwszych miesigcy przezywanych z dzie¢émi w domu. In-
tensywne odczuwanie stresu pojawiato si¢ u badanych podczas kolejnych wizyt
z dzieémi u lekarzy i innych specjalistow. W tym aspekcie w wypowiedziach
badanych kobiet obecne sg oczekiwania wsparcia i udzielania rzetelnych i pet-
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nych, na ile to mozliwe, informacji o stanie dzieci ze strony personelu medycz-
nego i terapeutow pracujacych z dzieckiem i rodzing.

W odpowiedzi na pytanie o wsparcie otrzymane od lekarzy i innych spe-
cjalistow po zdiagnozowaniu niepetnosprawnosci u dziecka/dzieci, tylko jedna
z 11 badanych kobiet wskazata, ze otrzymata wsparcie psychologa w tej trudnej
sytuacji. Pozostate matki podkreslaty, ze zostaly ze wszystkim same. Wsparcia
doswiadczyty tylko od mezow, bliskiej rodziny i niektore od przyjaciot:

J. jest oczkiem w glowie catej naszej rodziny, zawsze mogg liczy¢ na wsparcie.
Na poczatku pomagali mi doro$li juz synowie, dziadkowie, moje rodzen-
stwo. Szczegolnym wsparciem byla dla mnie siostra, ktora jest lekarzem.
Moje siostry na zmiane z mezem zastepowaly mnie w jezdzeniu z synkiem
na rehabilitacje. Mogg powiedzie¢, ze sg dla niego jak drugie mamy. Pamig-
tam, ze gdy J. si¢ urodzit, to zawsze w szpitalu byly przy nim dwie osoby.
Moje siostry zamieniaty si¢ w pracy lub braty urlop, abym tylko nie byta
sama z dzieckiem. [p. Barbara]

Moi rodzice bardzo nas wspierajg. Chodzi tu nie tylko o wzgledy finan-
sowe. Gdy ja bylam z mlodszym synem w szpitalu, wiedziatam, ze star-
szy syn byl pod dobrg opieka i niczego mu nie brakowato. Kiedy musialam
jezdzi¢ przez dwa miesigce z mlekiem do szpitala, to tez mogltam na nich
liczy¢. [p. Sandra]

Wezesniactwo 1 wszystkie jego skutki to trudne doswiadczenie dla rodziny,
ale jak cztowiek ma taka rodzing jak ja, to jest w stanie duzo wytrzymac
i psychicznie i fizycznie. Wsparcie bliskich osob jest najwazniejsze! Ja
przede wszystkim mam cudownego me¢za, wspaniatych rodzicow — moich
1 meza, moja babci¢ oraz rodzenstwo moje i meza. Ogodlnie jesteSmy jedna
duzg rodzing, ktora si¢ wspiera. [p. Maria]

Przytoczone wypowiedzi $wiadcza o ogromnej potrzebie otrzymywania
wsparcia przez matki. Kobiety mialy zapewnione wsparcie ze strony rodziny.
Bliskie osoby pomagaty matkom w opiece nad pozostalymi dzie¢mi, wspieraly
finansowo oraz stuzyly w inny sposob. Kobiety przyznaty, ze otrzymaty wspar-
cie od bliskich os6b, natomiast nie otrzymaty wsparcia od specjalistow (ten wa-
tek pojawit si¢ w wypowiedzi kazdej z badanych).

Nie otrzymali$my zadnego wsparcia, wszystkie oddziaty byly pozamykane
ze wzgledu na COVID, nikt nie moégt nas odwiedzi¢. W szpitalu bytam sama
z corka, ale miatam wewngtrzny spokoj, bo wiedziatam, ze mdj straszy synek
jest pod dobra opieka dziadkow i taty. [p. Irena]

Musieli$my radzi¢ sobie sami. Naszym glownym wsparciem byli przyjacie-
le, ktorzy chetnie nas wystuchiwali, z ktorymi mogli§my o wszystkim poroz-
mawiaé. [p. Klaudia]
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Podczas wypisu ze szpitala dostalam dziecko jak worek ziemniakéw. Przeka-
zali mi jg w przedsionku z plikiem skierowan, bez zadnego wsparcia, bez
podpowiedzi. I wtedy dopiero si¢ zaczeto. Analizowatam karte informacyjng
1 to z niej najwigcej si¢ dowiedziatam. Miatam duze wsparcie ze strony rodzi-
ny, ale jesli chodzi o szpitale czy inne instytucje, to niestety nie otrzyma-
liSmy od nich Zadnej pomocy. [p. Monika]

Wsparcie mieliSmy jedynie ze strony wlasnej rodziny. Lekarze udzielali
nam tylko wiadomosci o stanie zdrowia dziecka. Czasami musialam sama

rerr

udzieli¢ rodzicowi informacji. [p. Nina]

UzyskaliSmy wsparcie od rodziny i z osrodka dla dzieci niewidomych. Mamy
réwniez bardzo mita Pania okulistke, ktora zawsze stuzy pomoca. Jesli cho-
dzi o personel szpitala, w ktorym lezal syn, to wydaje mi si¢, ze nasz powrét
do domu im odpowiadat. Moim zdaniem rodzic, ktory bardzo interesuje si¢
dzieckiem, domaga si¢ badan i wgladu w dokumentacje, nie jest mile widzia-
ny. Bedgc w szpitalu, rowniez nie otrzymalam od nich zadnej pomocy
psychologicznej. [p. Sabina]

Badane osoby nie otrzymaty zatem wsparcia psychologicznego (tylko jedna
z nich otrzymata je w niewielkim, niewystarczajacym zakresie). Kobiety zosta-
waty same ze swoimi emocjami i wieloma codziennymi trudno$ciami. Matki
w swoich wypowiedziach podkreslaty, ze w niektorych momentach chciatyby
mie¢ zapewnione wsparcie psychologiczne:

Niestety od nikogo nie otrzymaliSmy wsparcia. Nawet nie zaproponowa-
no nam psychologa, chociaz czasami byl mi bardzo potrzebny. Mo6j maz
duzo pracuje, a ja tak naprawde ze wszystkim zostatam sama. [p. Justyna]

Jedynym wsparciem i drogowskazem byla nasza pani psychiatra. Ona
jest cudownym lekarzem. Pocieszata, rozumiala, podpowiadata, co mozna
jeszcze zrobic. [p. Wiktoria]

Matki skoncentrowane na pomocy swoim dzieciom z niepetnosprawno-
$cig, rzadko same szukajg pomocy dla siebie. Szczegdlnego znaczenia nabiera
wiec kontakt z kazdym specjalista, do ktorego udaja si¢ rodzice. Komplek-
sowe oddziatywania skierowane na dziecko, to takze zwrdcenie uwagi na
kondycje¢ psychiczng matki. Okazanie zrozumienia, zyczliwa rozmowa czy
zwyczajne dobre stowo moga podnies¢ na duchu i da¢ sitle do pokonywania
codziennych trudnosci.

Matkom dzieci przedwczes$nie urodzonych potrzebne sg sita, wytrwalosc¢, wia-
ra w skutecznos$¢ podejmowanych wysitkow i1 nadzieja z nimi zwigzana. Bardzo
wazne jest wowczas wsparcie najblizszych osob. Wspierajgca rodzina dodaje otu-
chy, pomaga pokonywac trudnosci oraz podejmowaé wyzwania zwigzane z lecze-
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niem i rehabilitacjg dziecka. Nie mniej istotna, zwlaszcza z perspektywy kondycji
psychicznej matek doswiadczajacych trudnych emocji, jest profesjonalna pomoc
udzielana przez psychologa. Konfrontacja trudnej rzeczywistosci wynikajacej
z wczesniactwa z oczekiwaniami i1 marzeniami matek o zdrowych i prawidto-
wo rozwijajacych si¢ dzieciach, powinna by¢ przedmiotem roztozonego w czasie
wsparcia. Nie otrzymata go zadna z 0sob objetych badaniami wlasnymi.

Podsumowanie i dyskusja wnioskéw

U badanych kobiet przedwczesny pordd i okres poporodowy naznaczone byty
traumatycznymi do$wiadczeniami walki o zycie i kondycje zdrowotna dzieci.
W wielu przypadkach stres zwigzany z przedwczesnym przyj$ciem dziecka/dzieci
na §wiat potegowalo niewystarczajace wsparcie personelu medycznego i poczucie
braku zrozumienia probleméw matki. W pierwszym roku po narodzinach dzieci
matki byly zaangazowane w odbywanie specjalistycznych konsultacji lekarskich
i intensywng rehabilitacje dzieci. Aktywno$¢ rodzicow zdominowana byta po-
szukiwaniem odpowiednich specjalistow, terapii i rehabilitacji dla dzieci. Matki
w swoich wypowiedziach podkreslaty, ze po przedwczesnych narodzinach dzieci
z zaburzeniami rozwoju potrzebowaly wsparcia bliskich 0sob oraz wsparcia spe-
cjalistow, w tym wsparcia psychologicznego. Uczestniczki badania twierdzity, ze
ich macierzynstwo rozni si¢ od wczesniejszych oczekiwan. Wynika to nie tylko
z trudnosci zdrowotnych i rozwojowych dzieci, lecz takze z ich potrzeb wymaga-
jacych nieustannej koncentracji. Matki wskazaty na przemeczenie i brak czasu na
odpoczynek. Podczas trwania procesu diagnostycznego i po otrzymaniu rozpo-
znania niepetnosprawnosci u dzieci, badane kobiety mierzyly si¢ z wieloma trud-
nosciami. Do najczeéciej wymienianych nalezaty: brak odpowiedniego wsparcia
specjalistow po rozpoznaniu problemoéw zdrowotnych i rozwojowych dzieci, trud-
nosci logistyczne zwigzane z realizacja rehabilitacji i terapii oraz kryzysy emo-
cjonalne spowodowane caloksztattem trudnej sytuacji. Tylko jedna badana otrzy-
mala wsparcie psychologiczne w miejscu, w ktérym dokonano diagnozy dziecka.
Inne kobiety znajdowaty oparcie wylacznie w mezach i najblizszej rodzinie.

W odniesieniu do sformutowanych w artykule twierdzen, na podstawie doko-
nanej analizy wypowiedzi badanych kobiet, mozna wnioskowac, ze:

1. Przedwczesny pordd, ktérego konsekwencija jest dtugotrwata hospitalizacja
dziecka/dzieci oraz rozpoznanie probleméw zdrowotnych u niego/nich powo-
duja wystgpowanie u matek leku i stresu zwigzanego ze zdrowiem i rozwo-
jem dziecka. Kobiety potrzebujg w tym okresie wsparcia specjalistow, z kto-
rymi majg do czynienia w placéwkach medycznych (lekarze, pielegniarki,
fizjoterapeuci) oraz pozamedycznych (psycholog);

2. Po powrocie do domu, w ciggu pierwszych miesigcy po opuszczeniu szpitala
przez dzieci, kobiety potrzebuja wsparcia osob bliskich oraz wsparcia spe-
cjalistycznego dotyczacego opieki nad przedwczesnie urodzonymi dzie¢mi;
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3. Specyfika macierzynstwa wobec dziecka przedwczesnie urodzonego z pro-
blemami zdrowotnymi i rozwojowymi implikuje konieczno§¢ wsparcia mat-
ki, w tym wsparcia psychologicznego.

Poszukujac literatury dotyczacej opisywanego tematu i dokonujac jej analizy,
stwierdzono, ze jest wiele publikacji, zwlaszcza anglojezycznych, dotyczacych
aspektéw medycznych zwigzanych z odczuwaniem przez matki stresu wyni-
kajacego z przedwczesnego porodu. W analizach badan wykorzystano gtownie
metody ilosciowe 1 statystyczne. Odnaleziono zaledwie jedng publikacje opi-
sujaca badania jako$ciowe oparte na wywiadach przeprowadzonych z matkami
wczesniakow, dlatego w dalszej czesci artykutu przywotano ich wyniki.

Nina Kyne 1 wspotautorzy (2013) opisali wyniki badan zwigzanych z wdroze-
niem w 2005 r. w Szpitalu Uniwersyteckim w Oslo programu ,,The Mother—Infant
Transaction Program (MITP)” majacego na celu szkolenie rodzicow w zakresie
rozwijania interakcji i opieki nad wezesniakiem. Niektore z dzialan interwencyj-
nych wobec matek i dzieci podejmowano w trakcie hospitalizacji niemowlat po
narodzinach, kolejne po wypisaniu dzieci ze szpitala (m.in. wspomaganie samo-
regulacji emocjonalnej dzieci, wspomaganie rozwoju dzieci, wzmacnianie kom-
petencji rodzicow w zakresie reagowania na sygnaty wysylane przez dziecko).
Po 12 miesigcach realizacji MITP odnotowano jego pozytywny wptyw na do-
$wiadczenia matek zwigzane z rodzicielstwem i zmniejszenie stresu rodziciel-
skiego. Kolejnym etapem badan bylo przeprowadzenie wywiadow z rodzicami,
ktorzy uczestniczyli we wczesniejszym badaniu, po 36 miesigcach od narodzin
dzieci. Analizy badaczy opieraty si¢ na porownaniu do§wiadczen rodzicow dzie-
ci urodzonych przedwczesnie, ktérzy uczestniczyli w programie interwencyjnym
oraz rodzicéw dzieci urodzonych przedwczesnie, ktore otrzymaty tylko standar-
dowa opieke na OIOM-ie. Celem tego kolejnego dociekania bylo zbadanie roznic
miedzy grupami interwencyjng i kontrolng w zakresie sposobu, w jaki rodzice
opisuja swoje doswiadczenia zwigzane ze stresem oraz zmartwieniami podczas
wychowywania dziecka urodzonego przedwczesnie. Przeprowadzono cze$ciowo
ustrukturyzowane wywiady grupowe z 31 rodzicami 25 dzieci (grupa rodzicow,
ktorzy korzystali z interwencji liczyta 10 matek i 4 ojcow, grupa rodzicow, ktorzy
otrzymali tylko standardows opieke, czyli grupa kontrolna, sktadata si¢ z 11 matek
i 6 ojcow). Rodzice zostali poproszeni o oméwienie, czy uwazaja, ze rodzice dzieci
urodzonych przedwczes$nie doswiadczaja wigcej stresu i zmartwien w porowna-
niu z rodzicami dzieci urodzonych w terminie. Rodzice biorgcy udziat w realizacji
MITP zostali réwniez poproszeni o przekazanie pozytywnych i negatywnych opi-
nii na temat swoich doswiadczen z MITP. W analizie wywiadoéw wyodrebniono
kilka tematow, m.in. hospitalizacja jako sytuacja stresujaca, powroét do domu oraz
troska rodzicow w zyciu codziennym.

Wspomniane tematy byty zblizone do analizowanych przez autorki prezentowa-
nego opracowania. Dodatkowo rodzice badani przez norweskich badaczy uznali
hospitalizacj¢ za najbardziej stresujaca sytuacj¢ po narodzinach dziecka, a czyn-
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nikiem, ktéry najmocniej wplywal na odczuwanie przez niech stresu byto oddzie-
lenie ich od dzieci w czasie hospitalizacji. Bylo to przyczyng odczuwania stresu
przez wszystkich badanych rodzicow. Ponadto, bycie niedoswiadczonym rodzicem
(pierwsze dziecko) bylo postrzegane przez obie grupy rodzicow jako szczegdlnie
stresujgce. Z kolei powr6t do domu byt zaréwno ulga, jak i stresujacym czasem dla
wszystkich rodzicow. Poczucie napigcia u rodzicow odzwierciedlato ich niepew-
nos¢ co do tego, jak dobrze opiekowac si¢ niemowleciem i jak interpretowac jego
zachowanie. Grupa interwencyjna korzystata ze wsparcia podczas wizyt domo-
wych (realizacja MITP), co okazato si¢ zmniejsza¢ odczuwanie stresu zwigzanego
z interakcjami z dzie¢mi. Ponadto, znalezienie odpowiednich informacji na temat
dzieci urodzonych przedwcze$nie byto postrzegane jako trudne przez wszystkich
rodzicow bioracych udziat w badaniu. Rodzice z grupy interwencyjnej wydawali
si¢ bardziej $wiadomi znaczenia nieporownywania rozwoju wczesniaka z rozwo-
jem niemowlat urodzonych o czasie. Z analizy tresci wywiadow wynika roéwniez,
7e stres i zmartwienia rodzicow zmniejszaja si¢ wraz z wiekiem dzieci. Rodzice
badani przez Kyng i wspotpracownikoéw stwierdzili, ze stale monitorujg rozwoj
swojego dziecka, koncentrujac si¢ na jego kamieniach milowych, majgc jednak
na uwadze wcze$niactwo dziecka. Wsparcie emocjonalne w ramach interwencji
zostalo docenione i postrzegane jako wazny i pozytywny czynnik. Rodzice przy-
znali, ze programy interwencyjne majace na celu zapobieganie traumie psychicz-
nej po przedwczesnym porodzie moga redukowac jej objawy. W podsumowaniu
autorzy stwierdzaja, ze rodzice, ktorzy uczestniczyli w Programie Transakcyjnym
Matka-Niemowle (MITP) doswiadczyli poczucia pewnosci, kompetencji 1 bez-
pieczenstwa. Takie uczucia sprawialy, ze rodzice szybciej czuli si¢ bezpiecznie
w swoich rolach rodzicielskich i tatwiej podejmowali nowe wyzwania.

Analiza materiatu badawczego prezentowanego w tym artykule row-
niez wskazuje na odczuwanie przez matki bardzo silnego stresu zwigzanego
z przedwczesnym porodem oraz z okresem hospitalizacji dzieci, ktory czesto
powigzany byl z walka o ich zycie i zdrowie. Badane matki nie doswiadczaty
w tym czasie profesjonalnego wsparcia (w wickszosci nie doswiadczaty zad-
nego wsparcia poza wsparciem osob bliskich), dlatego mozna wnioskowac, ze
poziom doswiadczonego przez nie stresu nie zmniejszal si¢. Inaczej niz w przy-
toczonych badaniach Kyng i wspotpracownikow (2013), gdzie matki doswiad-
czaty profesjonalnego wsparcia jeszcze w czasie hospitalizacji dziecka. Kolej-
nym istotnym aspektem wsparcia, ktorego brak uwidocznity te dociekania, byto
pozostawienie 0sob badanych bez wyjasnien dotyczacych mozliwych trudnosci
w rozwoju dzieci i koniecznosci podjgcia wspomagania rozwoju dzieci w spe-
cjalistycznych placéwkach. Kazde z dzieci badanych kobiet wymagato takiego
wsparcia, u wszystkich bowiem stwierdzono wyst¢powanie co najmniej jedne;j
niepetnosprawnosci. Inaczej niz u przytoczonych dociekaniach Kyng i wspot-
pracownikow (2013), gdzie dzieci badanych nie doswiadczyty w konsekwencji
wczesniactwa znaczacych trudno$ci rozwojowych.
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Interesujace badania, z perspektywy rozpatrywanych w artykule zagadnien,
przeprowadzili wloscy badacze (Ionio i in., 2016). Celem tych dociekan byto
poznanie doswiadczen matek i ojcéw bezposrednio po przedwezesnych narodzi-
nach dziecka zwigzanych z pobytem dzieci na OIOM-ie dla noworodkow, w tym
zidentyfikowanie czynnikow najbardziej stresujacych dla rodzicow wezesnia-
kow. Zbadano 21 matek i 19 ojcow wcezesniakoéw oraz 20 matek i 20 ojcodw nie-
mowlat urodzonych o czasie. Wykorzystano w badaniach Parental Stressor Scale,
ktorej autorami sg M.S. Miles, S.G. Funk i J. Carlson (1993, za: Ionio i in., 2016).
Uzyskane wyniki ujawnily réznice w reakcjach emocjonalnych migdzy rodzi-
cami dzieci przedwczes$nie urodzonych i urodzonych w terminie oraz istotne
roznice migdzy reakcjami matek i ojcéw na porod przedwczesny pod wzgledem
doswiadczania stresu i negatywnych uczué. Bezposrednio po przedwczesnym
urodzeniu dziecka matki miaty wyzszy poziom stresu i symptomow trauma-
tycznych niz ojcowie. Stwierdzono korelacj¢ migdzy trudnymi warunkami przy
urodzeniu (np. niskim wiekiem dzieci, masg urodzeniowsg i dtugim pobytem na
OIOM-ie) a wyzszymi wynikami w niektdrych skalach uzytego narzedzia. Ro-
dzice dzieci przebywajacych na OIOM-ie czuli si¢ bezsilni i bezradni, odczuwali
wyzszy poziomem stresu i leku. W konkluzji z badan autorzy stwierdzaja, ze
OIOM moze by¢ miejscem stresujacym zaréwno dla matek, jak i ojcow.

Materiat empiryczny zebrany przez autorki prezentowanego opracowania
rowniez wskazuje na do$§wiadczanie przez matki wysokiego poziomu stre-
su, leku 1 niepokoju podczas pobytu dzieci na oddziale intensywnej opieki.
Wspominane w wywiadach odczucia matek z tego okresu wyraznie wskazuja
na przezywanie bardzo trudnych emocji (powtarzajace si¢ w wypowiedziach
wyrazenia: ,,ciagly strach”, ,,ogromny strach”, ,,prawdziwa panika”, ,,ogrom-
ny niepokdj”). Dlatego konieczne jest rozpoczecie wspierania rodzicow wcze-
$niakéw od pierwszej chwili po urodzeniu (rowniez podczas pobytu dzieci na
OIOM-ie) w celu zmniejszenia dalszych negatywnych konsekwencji psychicz-
nych wczesniactwa dla rodzicow. Chiara lonio i wspotautorzy (2016) pod-
kreslaja, ze konieczna jest wczesna interwencja skoncentrowana na rodzinie,
aby wzmocni¢ m.in. zaangazowanie rodzicow w opieke nad ich dzieckiem od
pierwszych chwil po narodzinach.

Trudne emocje przezywane przez matki dzieci przedwczesnie urodzonych
powinny by¢ przedmiotem profesjonalnego wsparcia. Jak podkreslaja Holditch-
-Davisi wspotautorzy (2015), podwyzszony poziom stresu psychicznego matki
moze utrzymywac si¢ przez miesigce, a nawet lata po wypisaniu ze szpitala. Na-
silenie dystresu psychicznego po wypisaniu dziecka ze szpitala jest powiazane
z jego odczuwaniem podczas hospitalizacji niemowlgcia. Wiele matek weze$nia-
kow ma wysoki poziom Ieku i/lub objawow depresyjnych przez wiele miesigcy
po wypisaniu dziecka ze szpitala, a niektore wykazuja objawy stresu pourazo-
wego zwigzane z cigzkoscig choroby niemowlecia. Zdaniem autorow istotna jest
zwlaszcza identyfikacja matek o duzej wrazliwosci i ich wsparcie w pierwszych
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latach po narodzinach wcze$niakow w celu ztagodzenia dystresu matek oraz
zminimalizowania jego zlych skutkow zdrowotnych.

Leila Seiiedi-Biarag, Mojgan Mirghafourvand, Solmaz Ghanbari-Homayi
(2020) wskazujg na pozytywne efekty terapii poznawczo-behawioralnej w tago-
dzeniu stresu, niepokoju, depresji i zespolu stresu pourazowego u matek dzieci
przedwczesnie urodzonych. Autorzy dokonali przegladu czterech badan klinicz-
nych z udziatem 455 matek wczesniakow. Wyniki metaanalizy ujawnity nizszy
sredni wynik depresji w grupie poddawanej terapii w poréwnaniu z grupa kon-
trolng. Terapia poznawczo-behawioralna byla skuteczna w zmniejszaniu pozio-
mu stresu pourazowego i lgku u matek wezesniakow.

Wedtug Lucyny Sochackiej (2012) w zakresie wspierania rodzicOw w opie-
ce nad dzieckiem przedwcze$nie urodzonym najwazniejsze sa wzmocnienie ich
kompetencji rodzicielskich i zmniejszenie poczucia wlasnej bezradnosci. Istot-
ng rolg w tym obszarze odgrywaja czlonkowie zespotu terapeutycznego, ktorzy
powinni angazowac rodzicow w rozne formy kontaktu z dzieckiem. Autorka
podkresla, ze dobra wigz emocjonalna z rodzicami jest wzorem dla p6zniejszych
relacji spotecznych dziecka i dla jego osobowosci.

WNIOSKI

Nasuwa si¢ zatem zada¢ pytanie, dlaczego wspotczesnie, kiedy tak wiele juz
wiadomo na temat koniecznos$ci wsparcia rodzicow, a zwlaszcza matek, w sy-
tuacjach do§wiadczania kryzysu emocjonalnego zwigzanego z przedwczesnym
porodem, wcigz trudno dostgpna jest taka pomoc.

Grazyna Kmita i wspotautorki (2022) wskazuja na kilka przyczyn takiego
stanu:

— w poradniach neonatologicznych, dziatajacych najczesciej przy osrodkach trze-
ciego stopnia referencyjnosci, zatrudnianie psychologa nalezy do rzadkosci;

— obecnie pomoca psychologiczng zajmujg sie¢ poradnie zdrowia psychiczne-
go dla dzieci i mtodziezy, poradnie psychologiczno-pedagogiczne, osrodki
wczesnej interwencji oraz poradnie i dzienne oddziaty rehabilitacyjne, nato-
miast czesto nie ma w nich specjalistow doswiadczonych w pracy z dzie¢mi
urodzonymi przedwczes$nie;

— rodzice, szukajac pomocy, zglaszaja si¢ do réznych osrodkéw dziatajacych
w ramach systemu edukacji oraz ochrony zdrowia. Osrodki te nie koordynu-
ja swoich dziatan w wystarczajacym zakresie (a czgsto tez nie uwzglgdniaja
wynikow badan wykonanych poza danym systemem);

— brak opieki psychologicznej dla rodzicow, ukierunkowanej na potrzeby ro-
dzin z dzie¢mi z zaburzeniami lub ryzykiem zaburzen rozwoju. Tymczasem
poziom nasilenia oraz wielo$¢ mechanizméw ryzyka wystapienia zaburzen

i trudnosci w rozwoju dzieci stanowig o silnej potrzebie poszerzenia opieki po-

szpitalnej nad dzie¢mi urodzonymi bardzo i skrajnie przedwcze$nie o psycho-
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logiczng ocene¢ rozwoju oraz odpowiednie formy pomocy psychologicznej dla

dziecka i jego rodziny. W pierwszych latach zycia diagnoza i pomoc psycholo-

giczna dotycza zawsze dziecka w systemie rodzinnym, wymagaja uwzglednie-

nia relacyjnego kontekstu procesow rozwojowych (Kmita i in., 2022, s. 68).
Autorki artykulu sg $wiadome, Zze analizowanie r6znych wymiaréw macie-

rzynstwa matek dzieci przedwczesnie urodzonych, na podstawie wypowiedzi
niewielkiej liczby badanych, ogranicza wnioskowanie. Powtarzalno$¢ niekto-
rych watkow (kategorii analitycznych) w odmiennych historiach badanych daje
jednak pewne podstawy do uogoélniania wnioskow. Dlatego sformutowano na-
stepujace twierdzenia dotyczace macierzynstwa matek wczesniakow (ktore
warto podda¢ weryfikacji w kolejnych badaniach):

— matki dzieci przedwczes$nie urodzonych wymagajg wsparcia psychologiczne-
go w okresie okotoporodowym i poporodowym, a w przypadku kobiet z cig-
73 zagrozong przedwczesnym porodem, od poczatku wystgpienia tego stanu,

— w okresie przeprowadzania badan, prowadzenia procesu diagnostycznego
1 w czasie po otrzymaniu rozpoznania niepelnosprawnosci u dziecka/dzie-
ci, matki powinny otrzymac wsparcie psychologiczne — profesjonalng pomoc
w przezywaniu trudnych emocji i w zaadaptowaniu si¢ do nowej sytuacji;

— specyfika macierzynstwa kobiet wychowujacych dziecko/dzieci przedwcze-
$nie urodzone, naznaczonego lgkiem, stresem, traumg upowaznia do uzywa-
nia wobec niego okreslenia ,,trudne macierzynstwo”.
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,TRUDNE MACIERZYNSTWO” KOBIET WYCHOW UJACYCH DZIECI
PRZEDWCZESNIE URODZONE

Abstrakt

Artykut dotyczy trudnosci doswiadczanych przez kobiety bedace matkami wcze$niakow
z niepetnosprawnoscia. Zaprezentowano wyniki badan jakosciowych, ktérych celem byto pozna-
nie réznych wymiardw macierzynstwa kobiet wychowujacych dzieci przedwczesnie urodzone.
W artykule skupiono si¢ na analizie tych aspektow macierzynstwa, ktore byty zwiazane z sytuacja
przedwczesnego porodu i wynikajacych z niego konsekwencji zdrowotnych, psychologicznych
i spotecznych dla matek; przyjmowaniem diagnozy niepelnosprawnosci dziecka; doswiadcze-
niem lub brakiem doswiadczenia wsparcia profesjonalnego i udzielanego przez bliskich w okresie
okotoporodowym oraz w pierwszych miesigcach po narodzinach dziecka. Konkluzje wynikaja-
ce z przeprowadzonych analiz wskazuja na potrzebe¢ otrzymywania wsparcia specjalistycznego,
w tym psychologicznego, przez matki w okresie okotoporodowym, w czasie hospitalizacji dzieci
znajdujgcych sie w stanie zagrozenia zycia oraz w pierwszych miesigcach ich zycia, jesli matki
w dalszym ciggu doswiadczaja Igku i stresu zwigzanego ze zdrowiem i rozwojem dzieci.

Stowa kluczowe: macierzynstwo, dziecko przedwczesnie urodzone, niepetnosprawnosé, lek,
stres, wsparcie

THE “DIFFICULT MOTHERHOOD” OF WOMEN RAISING PREMATURELY BORN
CHILDREN

Abstract

This article concerns the difficulties experienced by women who are mothers of premature
children with disabilities. The results of qualitative research are presented, the aim of which was
to learn about different dimensions of motherhood of women raising prematurely born children.
This article focuses on the analysis of those aspects of motherhood related to premature births
and the resulting health, psychological and social consequences for mothers, including accepting
the diagnosis of a child’s disability and the experience or lack of experience of professional sup-
port and assistance provided by relatives in the perinatal period and the first month after the birth
of the child. Conclusions resulting from the conducted analysis indicate the need for mothers to
receive specialist support, including psychological support in the perinatal period, during the hos-
pitalization of their child in a life-threatening condition and during the first months of their child’s
life, if mothers still experience anxiety and stressrelated to their child’s health and development.

Keywords: maternity, premature child, disability, fear, stress, support
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Wprowadzenie

Okres miedzy 18. a 35. rokiem zycia cztowieka zgodnie z teorig rozwoju spo-
tecznego Erika Eriksona (2002, s. 68) jest nazywany okresem wczesnej doro-
stosci. Jest to czas stopniowej izolacji mtodego cztowieka od rodziny, budowa-
nia wlasnej niezaleznosci i autonomii, podejmowania zobowigzan spotecznych
i rozwoju odpowiedzialnosci za siebie i innych. Do najwazniejszych zadan roz-
wojowych charakterystycznych dla okresu wczesnej dorostosci Robert J. Havi-
ghurst (za: Liberska, Malina, 2011, s. 100) zalicza: rozpoczecie pracy zawodowej,
wybor partnera oraz nauke zycia w zwiazku, zatozenie rodziny, wychowanie
dzieci, prowadzenie domu, podjecie odpowiedzialnosci obywatelskiej, a takze
znalezienie pokrewnej grupy spolecznej.

Wschodzaca dorostosé. Cho¢ w okresie wczesnej dorostosci znajdujg sig
zar6wno osoby osiemnastoletnie, jak i zblizajace si¢ do 40. roku zycia, tatwo
zauwazy¢, ze przedstawiciele obu grup realizuja zupetnie inne zadania zyciowe.
Dla wigkszo$ci wspotczesnych osiemnastolatkow najwazniejszym zadaniem zy-
ciowym jest podjecie decyzji dotyczacej wyboru zawodu i kontynuacja nauki,
dla trzydziestokilkulatkow za$ realizacja kariery zawodowej, zatozenie i utrzy-
manie rodziny. W zwigzku z wydtuzajacym si¢ czasem ksztalcenia i silnym
uszkolnieniem okresu zycia tuz po uzyskaniu petnoletnosci nastgpito przesu-
ni¢cie w czasie tranzycji z okresu adolescencji do dorostosci oraz zawieszenie
decyzji autokreacyjnych (Wysocka, 2013, s. 74). Wspodlczesni dwudziestolatko-
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wie nie sg juz nastolatkami, ale nie sg tez jeszcze osobami w pelni dorostymi.
W zasadzie dopiero podejmujg proby bycia dorostymi. Dlatego tez w okresie
wczesnej dorostosci wyodrebniono etap tzw. wschodzacej dorostosci (emer-
ging adulthood) przypadajacy na okres od 18. do 25. roku zycia (Arnett, 2000,
s. 469). Mtodzi ludzie w tym okresie maja poczucie ,,bycia pomiedzy” (Lubran-
ska, 2018, s. 17). Z jednej strony moga juz okresla¢ wlasne cele, ambicje, samo-
dzielnie podejmowaé wazne zyciowe decyzje (np. decyzje o wyborze pierwszej
pracy czy kierunku studiow), funkcjonowaé w przestrzeni spotecznej, na ktorg
sami majg wickszy wplyw. Z drugiej strony stopniowo zwigkszajg dystans od
rodziny pochodzenia, cho¢ w wigkszosci nadal sg od niej finansowo i emocjo-
nalnie zalezni. Wcigz tez nie maja w petni uksztaltowanej wizji siebie jako osob
dorostych. Cechg charakterystyczng tego okresu jest niestabilnos¢ i potrzeba
eksperymentowania w r6znych sferach zycia, w tym mitosci i zwigzkow part-
nerskich, pracy oraz $wiatopogladu (Lubranska, 2018, s. 17). Relacje przesta-
ja peli¢ funkcje rekreacyjnego spedzania czasu. Zaczynajg przybiera¢ forme
mitosci 1 zwigzkow partnerskich, ktore majg charakter romantyczny, intymny.
Wazne staje si¢ ,,bycie ze sobg”. Rzadko jednak oznacza to zwiazki na cale zy-
cie. Zwykle bowiem sprowadza si¢ do poszukiwania osoby, z ktora chciatoby
si¢ zatozy¢ w przysztosci rodzing. Mlodzi ludzie eksperymentuja réwniez na
polu zawodowym. Przejawia si¢ to m.in. w czestych zmianach pracy. Chociaz
jest ona zrédtem dochodow, to zwykle sa one przeznaczane na wlasne potrzeby
(dzieki dofinansowaniu innych potrzeb przez rodzicéw). Mtodzi ludzie poznaja
w ten sposob swoje mozliwosci, konfrontuja si¢ z wlasnymi planami i marze-
niami zawodowymi, a zdobyte doswiadczenia wykorzystujag do poszukiwania
satysfakcjonujacej pracy. Sklonno$¢ do eksperymentowania dotyczy rowniez
wyborow edukacyjnych. Mtodzi ludzie, szczegolnie w pierwszych dwoch latach
studiow, chetnie zmieniajg kierunek studiow, czasem nawet wielokrotnie, a po
uzyskaniu dyplomu zmieniajg zawod, podejmujac studia podyplomowe. Swia-
topoglad w tym czasie charakteryzuje si¢ duzg otwartoscig na rézne ideologie.
W przypadku wielu mtodych ludzi fascynacja w czasie studiow nowymi tren-
dami i integracja réznych nurtow przyczyniajg si¢ do krystalizowania wlasnych
pogladow (Arnett, 2000, s. 474). Eksperymentowanie potaczone z brakiem zo-
bowigzan pozwala popetnia¢ btedy, zdobywa¢ do§wiadczenia, uczy ponoszenia
konsekwencji wtasnych wyborow, odpowiedzialno$ci za siebie i za innych, sta-
bilizuje poczucie tozsamos$ci. Sktonno$¢ do eksperymentowania, ktorej sprzy-
jaja znacznie mniejsza kontrola ze strony rodzicow i brak kontroli ze strony
malzonka, sprawia, ze w okresie wschodzacej dorostosci nastepuje szczegolne
spietrzenie si¢ zachowan ryzykownych. Jednoczesnie coraz silniej zaznaczajgca
si¢ potrzeba niezaleznoS$ci 1 rozbudowujaca si¢ sie¢ kontaktoéw z osobami spo-
za rodziny sprawiaja, ze mtodzi ludzi ch¢tniej uznaja osoby spoza najblizszego
kregu rodzinnego za istotne zrodlo wsparcia, poszukujg go tym samym wsrod
znajomych, partneréw, niekiedy tez instytucji. Jeszcze jedna cechg tego okresu
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jest silne zindywidualizowanie wzoréw funkcjonowania spolecznego mlodzie-
zy. W normie miesci si¢ zar6wno kontynuowanie nauki, jak i podjecie pracy
zawodowej, mieszkanie z rodzicami, jak i mieszkanie samodzielne, posiadanie
stalego partnera, czgste zmiany partnerow, jak i brak statego partnera, zdolnosé¢
do odpowiedzialnego funkcjonowania w waznych spolecznych rolach opartych
na poczuciu odpowiedzialnos$ci za drugiego cztowieka (np. w roli matki/ojca),
jak i catkowity brak gotowosci do podjecia takich rol.

Wysokie wymagania wspotczesnego rynku pracy oraz duza dostgpnosc
studiow sprawiajg, ze wielu mlodych ludzi decyduje si¢ na podjecie studidw
wyzszych. Sg one waznym etapem edukacji, prowadzacym do zdobycia wyz-
szego wyksztalcenia. Sg rowniez droga do zaspokojenia wiasnych ambicji,
podniesienia statusu spotecznego, zdobycia prestizu. Niekiedy studia sg efek-
tem uleglosci wobec aspiracji rodzicow lub sposobem na odroczenie waznych
zyciowych decyzji (np. na przesunigcie w czasie konieczno$ci podjecia nie-
chcianych 16l spotecznych). Na okres studiéw nalezy jednak spojrze¢ szerzej.
Jest to przede wszystkim czas wszechstronnego rozwoju. Wymaga on bowiem
stawienia czola wielu nowym wyzwaniom. Studia wyzZsze poszerzajg specja-
listyczng wiedze, rozwijaja umiejetnosci zawodowe, uczg rozwigzywania zto-
zonych i nietypowych probleméw oraz innowacyjnego wykonywania zadan,
komunikowania si¢, dyskutowania, argumentowania, planowania, kierowania
zespotami, krytycznej oceny oraz podejmowania dziatan na rzecz $rodowiska
spotecznego. Sprostanie wymaganiom stawianym na studiach jest wiec waz-
nym sprawdzianem przed wkroczeniem na rynek pracy. Szkote zycia stano-
wig rowniez proby poradzenia sobie z organizacyjnymi wymaganiami studiow.
Sposdb organizacji zaje¢ dydaktycznych na studiach wymusza podporzadko-
wanie si¢ okreslonym rygorom, wymaga samodzielnosci i odpowiedzialnosci,
a duza liczba egzamindéw skumulowanych w czasie sesji egzaminacyjnych uczy
samodyscypliny i odpornos$ci na stres. W nowym srodowisku wsrod dotad nie-
znanych 1 réznigcych si¢ kulturowo osob, studentéw i wyktadowcoéw, mtodzi
ludzie musza od nowa budowa¢ swoja pozycje spoteczng. Niektorzy z nich
wraz z rozpoczeciem studidow opuszczaja dom rodzinny, przeprowadzajg si¢
do duzego miasta i organizuja nowe miejsce zycia w domu studenta, na stancji
lub w wynajmowanym mieszkaniu. Muszg wowczas zbudowac relacje z innymi
ludZzmi, zadba¢ o zaspokojenie podstawowych potrzeb, poradzi¢ sobie z ograni-
czeniami finansowymi. Problemy finansowe zmuszaja wielu studentéw do pod-
jecia pracy i rownoleglego realizowania obowiazkow zwigzanych z naukg i pra-
ca zawodowa, a to z kolei przyczynia si¢ do powaznego obcigzenia fizycznego
i psychicznego organizmu. Dla wigkszosci mtodych ludzi jest to rowniez okres
budowania relacji partnerskich i zwigzanych z tym zarowno pozytywnych, jak
i negatywnych napie¢ emocjonalnych. Studia to czas, w ktorym otwierajg si¢
przed mtodym cztowiekiem ogromne mozliwosci. Jest to rowniez czas konfron-
tacji z trudnosciami dorostego, odpowiedzialnego zycia.
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Kapital spoleczny. Jednym z waznych zasobow, jaki umozliwia mtodym
ludziom przetrwanie w tym trudnym okresie zycia, jest ich kapitatl spotecz-
ny. Pod pojeciem kapitalu spotecznego kryje si¢ ,,sie¢ indywidualnych relacji
lub relacji przenikajgcych zbiorowos$¢ jako szczegdlny zasob osobisty lub gru-
powy, ktory jest wymienialny na inne cenione przez ludzi dobra czy ustugi,
przynoszac korzysci w roznych dziedzinach, a swojemu posiadaczowi dajac
nowe szanse bogacenia si¢ i poszerzania relacji, a wiec zyskiwania jeszcze
wiekszych korzysci w przysztosci” (Sztompka, 2016, s. 285). Pierre Bourdieu
(1986, s. 21), przedstawiciel strukturalnego nurtu w teorii kapitatu spoleczne-
go, opiera swoje rozumienie kapitatu spotecznego na czlonkostwie jednostki
w grupach. Im wigcej znajomych posiada cztowiek, a takze im bardziej zroz-
nicowany jest krag znajomych, tym wickszy jest jego kapitat spoteczny. Oso-
by znajdujace si¢ w rozbudowanej sieci powigzan spotecznych, posiadajace
tym samym duzy kapitat spoleczny, mogg czerpac z niego konkretne korzysci:
przekazujg sobie nawzajem wazne informacje, udzielaja pomocy materialnej,
rzeczowej i ushugowej, wspieraja si¢ emocjonalnie, wykorzystujac swoje umie-
jetnosci i talenty, uzyskuja dostep do nieznanych sobie technologii i metod, do
pouczajacych doswiadczen innych ludzi, w rezultacie sprawniej osiagaja wy-
znaczone cele. Dzigki spotecznosci ludzie zaspokajajg potrzebe bezpieczen-
stwa, kontaktu z innymi osobami, dokonujg autoprezentacji w relacji z drugim
cztowiekiem, otrzymuja sygnaty potwierdzajace stuszno$¢ wiasnych wybo-
row. Znajdujac si¢ w kregu znajomych ludzie podlegaja kontroli spotecznej,
ktora mobilizuje ich do realizacji zobowigzan spotecznych i zmniejsza ryzyko
btedu. Obowigzujaca w grupie zasada wzajemnosci powoduje, ze czlowiek,
ktory angazuje si¢ w pomoc innym ludziom, moze liczy¢ na rewanz z ich stro-
ny. Ponadto bycie cztonkiem grupy, poprzez sam fakt dopuszczenia do niej,
w wielu przypadkach daje prestiz, a nawet wtadze.

Kapital wiazacy i pomostowy. W zalezno$ci od zasiegu i sity wiezi oraz
rodzaju zaufania dominujgcego w relacjach migdzyludzkich wyr6zni¢ mozna
dwa typy kapitatu: ekskluzyjny zwany kapitatem wiazacym (bonding social
capital) i inkluzyjny zwany tez pomostowym (bridging social capital) (Put-
nam, 2008, s. 40).

Kapital wigzacy jest budowany na podstawie wigzi migdzy osobami o po-
dobnych cechach spoteczno-demograficznych, pochodzeniu, postawach i zain-
teresowaniach, czyli na tzw. inkluzyjnej sieci powiazan spotecznych (inclusive
networks). Wigzi takie powstaja w naturalny sposéb w rodzinie lub w grupie
bliskich przyjaciot. Wigzi inkluzyjne, zwane rowniez silnymi wigziami (strong
ties), maja za zadanie chroni¢ stabilno$¢ grupy, utrwala¢ wazne dla niej idee,
wartosci, wzory zachowan. Stad tez sa one intensywne, zageszczone, nakiero-
wane do wnetrza grupy. Charakteryzuja si¢ mata przepuszczalnos$cia i dlatego
wnikniecie do grupy polaczonej wigziami inkluzyjnymi jest trudnym zadaniem.
Silne wigzi daja cztonkom grupy poczucie bezpieczenstwa. Szczegdlnie waz-
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na rol¢ petnig one w chwilach doswiadczen kryzysowych, takich jak: $mieré¢
cztonka rodziny, rozpad zwigzku, ciezka choroba czy problemy materialne.
Czlonkowie grupy stworzonej na bazie wi¢zi inkluzyjnych zazwyczaj darzg si¢
nawzajem duzym zaufaniem. W gtéwnej mierze jest to jednak zaufanie osobiste,
a wigc zaufanie do konkretnych osob. Silne zaufanie osobiste czgsto wspotwy-
stepuje z niskim zaufaniem uogdlnionym, czyli z szeroko rozumianym zaufa-
niem do ludzi i $wiata. Oznacza to, ze osoby w takiej homogenicznej grupie ufa-
ja sobie nawzajem i nie ufaja osobom spoza grupy. Obdarzenie zaufaniem kogo$
nienalezacego do danego kregu czgsto jest traktowane jako zdrada (Sztompka,
2007, s. 259). Dla spojnej grupy charakterystyczna jest tzw. wzajemno$¢ bez-
posrednia. Osoby, ktore skorzystaty z jakiego$ spotecznego zasobu, chetnie od-
wdzigczajg si¢ komus, kto udzielit im wsparcia. Wymiana dobr i ustug rzadko
jednak wychodzi poza podstawowy krag wsparcia. Zakorzenienie si¢ w grupie
z silnie zaznaczonymi wi¢ziami inkluzyjnymi moze roéwniez przynies¢ czto-
wiekowi pewne straty. Silne i nieprzepuszczalne wigzi utrudniaja migracje do
grupy, jak i z grupy. Opuszczenie takiej grupy wiaze si¢ zazwyczaj z powazny-
mi konsekwencjami emocjonalnymi (poczuciem winy, nielojalno$ci). Ponadto
poczucie bezpieczenstwa, jakie daje grupa inkluzyjna, polaczone z przekona-
niem o zagrozeniach ptynacych ze §wiata poza grupa, sprawia, ze jej cztonkowie
rzadko majg okazje do gromadzenia doswiadczen w budowaniu satysfakcjonuja-
cych relacji z innymi ludZzmi.

Kapitat pomostowy natomiast jest oparty na ekskluzywnej sieci powigzan spo-
tecznych (exclusive networks) z osobami spoza najblizszego kregu rodziny, ukie-
runkowanych na zewnatrz. Warunkiem jego rozwoju jest gotowos¢ do tworzenia
relacji spotecznych z osobami dotad nieznanymi, posiadajacymi zréznicowane ce-
chy spoteczne (np. z sgsiadami, nowymi znajomymi ze szkoty, studiow, pracy czy
klubu sportowego). Sie¢ spotecznych powigzan jest ,,przepuszczalna”, otwarta na
przytaczanie do niej kolejnych osob. Otwarto$¢ na kontakty z nieznanymi dotad
osobami jest zazwyczaj uwarunkowana rozwinigtym zaufaniem uogoélnionym,
czyli ogélnym przekonaniem, ze ludziom mozna ufa¢. Kapitat pomostowy sprzyja
wzajemnosci zgeneralizowanej, w ktorej rewanz w ramach wymiany zasobow nie
musi by¢ adresowany bezposrednio do osoby, ktora podzielila si¢ jakims$ dobrem,
moze by¢ przekazany innej osobie (Growiec, 2015, s. 34). Taka otwarto$¢ wynika
z przekonania, ze pomoc udzielona drugiemu cztowiekowi predzej czy pdzniej
wroci drogg posrednig poprzez inne osoby. Dzigki wzajemnos$ci posredniej, krag
odbiorcow réznych spotecznych zasobow urozmaica sig, jest bardziej dynamiczny
i wzmacnia falg spolecznego wspierania si¢. Wiezi spoleczne ekskluzywne, na
ktorych opiera si¢ kapital pomostowy, nie sg zbyt silne i okreslane sg mianem
,,stabych wiezi” (Growiec, 2015, s. 19). Termin ten nie ma jednak charakteru nega-
tywnego. Oznacza on, ze wiezi ekskluzywne nie rodzg si¢ ze spotecznego przy-
musu, nie sg tez determinowane wspolnotg krwi, pochodzeniem czy miejscem
zamieszkania. Sa dobrowolne i aktywnie rozwijane. Maja one ogromne znaczenie
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w procesie dokonywania wigkszych zyciowych zmian, poniewaz umozliwiaja wy-
miang informacji, pomystéw i innowacji miedzy ludZzmi znaczaco réznigcymi si¢
od siebie. Kapitat ten ze wzgledu na jego funkcje jest nazywany kapitatem tacza-
cym lub otwierajgcym. Nie wigze a taczy on ludzi niemajacych ze soba wczesniej
powigzan i otwiera na r6znorodnos¢ $wiata.

Oba typy kapitatu pelnia w zyciu czlowieka wazng rolg. Robert Putnam
(2008, s. 41), odwotujac si¢ do pracy Xawiera de Sousy Brigsa, wskazuje r6zni-
c¢ miedzy zastosowaniem obu kapitatow: ,,Spajajacy kapitat spoteczny jest [...]
dobry do «przetrwaniay, ale taczacy kapitat spoteczny jest istotny dla «robienia
postepow»”. W tym ujeciu kapitatl wigzacy okreslany jest mianem kapitatu spa-
jajacego zas$ kapitat pomostowy mianem kapitatu faczacego.

Kapitat pomostowy jest funkcjonalnym przeciwienstwem kapitatu wigzacego
(Growiec, 2015, s. 17). Oba typy kapitalow nie musza si¢ jednak wykluczaé. Wiele
0s0b posiada silne wigzi zarowno z bliskg rodzina, jak i z dalszymi znajomymi.
Z punktu widzenia intereséw jednostki, jest to sytuacja optymalna. Moze rowniez
zdarzy¢ sie¢ tak, ze oba rodzaje wigzi beda miaty charakter antagonistyczny.

Wsparecie spoteczne. Pojgciem zblizonym znaczeniowo do kapitatu spoleczne-
go jest wsparcie spoleczne. Wsparcie spoleczne w ujeciu strukturalnym jest defi-
niowane jako ,,obiektywnie istniejace i dostepne sieci spoteczne, ktdre wyrdzniaja
si¢ od innych sieci tym, Ze poprzez fakt istnienia wig¢zi, kontaktow spotecznych,
przynaleznosci, petnig funkcje pomocna wobec 0so6b znajdujacych si¢ w trudne;j
sytuacji” (Sek, Cieslak, 2011, s. 14). Waznymi cechami sieci, ktore sprzyjaja uzy-
skaniu wsparcia jest gestos¢, spojnosc i dostepnos¢ sieci, ktorg mierzy si¢ liczba,
szybkos$cig czy latwoscig podjecia kontaktow. W ujeciu funkcjonalnym wsparcie
jest opisywane jako rodzaj interakcji spotecznej, miedzy dwiema lub wigcej oso-
bami, ktorej celem jest podtrzymanie, zmnigjszenie stresu, opanowanie kryzysu,
przezwycig¢zenie trudnosci, opanowanie problemu (S¢k, Cieslak, 2011, s. 18).

W zalezno$ci od tresci wymiany spotecznej mozna wyr6zni¢ wiele rodza-
jow wsparcia spolecznego, m.in.: emocjonalne, polegajace na przekazywaniu
podtrzymujacych i uspokajajacych emocji, akceptacji, przychylnosci, empatii;
informacyjne (poznawcze) polegajace na przekazywaniu informacji pomocnych
W zrozumieniu zaistnialej sytuacji i rozwigzaniu problemu; instrumentalne, kto-
rego zadaniem jest udzielenie instrukcji pomocnych w przezwycigzaniu trudnej
sytuacji; rzeczowe, w ramach ktoérego jeden cztowiek dzieli si¢ z drugim do-
brami materialnymi, np. pieniedzmi czy potrzebnymi rzeczami (S¢k, Cieslak,
2011, s. 20). Sa tez mniej oczywiste rodzaje wsparcia, np. dowarto$ciowujace,
polegajace na podnoszeniu samooceny drugiego cztowieka czy przynaleznosci,
wigzace si¢ ze wspierajacg funkcjg bycia czescig grupy spolecznej i mozliwoscia
wspolnego realizowania réznych dziatan zmniejszajacych poziom stresu (Co-
hen, Wills, 1985, s. 313).

Pozytywne oddzialywanie wsparcia spotecznego wyjasniaja dwie podsta-
wowe teorie. Gtowna teoria zaktada, ze wsparcie spoteczne zmniejsza poziom
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doswiadczanego stresu. Dziatajac profilaktycznie, obniza prawdopodobienstwo
pojawienia si¢ stresorow, a dziatajac modyfikujgco, zmienia interpretacje zda-
rzenia w ten sposob, ze odbierane jest jako mniej stresujace. Buforowa teoria
stresu zaktada z kolei, ze w sytuacji stresowej, ktéra juz si¢ zdarzyta, wsparcie
spoleczne dziata jak bufor, obniza napigcie, utatwia jego przezwyci¢zenie, osta-
bia negatywne skutki stresu.

Dwie wazne kategorie wsparcia spotecznego wyrdznione ze wzgledu na ich
funkcjonalne wtasciwosci to: spostrzegane wsparcie spoteczne (perceived social
suport) i otrzymywane wsparcie spoleczne (received social suport). Wsparcie
spostrzegane to subiektywne przekonanie jednostki o potencjalnej dostepnosci
wsparcia. Wsparcie otrzymywane natomiast to wsparcie faktycznie uzyskane
w przesztosci (Sek, Cieslak, 2011, s. 20). Wsparcie spostrzegane ma charakter
prospektywny i mowi o tym, na ile osoba spodziewa si¢ w przysztosci uzyskac
wsparcie w trudnej sytuacji zyciowej, natomiast wsparcie otrzymywane ma cha-
rakter retrospektywny i jest wspomnieniem faktow, ktorych postrzeganie z bie-
giem czasu moze si¢ nieco zdeformowac (Knoll, Schwarzer, 2011, s. 30).

Wyniki badan analizujgce zwiazek wsparcia spotecznego ze wskaznikami
zdrowia dowodza, ze za najwazniejszy wyznacznik zdrowia uznawane jest spo-
strzegane wsparcie spoleczne (Cieslak, Eliasz,2004). Przekonanie o dostepnosci
wsparcia w wickszym stopniu chroni zatem czlowieka przed negatywnymi kon-
sekwencjami stresujacych sytuacji niz pozytywne doswiadczenia w tym zakresie.

Badanie wsparcia spolecznego pozwala okresli¢, na ile osoby funkcjonujace
w sieci powigzan spotecznych sa dostepne, a istniejaca sie¢ jest funkcjonalna
i moze faktycznie spetniac role wspierajaca wobec osoby w sytuacji doswiad-
czania stresu.

Zaufanie spoleczne. Przedstawiciele koncepcji normatywnych kapitatu spo-
tecznego zwracaja szczegdlng uwage na zaufanie spoteczne jako gtowny budulec
kapitatu (Fukuyama, 1997. s. 39). Zaufanie budowane jest na przekonaniu czton-
kow zbiorowo$ci o wzajemnej prawdomownosci i lojalnosci. Zaufanie zmniejsza
kontrowersje, umozliwia tworzenie silnych wig¢zi spotecznych w grupie, integru-
je wokot jakiejs idei, utatwia podazanie w jednym kierunku, umozliwia wspot-
pracg i jest warunkiem skutecznego dzialania grupowego. W spotecznosciach,
w ktorych ludzie sobie ufaja wytwarzaja si¢ poczucie wspdlnoty, zbiorowa soli-
darnos¢, a nawet gotowos¢ do poswigcenia si¢ na rzecz grupy lub wspolne;j idei.
W prywatnych relacjach zaufanie zmniejsza poczucie niepewnosci, podejrz-
liwosci 1 ryzyka, uwalnia otwarto$¢, spontanicznos¢, podnosi poziom mobili-
zacji, aktywnosci i kreatywnos$¢ w zakresie wspolnych dziatan, co wydaje si¢
szczegolnie wazne w chwilach radzenia sobie z problemami (Sztompka, 2007,
s. 306). Zaufanie jako budulec kapitatu spotecznego umozliwia partycypacje
w zasobach zbiorowo$ci, sprawia, ze sg one bardziej dostgpne poszczegdlnym
jej cztonkom. Dla budowania kapitatu spotecznego wazny jest zaro6wno kapitat
wiarygodnosci, jaki jednostka otrzymuje od innych osob, ktore jej ufaja, jak
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i kapital ufnosci, ktorym obdarowuje inne osoby znajdujace si¢ w sieci powigzan
spotecznych (Sztompka, 2007, s. 263).

W zaleznosci od adresatow, ktorzy obdarzani sg zaufaniem, wyr6zni¢ mozna
zaufanie osobiste, pozycyjne i uogdlnione. Zaufanie osobiste (spersonalizowane)
adresowane jest do okreslonych o0sob, zazwyczaj dobrze znanych z najblizszego
kregu rodziny czy znajomych. Zaufanie pozycyjne odnosi si¢ do konkretnej roli
(pozycji spotecznej), czyli do oséb petnigcych okreslone funkcje lub zajmujg-
cych stanowiska w instytucjach publicznych i organizacjach spotecznych (np.
zaufanie do polityka, ksiedza, wykltadowcy). Zaufanie uog6lnione z kolei nie od-
nosi si¢ do znanych os6éb czy funkcji lub stanowisk, ale do ogoétu ludzi. Jest opar-
te przede wszystkim na przekonaniu o dobrych intencjach innych ludzi i wierze
w dobro¢ natury ludzkiej, w mniejszym stopniu zas na faktycznej wiedzy o tych
osobach (Sztompka, 2007, s. 114). Zaufanie jest doskonatym fundamentem do
podejmowania wspotpracy i angazowania si¢ we wspolne przedsiewzigcia.

Zaangazowanie spoleczne. Waznym elementem kapitalu spolecznego jest
réwniez zaangazowanie spoteczne ludzi. Altruizm, wolontariat i filantropia, a tak-
7e zaangazowanie w sprawy lokalnej spotecznosci, jak wskazuje Robert Putnam
(2008, s. 196), ma szans¢ pojawi¢ si¢ tam, gdzie ludzie funkcjonuja w sieci po-
wigzan spotecznych. Kanaty komunikacyjne funkcjonujace w zbiorowosciach
spotecznych pozwalajg dzieli¢ si¢ informacjami o potrzebach innych ludzi i moz-
liwosciach udzielania wsparcia. Realia pokazuja jednak, Zze bycie elementem
zbiorowosci nie zawsze wigze si¢ z gotowoscig angazowania si¢ w sprawy innych
ludzi. Jesli jednak kto$ osobiscie doswiadczy pomocy, sam zaczyna odczuwaé
potrzeba odwzajemnienia si¢ i angazuje si¢ w dziatalno$¢ na rzecz innych ludzi.
I odwrotnie, jesli kto$ angazuje si¢ w pomoc, prawdopodobnie sam réwniez uzy-
ska taka pomoc, gdy bgdzie mu ona potrzebna. Pozytywne doswiadczenie w tym
zakresie ma zatem moc tworzenia odruchowych sktonnosci angazowania si¢ na
rzecz spoleczno$ci. Mozna wigc uznaé, ze szeroko rozumiana aktywno$¢ spo-
feczna jest wyznacznikiem jakosci kapitatu spotecznego (Putnam, 2008, s. 208).

Metodologiczne podstawy badan

Wzigwszy pod uwage wczesniej zaprezentowane wiasciwosci kapitatu spo-
tecznego, mozna oczekiwac, ze studenci w okresie wschodzacej dorostosci, roz-
poczynajacy studia i konczacy je, beda dysponowaé zroéznicowanymi zasoba-
mi kapitatu spotecznego. Okres studiow stwarza mozliwosci rozwoju kapitatu
spotecznego, co moze manifestowac si¢ jego rozbudowaniem i wzmocnieniem
u studentoéw konczacych ksztalcenie akademickie. Zagadnienie kapitatu spo-
tecznego studentow jawi si¢ jako interesujacy obszar dydaktyki szkoty wyzszej,
wnikajacy takze w zagadnienia psychologicznie i socjologiczne okresu wscho-
dzacej dorostosci czlowieka. Warto$ciowe poznawczo jest zatem rozpoznanie
kapitatu spotecznego studentdow w jego roznych wymiarach, z uwzglednieniem
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réznic miedzy studentami rozpoczynajacymi i konczacymi studia. Wymiar po-

znawczy tego projektu ma tez cenne implikacje praktyczne zwigzane z doskona-

leniem systemu wsparcia mtodych ludzi we wspomnianym juz trudnym dla nich

czasie ,,bycia pomiedzy” (Lubranska, 2018, s. 17).

W zwiazku z duzg roznorodnos$cig teoretycznych ujec kapitatu spotecznego,
w tym badaniu przyjgto zasadg gloszaca, ze w doborze wskaznikow kapitatu
spotecznego nalezy kierowac si¢ kontekstem. Wynika to z tego, ze ,,rozne formy
kapitatlu spotecznego beda pozadane w odniesieniu do realizacji r6znych celow
i dziatan” (Lopaciuk-Gonczaryk, 2012, s. 5).

Przedmiotem badan, zaprezentowanych w tym artykule uczyniono kapitat
spoleczny studentow pedagogiki specjalnej w wymiarze indywidualnym (ka-
pitat jednostkowy, kapitat w skali mikro), stanowiacy indywidualny zaséb jed-
nostki, z ktorego bedzie ona mogla korzystac, gdy pojawi si¢ taka potrzeba.

Celem badan byto rozpoznanie kapitatu spotecznego studentow pedagogiki
specjalnej, ze szczegdlnym uwzglednieniem czterech filaréw kapitatu: (1) sieci
powigzan spotecznych, (2) wsparcia spotecznego, (3) zaufania oraz (4) zaanga-
zowania spotecznego studentow.

Gltoéwny problem badawczy zostal sformutowany nastepujaco:

Jakim kapitatem spotecznym dysponuja studenci pedagogiki specjalnej?

Problem gtéwny zostat uszczegdélowiony w nastepujacych pytaniach badaw-
czych:

1. Jaki kapitat spoteczny posiadajg studenci pedagogiki specjalnej w zakresie:
(1) sieci spotecznych, (2) zaufania spolecznego, (3) wsparcia spotecznego,
(4) zaangazowania spotecznego?

2. Jak istotna jest roznica w zakresie czterech filarow kapitatu spotecznego mig-
dzy studentami rozpoczynajacymi studia (pierwszy rok studiow I stopnia)
a studentami konczacymi studia (drugi rok studiow II stopnia)?

Szczegotowe problemy badawcze ukierunkowaly sformutowanie wspolnej
dla nich hipotezy badawcze;j:

Istnieje istotna statystycznie réznica w zakresie czterech filaréw kapitatu
spolecznego migdzy studentami rozpoczynajacymi studia a studentami kon-
czacymi ksztatcenie akademickie.

Badanie sieci spotecznej oparto na koncepcji kapitatu strukturalnego Pierra
Bourdieu (1986, s. 21). Zaktada ona, Ze kapital spoteczny jednostki jest zalezny
przede wszystkim od liczby powigzan spotecznych oraz réznorodnosci zasobow,
jakimi dysponuja osoby funkcjonujace w sieci tych powiazan. W ocenie sieci po-
wigzan spotecznych wazne okazato si¢ rowniez rozroznienie kapitatu wigzacego
1 pomostowego, czyli sieci powigzan inkluzywnych (z osobami bliskimi, rodzing
1 najblizszymi znajomymi) i ekskluzywnych (z osobami z dalszego kregu znajo-
mych, znacznie r6znigcymi si¢ od siebie nawzajem, z ktorymi wigzi sg stabsze).
Oba typy kapitatu odgrywaja w zyciu cztowieka wazna rolg i s wykorzystywane
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w innych sytuacjach. Kapitat wigzacy jest pomocny w pokonywaniu sytuacji kry-
zysowych, kapital pomostowy za§ pozwala wyptywac na szerokie wody spotecz-
nego rozwoju. W badaniu uwzgledniono rowniez elementy normatywnych teorii
kapitatu spotecznego, ktdre nadajg zaufaniu spotecznemu range waznego sktad-
nika kapitatu spotecznego. Zalozono bowiem, ze uogolnione zaufanie spoteczne
bedzie utatwiato studentom budowanie satysfakcjonujacych relacji z ludzmi dotad
nieznanymi, a zaufanie osobiste wobec 0sob prywatnych i instytucji umozliwi
korzystanie z potencjatu innych ludzi w przypadku rozwigzywania konkretnych
trudnych sytuacji zyciowych. Ponadto w badaniu zastosowano buforowa koncep-
cje spostrzeganego wsparcia spotecznego. Zaktada ona, ze przekonanie jednostki

o dostgpnosci réznych rodzajow wsparcia, ze strony osob znajdujacych si¢ w sieci

powigzan spotecznych, bedzie tagodzito negatywne skutki stresu wynikajgcego

z wyzwan, jakie pojawiajg si¢ na tym etapie zycia studentéw (Sek, Cieslak, 2011,

s. 26). W badaniu postanowiono réwniez uwzgledni¢ elementy strukturalnej kon-

cepcji kapitatu spotecznego, analizujac elementy integracji spotecznej studentow,

ktore okreslaja czestotliwos¢ i rodzaj kontaktéw z najwazniejszymi osobami funk-
cjonujacymi w spotecznej sieci wsparcia.

Podstawowe wskazniki kapitatu spotecznego zostaty okreslone z uwzgled-
nieniem jego czterech filarow i sg to:

1) roznorodno$¢ sieci spolecznej w postaci liczby powigzan spotecznych istnie-
jacych w ramach kapitatu wigzacego oraz kapitalu pomostowego, a takze ka-
pitatu spotecznego opartego na zasobach;

2) poziom zaufania spolecznego uogélnionego oraz pozycyjnego i spersonalizo-
wanego wobec okreslonych osob znajdujacych si¢ w obrebie sieci wsparcia;

3) poziom spostrzeganego wsparcia spotecznego, w tym wsparcia poznawczego,
materialnego, dowarto$ciowania i przynaleznos$ci oraz czgstotliwos¢ kontak-
tow z osobami znajdujacymi si¢ w sieci powiazan spotecznych, a takze zrodta
wsparcia spotecznego w trudnych sytuacjach zyciowych;

4) rodzaje i poziom zaangazowania spotecznego studentow, w tym ich dziatal-
nos$¢ uczelniana i wolontarystyczna.

W badaniu zastosowano metode sondazu diagnostycznego, a w jej ramach
technike ankiety. Do ankiety wlaczono nastepujace narzedzia pomiaru:

1) Kwestionariusz do Pomiaru Kapitatlu Wigzacego (KPKW), dzieki ktoremu
mozna okresli¢ site wiezi rodzinnych z homogeniczng rodzing pochodzenia.
Silne wigzi z rodzing pochodzenia reprezentowane sg przez takie cechy, jak:
lojalno$¢, zalezno$¢ od rodziny, budowanie wiasnej tozsamosci. Narzedzie od-
znacza si¢ zadowalajaca rzetelnoscig oraz wysoka trathoscig (Growiec, 2015);

2) Kwestionariusz do Pomiaru Kapitatu Pomostowego (KPKP), dzigki ktéremu
mozna okresli¢ sit¢ wiezi heterogenicznych(wi¢zi z osobami z ,,innych kate-
gorii”, r6znigcymi sie pod wzgledem podstawowych cech, takich jak: wiek,
pte¢ narodowos¢, doswiadczenie, styl zycia). Narzedzie charakteryzuje sig
zadowalajacg rzetelno$cig i wysoka trafnoscig (Growiec, 2015);
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3) Kwestionariusz do Pomiaru Indywidualnego Kapitatu Spotecznego (KPIKS),
dzigki ktéremu jest mozliwe badanie kapitatu na podstawie zaproponowane-
go przez Toma Snijdersa generatora zasobow, takich jak dostgpno$¢ osob mo-
gacych zaoferowac konkretne korzysci. Kwestionariusz cechuje si¢ wysoka
rzetelnos$cig 1 umiarkowang trafnoscia (Styta, 2009, s. 67-77);

4) Kwestionariusz Spostrzeganego Wsparcia Spolecznego w adaptacji Ewy
Szlachty, dzigki ktéremu jest mozliwe badanie czterech form spostrzegane-
go wsparcia spotecznego: wsparcie poznawcze, materialne, dowartosciowa-
nie i1 przynalezno$¢. Kwestionariusz zostal opracowany na bazie popularnej
amerykanskiej wersji kwestionariusza The Interpersonal Support Evaluation
List (ISEL) Cohena i odznacza si¢ zadowalajgca rzetelnoscig oraz trafnoscia
(Szlachta, 2009, s. 433—451).

W badaniach zastosowano takze autorski kwestionariusz, zawierajacy pyta-
nia: mierzace czestotliwos¢ 1 sposob komunikowania si¢ studentéw z waznymi
osobami funkcjonujacymi w sieci powigzan spotecznych; dotyczace uogoélnio-
nego zaufania spotecznego, osobistego i pozycyjnego, a takze zaangazowania
spolecznego studentéw oraz podstawowych cech socjodemograficznych.

Probe badawcza stanowilo 200 studentow kierunku pedagogika specjalna
Akademii Pedagogiki Specjalnej im. Marii Grzegorzewskiej w Warszawie. Gru-
pa obejmowata 100 studentéw pierwszego roku studiow I stopnia (studiéw licen-
cjackich), ktérzy w dalszej czgsci beda nazywani studentami rozpoczynajacymi
studia oraz 100 studentow drugiego roku studiow II stopnia (studiow magister-
skich), nazywanych dalej studentami koniczagcymi studia. Badania zrealizowano
pod koniec pazdziernika 2018 roku. Migdzy studentami istniala wigc roznica
minimum czterech lat funkcjonowania w roli studenta.

W badanej grupie me¢zczyzni stanowig jedynie 10% studentéw rozpoczynaja-
cych studia I stopnia i 4% studentoéw konczacych studia II stopnia. Zdecydowana
wiekszos¢ studentéw (75% rozpoczynajacych studia) podjeto studia zaraz po
uzyskaniu matury. Wérod studentéw konczacych studia II stopnia 86% ma nie
wigcej niz 24 lata, a jedynie 14% studentdw, to osoby, ktore maja za soba wiecej
niz cztery lata studiow lub podjety studia z niewielkim op6znieniem.

Wyniki badan

Dzigki przeprowadzonym badaniom mozliwe bylo opisanie zasoboéw kapi-
tatu spotecznego, z jakimi studenci rozpoczynaja studia i z jakimi je koncza,
wchodzgc w doroste zycie. Analiza wynikéw badan uwzglednia cztery filary
kapitatu. Sa to: (I) sieci spoteczne, (II) rodzaje i zrodta wsparcia spotecznego,
(IIT) zaufanie spoteczne oraz (IV) zaangazowanie spoteczne.

Sieci spoleczne — kapital wiazacy i pomostowy (I filar). Do okreslenia sieci
spotecznych powiazan studentow wykorzystano Kwestionariusz do Pomiaru Ka-
pitatu Wigzacego (KPKW) i Kwestionariusz do Pomiaru Kapitatu Pomostowego
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(KPKP) (Growiec, 2015). Dane obrazujace poziom kapitatu wigzacego, takie jak
wiezi taczace studentow z wilasng rodzing oraz poziom kapitalu pomostowego,
czyli wigzi taczace studentéw z osobami spoza rodziny, zestawiono w tabeli.

Tabela. Kapital wiazacy i pomostowy studentéw rozpoczynajacych i konczacych studia

Studenci
Kapital rozpoczynajacy studia konczacy studia
M SD M SD
wigzacy 3,50 0,41 3,30 0,50
pomostowy 3,39 0,47 3,40 0,57

Zrddto: badania wilasne.

Studenci rozpoczynajacy studia sa silniej zwigzani z rodzing niz z osoba-
mi spoza rodziny. Sredni poziom kapitatu wiazacego (M = 3,50; SD = 0,41) jest
wyzszy niz kapitatu pomostowego (M = 3,39; SD = 0,47). Roznica ta jest istotna
na poziomie tendencji statystycznej (#(198) = 1,99; p = 0,062).

W przypadku studentdow konczacych studia sita wiezi z osobami spoza rodzi-
ny jest nieznacznie wigksza niz sita wigzi z rodzing pochodzenia. Proces stop-
niowego rozluzniania si¢ wigzi z bliska rodzing wydaje si¢ naturalny. Studenci
konczacy studia dysponuja w podobnym zakresie zasobami kapitatu wigzacego
i pomostowego.

Sieci spoleczne — r6znorodnos¢ zasobdw tkwigcych w sieci powiazan spo-
lecznych (I filar). Dzicki zastosowaniu Kwestionariusza do Pomiaru Indywidu-
alnego Kapitatu Spotecznego (KPIKS) oceniono dostepnos¢ osob, ktore moga
pomoc studentom w rozwigzaniu konkretnych problemoéow. Im bardziej osoby
znajdujace si¢ w indywidualnej sieci wsparcia rdznig si¢ od siebie nawzajem
wiedzg, umiejetnosciami, kompetencjami spotecznymi czy doswiadczeniami,
tym wigksze jest prawdopodobienstwo, ze studenci bedg mogli te zréznicowa-
ne zasoby wykorzysta¢ w trudnych sytuacjach zyciowych. Wigksza dostepnosé
0s6b mogacych rozwigza¢ roézne problemy oznacza wicksze zrdznicowanie
kapitatu spolecznego. W analizie wynikéw badan byly pomocne, opracowane
przez autoré6w kwestionariusza, normy staninowe. Dzielg one wyniki na trzy
grupy: niskie, $rednie 1 wysokie. Na wykresie 1 przedstawiono wyniki badan
obrazujace poziom indywidualnego kapitatu spotecznego studentow pedagogiki
specjalnej rozpoczynajacych i konczacych studia.

Z analizy zebranych danych wynika, Ze poziom dostgpnosci 0sob, ktore moga
pomodc w rozwigzaniu konkretnych probleméw wzrasta w czasie studiow. Ba-
dania pokazuja, ze 30% studentdow rozpoczynajacych studia i 24% studentow
konczacych studia ocenito zroznicowanie osob znajdujacych si¢ w ich otoczeniu
jako niskie 1 odwrotnie, a 19% studentow rozpoczynajacych studia i 26% stu-
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Wykres 1. Indywidualny kapital spoteczny studentéw rozpoczynajacych i konczacych studia

Zrodto: badanie wlasne.

dentow konczacych studia dostrzegato wysokie zréznicowanie znajdujacych si¢
w ich zasiggu 0s6b stanowigcych potencjalne zrodlo wsparcia, takie jak wysoki
poziom wilasnego kapitatu spotecznego.

Rodzaje wsparcia spolecznego — wsparcie poznawcze, dowarto$ciowanie,
przynalezno$¢, wsparcie materialne (I1 filar). Waznym wskaznikiem kapitatu
spotecznego jest wsparcie spoteczne, jakie studenci spodziewajg si¢ otrzymac
od 0s6b z najblizszego otoczenia. Do badania wsparcia spoteczne wykorzystano
Kwestionariusz Spostrzeganego Wsparcia Spotecznego w adaptacji Ewy Szlach-
ty (2009). Wyniki badania spostrzeganego wsparcia spotecznego studentow roz-
poczynajacych i konczacych studia prezentuje wykres 2.

Studenci sposrod czterech kategorii wsparcia najwyzej oceniajg wsparcie
poznawcze, czyli szans¢ na uzyskanie od innych ludzi informacji, ktére beda
pomocne w rozwigzaniu probleméw. Dos¢ wysoko zostaly rowniez ocenione
mozliwo$¢ uzyskania wsparcia materialnego oraz poczucie przynaleznosci, czy-
li obecnosci 0sob, z ktorymi moga spedzac czas. Najnizej zostato ocenione ,,do-
warto$ciowanie”, czyli poczucie studenta, Ze inni ludzie go akceptuja, cenia, sza-
nuja. Optymistyczne wydaje si¢ to, ze w kazdym z czterech wymiaréw wsparcia
spotecznego studenci konczacy studia, ocenili wyzej potencjalne wsparcie niz
studenci rozpoczynajgcy studia. Rownoczesnie analiza dokonana testem t Stu-
denta dla prob niezaleznych wykazata, ze ogdlny poziom spostrzeganego wspar-
cia spotecznego studentéw konczacych studia (M = 133,64, SD = 16,28) w po-
réwnaniu ze studentami rozpoczynajacymi studia (M = 126,09; SD = 17,36) jest
statystycznie istotny (2(198) = 3,172; p < 0,01, d = 4,45).

Zrédla wsparcia — czestotliwo$¢ kontaktow z osobami znaczacymi (11 fi-
lar). W badaniach kapitatu spotecznego wazne jest okreslenie nie tylko rodza-
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WyKkres 2. Spostrzegane wsparcie spoteczne studentdow rozpoczynajacych i konczacych studia

Zrodto: badanie wiasne.

jow wsparcia spotecznego, jakie studenci spodziewaja si¢ uzyskaé¢ od innych
ludzi, lecz takze jego zrodel, czyli ustalenie od kogo studenci spodziewajg si¢
uzyska¢ wsparcie w trudnych sytuacjach zyciowych. Stad tez postanowiono
przyjrzec¢ si¢ czestotliwosci kontaktow studentow z waznymi osobami, ktorych
celem jest rozmowa o istotnych zyciowych sprawach. Studenci rozpoczynajacy
studia najcze$ciej kontaktuja si¢ 1 rozmawiajg o waznych sprawach ze swoimi
matkami. Niepokojgco rzadkie kontakty studenci majg z ojcami. Kontaktujg si¢
z nimi rzadziej niz z rodzenstwem, przyjaciétmi i znajomymi. Studenci kon-
czacy studia, aby porozmawia¢ o swoich waznych sprawach najczesciej kon-
taktuja si¢ ze znajomymi i przyjaciotmi, ale kontakty z matkami tez sg bardzo
czeste. Kontakty z ojcami, tak jak w przypadku mtodszych kolegéw sa bardzo
rzadkie. Sprowadzaja si¢ do dwoch kontaktéw w miesigcu. Studenci konczacy
studia niezbyt czesto kontaktuja si¢ rowniez z rodzenstwem. Kontakty twarza
w twarz odbywaja si¢ srednio dwa razy w miesigcu, podobnie kontakty telefo-
niczne a kontakty przy pomocy SMS-6w lub maili — §rednio raz w tygodniu.
Z cztonkami rodziny studenci najczesciej kontaktujg si¢ telefonicznie. Wazna
jest wiec rozmowa, wymiana mysli, refleksji. Ze znajomymi i przyjaciétmi stu-
denci kontaktuja si¢ za pomocg komunikatorow tekstowych — maili, SMS-6w
i innych platform komunikacyjnych. Czgsto jest to wigc kontakt stuzacy szyb-
kiemu przekazaniu waznych informacji dotyczacych biezacych spraw. Dzisiej-
sze mozliwosci techniczne — telefony, maile, SMS-y, a nawet kontakty za po-
moca komunikatorow przysytajacych obraz — skracaja odleglosci, ktore jeszcze
niedawno stanowily barier¢ nie do pokonania. Mimo ze nie zawsze sprzyjaja
rozbudowanej wymianie mysli, to pozwalajg utrzymywac kontakty z bliskimi
i korzystac ze wsparcia 0sob, ktore fizycznie znajduja si¢ w odlegtych miejscach.
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Poréwnujac sposob kontaktowania si¢ z osobami znaczacymi studentow
rozpoczynajacych i konczacych studia, mozna zauwazy€, ze z biegiem czasu
zmniejsza si¢ czestotliwos$¢ kontaktow z rodzing pochodzenia (matka, ojcem, ro-
dzenstwem oraz z dalsza rodzing), a wzrasta czestotliwos$¢ kontaktow z osobami
spoza jej kregu(znajomymi oraz przyjaciéimi). Im dtuzej studenci przebywaja
poza domem, tym grono osob niezwigzanych z domem rodzinnym powigksza
sig. W czasie studiow wiele studentow nawigzuje bliskie kontakty ze znajomymi
z uczelni, a takze podejmuje prace zawodowa. Tym samym powicksza si¢ liczba
srodowisk, ktore moga sta¢ si¢ zrodlem nowych waznych relacji spotecznych,
ale tez zrédtem wsparcia spotecznego.

Studenci majacy konkretne problemy (np. finansowe, mieszkaniowe, zdro-
wotne czy na uczelni), najczegsciej o pomoc zwracajg si¢ do swoich matek. To
wlasnie one zostaty wskazane zar6wno przez studentéw rozpoczynajacych, jak
i konczacych studia. Jedynie w przypadku probleméw zwigzanych z relacjami
partnerskimi studenci czesciej zwracajg si¢ o pomoc do swoich przyjaciot. Oj-
cowie jako wazne zrodto wsparcia pojawiaja si¢ zdecydowanie rzadziej i w wie-
lu przypadkach w parze z matkami jako ,,rodzice”. Mozna uzna¢, ze ojcowie
w $wietle wynikow tych badan sg wielkimi nieobecnymi. Studenci rzadko kon-
taktuja si¢ z nimi zarowno twarza w twarz, telefonicznie, mailowo czy przy
pomocy innych komunikatorow, rzadko réwniez zwracajg si¢ do nich w celu
uzyskania wsparcia w konkretnych problemach.

Zaufanie spoteczne — zawierzenie czy ostroznos¢ (I1I filar). Jeszcze jed-
nym waznym elementem kapitalu spolecznego jest zaufanie spoteczne. W ba-
daniu postanowiono przyjrze¢ si¢ nieco blizej zaufaniu studentow: uogoélnio-
nemu, osobistemu i pozycyjnemu. Zaufanie uogdlnione to ogoélne przekonanie,
ze innym osobom mozna ufa¢, ze majg one dobre intencje w relacjach z innymi
ludZmi. Dane obrazujace poziom uogélnionego zaufania studentéw rozpoczyna-
jacych i konczacych studia przedstawiono na wykresie 3.

Wyniki badan wskazuja, ze zdecydowanie wigcej studentow opowiada sig¢
za ostroznoscig w relacjach z innymi ludzmi niz za ogdélnym zaufaniem. Jed-
nak w czasie studiow poziom uogolnionego zaufania wzrasta. Przekonanie, ze
ogolnie rzecz biorgc mozna ufa¢ ludziom ma 20% studentéw rozpoczynajacych
studia i niemal 40% studentéw konczacych studia. Jednoczesnie maleje przeko-
nanie o potrzebie ostroznosci w relacjach miedzyludzkich. Ostroznych w rela-
cjach jest 57% studentdow rozpoczynajacych studia i 49% studentéw konczacych
studia. Maleje tez liczba 0so6b niezdecydowanych w tej kwestii. Cho¢ w grupie
studentow konczacych studia wciaz wigcej jest osob nieufnych niz ufajacych
ludziom, to liczba studentéw konczacych studia, ktdorzy maja ogoélne zaufanie
do ludzi w stosunku do studentow I roku jest niemal dwukrotnie wyzsza. Ana-
liza statystyczna wskazuje, ze poziom ogo6lnego zaufania studentow konczacych
studia jest istotnie statystycznie wyzszy niz studentéw rozpoczynajacych studia
(#(198) =2,49; p < 0,01; d = 0,32).
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Wykres 3. Zaufanie uogolnione studentéw rozpoczynajacych i konczacych studia

Zrbddto: badanie wiasne.

Zaufanie osobiste to z kolei zaufanie, ktorym obdarzane sg konkretne osoby
a zaufanie pozycyjne to zaufanie do okreslonych rol lub instytucji. Poziom za-
ufania osobistego i pozycyjnego przestawiono na wykresie 4.

Zarowno studenci rozpoczynajacy, jak i konczacy studia najbardziej ufaja
swoim matkom, partnerom i przyjaciolom. Niewiele nizszy jest poziom zaufa-
nia do ojcow, dziadkdéw, rodzenstwa i innych cztonkéw rodziny. Niezbyt dobrze
w rankingu zaufania wypadajg sasiedzi. Jednak najgorzej oceniani sg politycy
i dziennikarze. Do nich studenci maja najmniejsze zaufanie.

Porownujac poziom zaufania osobistego studentow rozpoczynajacych i kon-
czacych studia, mozna zaobserwowa¢ dwie wazne tendencje. W przypadku stu-
dentow konczacych studia wyzszy jest poziom zaufania do oséb prywatnych,
czyli cztonkow rodziny (matek, ojcodw, rodzenstwa, dalszej rodziny), przyjaciot
oraz cztonkow grupy studenckiej. Jednoczesnie nizszy okazatl si¢ poziom za-
ufania do przedstawicieli r6znych instytucji. Szczegoélnie niepokojace jest to,
ze poziom zaufania studentow do wykladowcodw i do obstugi administracyjnej
uczelni pod koniec studidow jest nizszy niz na ich poczatku. W ostatnim roku stu-
didow jest on nizszy niz zaufanie do policji czy stuzby zdrowia. Ponadto spadek
zaufania do wykladowcow jest wiekszy niz spadek zaufania do obstugi admini-
stracyjnej. Wynika to prawdopodobnie z do$¢ wysokich oczekiwan stawianych
wykladowcom na poczatku studiéw i rozczarowania, jakiego do§wiadczaja stu-
denci w trakcie ich kontynuacji.

Zaangazowanie spoleczne — dzialalno$¢ uczelniana, woluntarystyczna (IV
filar). Ostatnim analizowanym wskaznikiem kapitatu spotecznego studentow jest
ich aktywnos¢ spoteczna. Badanie przeprowadzone byto w pierwszym miesigcu po
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Wykres 4. Poziom zaufania osobistego i pozycyjnego studentow rozpoczynajacych i konczacych
studia

Zrodlo: badanie wlasne.

rozpoczeciu roku akademickiego, nie dziwi wiec to, ze studenci I roku nie zdazyli
jeszcze zaangazowac si¢ w prace organizacji studenckich na terenie uczelni. Tylko
jeden student I roku zasiada w Radzie Wydzialu. W grupie studentéw konczacych
studia 16% osob jest zaangazowanych w dziatalno$¢ organizacji studenckich na
terenie uczelni, najczgsciej w dziatalno$¢ kot naukowych oraz samorzadu. Studenci
dziataja takze w Akademickim Zwigzku Sportowym i Duszpasterstwie Akademic-
kim. Studenci kierunkow spotecznych przynoszg ze sobg tradycje zaangazowania
w prace fundacji i stowarzyszen dziatajacych na rzecz ludzi w trudnych sytuacjach
zyciowych. Swiadczy o tym zaangazowanie 20% studentow, jeszcze przed rozpo-
czeciem nauki na uczelni, w prace réznych fundacji i stowarzyszen. Najczesciej
byly to duze ogdlnopolskie organizacje, takie jak: ZHP, Wielka Orkiestra Swia-
tecznej Pomocy, PCK, Caritas, Szlachetna Paczka. Pojedyncze osoby byly zaan-
gazowane w prace takich organizacji, jak: Bardziej Kochani, Fundacja ,,Zd3zy¢
z pomocy”, stowarzyszenie 0sob niewidomych, Fundacja Kapucynska, Fundacja
dla dzieci z cukrzyca, Stowarzyszenie Osob Niepetnosprawnych i Chorych na
Raka Szansa na Zycie, Katolicki Os$rodek Duszpasterstwa Osob Specjalnej Troski.
Warto podkresli¢, ze 20% studentow jeszcze przed rozpoczgciem studidw angazo-
walo si¢ w prace organizacji pozarzadowych. Specyfika kierunku studiéw, jakim
jest pedagogika specjalna oraz wybrane przez studentéw specjalnosci, niewatpli-
wie wplynely na zaangazowanie studentéw w prace wolontarystyczne. Liczba 0s6b
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wspotpracujacych z organizacjami pozarzadowymi wzrosta z 20% do niemal 60%.
Oprocz takich organizacii, jak: ZHP, PCK, Caritas, WOSP czy Szlachetna Paczka,
studenci wspierali rowniez wiele innych mniej znanych instytucji pomagajacych
osobom z niepetnosprawnosciami, np. Fundacja na Rzecz Pomocy Dorostym Oso-
bom z Glgboka Niepetnosprawnoscia, Fundacja Pomocy Dzieciom i Mtodziezy
Niepetosprawnej Hej Koniku, Fundacja Vis Major, Fundacja ESTi BONTA, Pol-
skie Stowarzyszenie na Rzecz Osob z Niepetnosprawnoscig Intelektualng. Odbior-
cami dziatan wolontarystycznych oprocz dzieci i dorostych 0sob z niepetnospraw-
noscig intelektualng, oséb z zespotem Downa i autyzmem, osob niestyszacych,
0s0ob starszych, ubogich, dzieci z doméw dziecka, byly rowniez dzieci spotecznie
zaniedbane, kobiety doswiadczajace przemocy, osoby nieprzystosowane spolecz-
nie i osoby opuszczajace zaklady karne, osoby w hospicjach oraz zwierzeta.

W niewielkim stopniu rozwingta si¢ natomiast ch¢é zaangazowania si¢
w dziatalnos$¢ polityczng. W grupie oséb rozpoczynajacych studia 4% studen-
tow, a po czterech latach studiow 10% studentow, myslato o takiej aktywnosci.

Dyskusja

Zrealizowane badanie kapitatu spolecznego studentow pedagogiki specjal-
nej wykazalo, ze jest on kategoria dynamiczng w okresie wschodzacej do-
rostosci. Przeprowadzone badania ujawnily progresywny charakter kapitatu
spotecznego, jakim dysponuja studenci pedagogiki specjalnej, w zakresie
czterech jego filarow.

Szczegdlowe pytania badawcze dotyczyly zaréwno charakterystyki kapitatu
spotecznego, jakim dysponuja studenci pedagogiki specjalnej, jak i istotnosci
roéznic migdzy studentami rozpoczynajacymi i konczacymi ksztatcenie akade-
mickie. Uzyskane rezultaty pozwolity rozpozna¢ kapitat wigzacy i pomostowy,
uogolnione zaufanie spoteczne, spostrzeganie wsparcia spotecznego oraz zaan-
gazowanie spoteczne studentow.

Specyfika zmian kapitatu wigzgcego i pomostowego polega na tym, ze
w trakcie czterech lat studiow kapital wigzacy powoli ustepuje miejsca kapita-
fowi pomostowemu. Uzyskana roznica migdzy studentami rozpoczynajagcymi
i konczacymi studia jest na poziomie tendencji statystycznej. Wynik pozwala
pozytywnie zweryfikowac przyjeta hipoteze. O ile studenci rozpoczynajacy stu-
dia silniej zwigzani sg ze swojg rodzing, o tyle juz pod koniec studiow wiezi
z osobami spoza najblizszego kregu sg silniejsze niz z rodzicami i rodzenstwem.

Badania wlasne wykazaly, ze poziom uogolnionego zaufania spoteczne-
go studentow jest niski. Zdecydowana wiekszos¢ studentow opowiada si¢ za
ostrozno$cig w relacjach miedzyludzkich. Miedzy studentami rozpoczynajg-
cymi i konczgcymi studia wynik wzrést jednak niemal dwukrotnie. W grupie
studentéw rozpoczynajacych studia jedynie 20% osob, a w grupie studentéw
konczacych studia 38% osob zadeklarowato gotowos¢ zaufania innym ludziom.
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Wynik ten potwierdzit hipotezg o istotnosci réznic w zakresie zaufania spolecz-
nego migdzy studentami rozpoczynajacymi i konczacymi studia. Nalezy zauwa-
zy¢, ze cho¢ poziom uogodlnionego zaufania studentdow pedagogiki specjalnej nie
wydaje sie wysoki, to jest on wyraznie wyzszy od $redniej krajowej. Badanie
sondazowe European Social Survey (www.esswellbeingmatters.org) dotyczace
zaufania spolecznego w krajach europejskich wskazuje, ze tylko 16,6% Polakow
zadeklarowato ogodlne zaufanie do innych ludzi. Studenci pedagogiki specjalnej
odznaczajg si¢ rowniez wyzszym poziomem zaufania spotecznego niz studenci
hiszpanscy, wérod ktorych tylko 13,6% jest w stanie zaufa¢ ludziom (Mitasze-
wicz, 2015a, s. 104). Poziom ten jest rowniez wyzszy niz poziom uogélnione-
go zaufania studentow ekonomii Uniwersytetu Szczecinskiego (Nagaj, 2017,
s. 263). W badanej grupie jedynie 10% studentow deklarowato ogdlne zaufanie
do ludzi. Mozliwe, zZe studia na kierunku pedagogika specjalna wybieraja osoby
charakteryzujace si¢ wyzszym poziomem uogolnionego zaufania spotecznego.

Zaufanie osobiste studentow pedagogiki specjalnej koncentruje si¢ wokot
cztonkow bliskiej rodziny. Obdarzani sg nim przede wszystkim rodzice, rodzen-
stwo, dziadkowie, a takze przyjaciele i partnerzy. Najmniejszym zaufaniem ob-
darzani sg ludzie funkcjonujacy w $wiadomosci mtodziezy jako ludzie mediow,
czyli politycy i dziennikarze. Brak zaufania studentow do politykow wyraznie
uwidocznit si¢ rowniez w badaniach Danuty Mitaszewicz (2015b, s. 217).

Niepokoi¢ moze to, ze pracownicy uczelni nie sg darzeni przez studentéw du-
zym zaufaniem i w trakcie trwania studiow zaufanie to jeszcze spada. Badania
dotyczace zaufania studentéw do osob funkcjonujacych w spotecznosci akade-
mickiej przeprowadzit rowniez Grzegorz Biesok (2017, s. 84). Autor wskazuje, ze
wsrdod studentow kierunku zarzadzanie zaufanie do cztonkéw wiasnej grupy stu-
denckiej jest wigksze niz zaufanie do wyktadowcow czy pracownikow dziekanatu
1 ma ono raczej charakter poziomy niz pionowy (Biesok, 2017, s. 84). Studenci
bardziej ufajg osobom funkcjonujgcym na tym samym poziomie struktury spo-
feczno-organizacyjnej instytucji, jakg jest uczelnia, niz osobom funkcjonujacym
na wyzszych szczeblach tej struktury. Male zaufanie do kadry obstugujacej stu-
dentow oraz do wyktadowcow prawdopodobnie nie jest cechg charakterystyczna
dla poszczegolnych uczelni, lecz ogdlna tendencja wsrod studentow.

Coraz wigksze zaufanie spoleczne i coraz silniejsze wigzi z osobami spoza
rodziny sprawiajg rowniez, ze zwickszaja si¢ zasoby spoleczne studentoéw. Stu-
denci konczacy studia zdecydowanie cze$ciej niz ci, ktorzy je dopiero zaczyna-
ja, sa przekonani, ze z tatwoscia znajda wokot siebie ludzi, ktorzy pomoga im
w rozwigzaniu konkretnych probleméw pojawiajacych si¢ w zyciu.

O coraz wyzszym kapitale spolecznym studentow $wiadcza réwniez wyniki
badania spostrzeganego wsparcia spotecznego. W kazdym z czterech wymia-
row, czyli zarbwno w zakresie wsparcia poznawczego, materialnego, przyna-
leznosci, jak i dowarto$ciowania, studenci konczgcy studia I stopnia ocenili
to wsparcie wyzej niz studenci rozpoczynajacy studia. Wspomniany wynik
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potwierdzit hipotezg o istotno$ci réznic w spostrzeganiu wsparcia spotecznego
migdzy studentami rozpoczynajacymi i konczacymi studia.

Bezkonkurencyjna w roli osoby wspierajacej dla zdecydowanej wigkszos¢ stu-
dentow jest matka. Wiezi z ojcami sg duzo stabsze. Studenci rzadko kontaktuja si¢
z ojcami i zdecydowanie rzadziej zwracajg si¢ do nich z prosba o pomoc. Wyraz-
nie jednak wida¢, ze w poszukiwaniu wsparcia w trudnych sytuacjach zyciowych
z biegiem czasu coraz cz¢sciej studenci zwracaja si¢ do przyjaciot i znajomych.

Jeszcze przed rozpoczgciem nauki na I roku studidow wielu mtodych ludzi
angazowato si¢ w roznorodne akcje spoleczne oraz w prac¢ wolontarystyczng
na rzecz osob z niepetnosprawnosciami. We wspotprace z organizacjami po-
zarzagdowymi jeszcze przed rozpoczeciem studiow zaangazowanych byto 20%
studentéw. Sg to wyniki niemal identyczne jak te, ktore uzyskano w badaniu za-
angazowania spotecznego studentéw Wydziatu Nauk Ekonomicznych Uniwer-
sytetu Szczecinskiego zrealizowanych w roku akademickim 2013/2014. W ba-
danej grupie 19,1% studentow zadeklarowato, ze kiedykolwiek w swoim zyciu
dziatalo w organizacjach pozarzadowych (Mitaszewicz, 2015b, s. 215). Nalezy
jednoczesnie podkresli¢, ze poziom zaangazowania we wspotprace z organiza-
cjami pozarzadowymi studentéw konczacych studia na kierunku pedagogika
specjalna jest trzykrotnie wyzszy od poziomu zaangazowania studentow I roku
1 wzrost z 20% do 60%, co wskazuje na wyrazna funkcj¢ uspoteczniajaca stu-
diéw na kierunku pedagogika specjalna. Tym samym potwierdzona zostala hi-
poteza zakladajaca réznice miedzy poziomem zaangazowania spotecznego stu-
dentdéw rozpoczynajacych i konczacych studia. Tak wyrazny wzrost poziomu
zaangazowania w dziatalno$¢ organizacji pozarzagdowych migdzy studentami
rozpoczynajacymi i konczacymi studia nie uwidocznit si¢ np. w badaniach prze-
prowadzonych w grupie studentow Wydziatu Nauk Ekonomicznych i Zarzadza-
nia Uniwersytetu Szczecinskiego (Szkudlarek, 2017, s. 401). Liczba studentow
I roku podejmujacych wspodlprace z organizacjami pozarzagdowymi byta podob-
na i wynosita okoto 20%, a migdzy I a III rokiem studiow wzrosta jedynie o 1%.
W przypadku studentow pedagogiki specjalnej, prawdopodobnie program stu-
diéw oraz stopniowe dojrzewanie studentow do roli zawodowej polegajacej na
wspieraniu 0sob potrzebujacych pomocy sprawity, ze gotowos¢ do angazowania
si¢ w prace spoteczng na rzecz innych oséb silnie si¢ rozwingla.

Prezentowane badanie wtasne potwierdzito tez¢ badaczy Jiana Huanga, Hen-
riétty Maassen van den Brink i Wima Groota (2009, s. 454), ze edukacja jest
silnym korelatem indywidualnego kapitatu spotecznego. Okazuje si¢ zatem, ze
w trakcie studiow mtodziez wzmacnia swoj kapitat spoteczny przez rozbudo-
wywanie i utrwalanie sieci powigzan spolecznych, wzmacnianie zaufania spo-
fecznego oraz umiejetnosci efektywnego korzystania ze wsparcia spotecznego.
Stwarza to istotne warunki rozwoju kompetencji spotecznych i rzetelnego przy-
gotowana do pracy w zawodzie pedagoga specjalnego.
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KAPITAL SPOLECZNY STUDENTOW PEDAGOGIKI SPECJALNEJ — MIEDZY
RODZINA A ,WIELKIM” SWIATEM

Abstrakt

W artykule przedstawiono wyniki badan kapitatu spotecznego studentow pedagogiki specjal-
nej. Badanie oparto na koncepcji kapitatu spotecznego Pierre’a Bourdieu. Do glownych wskaz-
nikow kapitalu spotecznego studentéw zaliczono wiezi spoteczne, zasoby tkwiace w kontaktach
spotecznych, zaufanie spoteczne uogoélnione i osobiste oraz spostrzegane wsparcie spoleczne.
W badaniu poréwnano kapitat spoteczny studentéw rozpoczynajacych i konczacych studia. Z ze-
branych danych wynika, ze kapitat spoteczny studentéw w trakcie trwania studidéw rozwija sie.
Studenci konczacy studia obdarzaja innych ludzi wigkszym zaufaniem niz studenci rozpoczyna-
jacy studia, dysponujg duzo wyzszym kapitalem pomostowym oraz spostrzeganym wsparciem
spotecznym, chetniej angazuja si¢ w dziatalno$¢ charytatywna. Stopniowo rozluzniaja si¢ ich
wiezi z rodzing pochodzenia. Czas spedzony na studiach przyczynit si¢ zatem wyraznie do roz-
woju ich kapitatu spotecznego.

Stowa kluczowe: kapitat spoteczny, zaufanie spoteczne, wiezi spoteczne, zaangazowanie spo-
leczne, wsparcie spoteczne, studenci

THE SOCIAL CAPITAL OF SPECIAL PEDAGOGY STUDENTS. BETWEEN
THE FAMILY AND THE “GREAT” WORLD

Abstract

This article presents a study on the social capital of special education students. The research
was based on Pierre Bourdieu’s concept of social capital and includes several important related
elements: social networks, social trust, selected elements of social integration and social support.
The study compared the social capital of students starting and finishing university. The collected
data show that students’ social capital develops throughout their studies. At the conclusion of their
studies, students trust people more than students beginning their studies, have greater bridging
capital and perceived social support, and are more willing to engage in social activities. Gradually,
their ties with their family of origin loosen. Therefore, the time spent studying clearly contributed
to the development of their social capital.

Keywords: social capital, social trust, social bonds, social involvement, social support, students
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(b) rozdziat: redaktor(zy), tytul ksigzki, strony, miejsce wydania, wydawca,
(c) artykul: tytut czasopisma, tom (vol.) i strony,
(d) praca dyplomowa (dysertacja): wydziat (instytut), uczelnia (instytucja)
1 miejscowos¢,
(e) referat: oryginalna nazwa konferencji (kongresu itp.) i miejscowos¢,
(f) raport: rodzaj i numer grantu, miejscowos¢, uczelnia (instytucja) i wy-
dziat (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 uwzglgdnieniem wymaganej interpunkcji, rodzaju
pisma (proste — kursywa) i liter (wielkie — male).

Ksigzki
(a) polska

Koscielska, M. (2004). Niechciana seksualnos¢. O ludzkich potrzebach 0sob 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. 2 ed. New York: Wiley.

Rozdzialy 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 obcoj¢zyczna

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

Sijtsma, K. (2009). On the use, the misuse, and the very limited usefulness of Cron-
bach’s alpha. Psychometrika, 74(1), 107—-120. https://doi.org/10.1007/s11336-008-
9101-0

Nieopublikowane dysertacje i prace magisterskie

Jackowska, E. (1976). Wplyw srodowiska rodzinnego na przystosowanie spolecz-
ne dziecka w miodszym wieku szkolnym. Nieopublikowana rozprawa doktor-
ska, Wydzial 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 wygloszony na II 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 mlodziezy 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 zrodel moze wystepowac jedynie w tekscie (bez
przypisow dolnych i koncowych).

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

1) prosbe wraz z podpisem, w ktorej autor zwraca si¢ do redakcji o wydruko-
wanie pracy w czasopismie Czlowiek — 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 oswiadczenia znajduje si¢ na stronie www.cns.aps.edu.pl
w zaktadce Informacje dla autorow.

Zmiany i odstgpstwa od podanych zasad nalezy uzgadnia¢ z cztonkami Komite-
tu Redakcyjnego. Redakcja nie zwraca nadestanych materialow i zastrzega sobie
prawo do dokonywania zmian w tekstach, bez ingerencji w tre$¢ merytoryczna.

Rzetelno$¢é naukowa

Autorzy sg zobowigzani do ujawnienia wktadu poszczegdlnych autoréw w po-
wstanie publikacji (z podaniem ich afiliacji oraz kontrybucji, tj. informacji, kto jest
autorem koncepcji, zalozen, metod itp. wykorzystywanych przy publikacji) oraz
zrédia finansowania publikacji, wktadu instytucji naukowo-badawczych, stowa-
rzyszen 1 innych podmiotow (financial disclosure). Za nieujawnienie wyzej wy-
mienionych 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/wspdlautora w powstanie publikacji jest znikomy
lub nie miat miejsca) beda dokumentowane i naglasniane, wlacznie z powiado-
mieniem odpowiednich podmiotéow. Dotyczy to takze tamania i naruszania za-
sad etyki, ktore obowigzuja w nauce.



Recenzowanie

Artykuly recenzowane sg poufnie i anonimowo (,,podwojna $lepa 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
znajduja si¢ na stronie: www.cns.aps.edu.pl w zakladce Zasady recenzowania.

Lista recenzentow publikowana jest w czasopismie raz w roku w numerze
czwartym.

Materialy nalezy skladaé poprzez system ICI Publishers Panel dost¢pny
z zaktadki https:/cnsonline.pl/resources/html/cms/DEPOSITSMANUSCRIPT
lub nadsylaé na adres: redakcjacns@aps.edu.pl

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

ul. Szczesliwicka 40

02-353 Warszawa



