Niepelnosprawnos¢. Dyskursy pedagogiki specjalnej
Nr 43/2021

Disability. Discourses of special education
No. 43/2021

Izabella Galuszka

Uniwersytet Pedagogiczny w im. Komisji Edukacji Narodowej w Krakowie

Zajecia rewalidacyjno-wychowawcze realizowane
na terenie miejsca zamieszkania w opinii rodzicow
dzieci z gleboka niepelnosprawnoscig intelektualng —
analiza na przykladzie wybranych rodzin

Artykul prezentuje wybrang czes$¢ szeroko zakrojonych badan autorki na temat probleméw wy-
chowania zwigzanych z wychowaniem dzieci z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualna. Ana-
liza jakosciowa zebranego przez autorke materialu empirycznego traktuje na temat problematyki
dotyczacej trudnosci z jakimi spotykaja sie rodzice dzieci, u ktérych zdiagnozowano gleboka nie-
pelnosprawnos¢ intelektualng. Celem opracowania jest odpowiedz na pytanie: Jakie przestanki
dla realizacji zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych w miejscu zamieszkania ujawniaja w przeka-
zach rodzice dzieci z GNI? Rodzice w swoich relacjach oceniaja stopiefri zadowolenia z miejsca re-
alizacji zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych, powéd realizacji takiej formy zaje¢, udzial wlasny
w prowadzonych z dzieckiem zajeciach, znajomos¢ celéw pracy specjalistéw, ich liczbe czy ocene
pracy specjalistow prowadzacych zajecia indywidualne. Ciekawym jest fakt, ze zaden z rodzicéw
w swoich opiniach nie wskazuje na istotny element strukturalizacji otoczenia, ktérym jest samo
miejsce prowadzenia zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych rozumiane jako odpowiednio wypo-
sazona sala. Ze wzgledu na mala liczbe dostepnych w literaturze przedmiotu badan, traktujacych
na temat rodzin z dzie¢mi z gleboka niepelnosprawnoscia, warto podejmowac dalsze badania
w przedstawionym obszarze.

Slowa kluczowe: zajecia rewalidacyjno-wychowawcze, rodzice, dziecko z gleboka niepelno-
sprawnoscia intelektualna

Rehabilitation and educational activities carried out

in the place of residence in the opinion of parents

of children with severe intellectual disability — analysis
based on the example of selected families

The article presents a selected part of the author's extensive research on upbringing problems re-
lated to the upbringing of children with severe intellectual disability. The qualitative analysis of
the empirical material collected by the author deals with the issues related to the difficulties faced
by parents of children diagnosed with severe intellectual disability. The aim of the study is to an-
swer the question: What positive and negative premises for the implementation of rehabilitation
and educational activities in the place of residence are revealed by parents of children with severe
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intellectual disability? In their relations, parents assess the degree of satisfaction with the place
where rehabilitation and educational activities are carried out, the reason for the implementation
of this form of activities, their own participation in the activities conducted with the child,
knowledge of the goals of specialists' work and number or evaluation of the work of specialists
conducting individual classes. It is interesting that none of the parents in their opinions indicates
an important element of structuring the environment, which is the very place of rehabilitation and
educational activities, understood as a properly equipped room. Due to the small number of stud-
ies available in the literature on the subject of families with children with severe disabilities, it is
worth undertaking further research in the presented area.

Keywords: revalidation and educational classes, parents, a child with severe intellectual disability

Wprowadzenie

W myél zasady, ze prawem kazdego czlowieka jest rozwdj pozwalajacy na samo-
dzielne funkcjonowanie, na przestrzeni ostatnich lat podjeto liczne dzialania
zmierzajace do wprowadzenia oséb z niepelnosprawnoscia w nurt zycia zbioro-
wego. Opracowane formalne podstawy edukacyjne, opiekunicze i wspomagajace
wyznaczyly kierunek budowania pozytywnego wizerunku oséb z niepelno-
sprawnoscia przez tyle lat zaniedbywanego (por. Kope¢ 2007, 2013, 2018; Prysak
2015). Jak twierdzi Dorota Prysak (2015) pod ostong oficjalnych deklaracji pan-
stwowych nadal panuje w dyskursie i postawach spolecznych dystans i préby uni-
kania problemu niepelnosprawnosci. Szczegélna grupa oséb z niepelnosprawno-
Scia, sa osoby z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualna (GNI)'.

Zgodnie z danymi zawartymi w sprawozdaniu Centrum Informatycznym
Edukacji (CIE) 0séb z niepelnosprawnoscig [intelektualng] w stopniu glebokim
w wojewddztwie malopolskim, w ktérym prowadzone byly badania autorki,
w 2018 roku facznie byto 784 w tym w: przedszkolach 29, szkotach podstawowych
392, gimnazjach 66, liceach ogoélnoksztalcacych 4, szkolach specjalnych przyspo-
sabiajacych do pracy 16, poradniach psychologiczno-pedagogicznych 7, o$rod-
kach rewalidacyjno-wychowawczych umozliwiajacych osobom z niepelnospraw-
noscig intelektualng realizacje obowigzku szkolnego i nauki 270. Liczba ta ujeta
w sprawozdaniu stanowi 8% 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu
glebokim w skali calego kraju, plasujac jednoczesnie wojewddztwo malopolskie
na piatym miejscu wéréd innych wojewddztw? pod wzgledem liczby os6b z GNI
objetych ewidencja systemu os$wiatowego (https://cie.gov.pl/archiwalne-dane-

! Gleboka niepelnosprawnosé intelektualna bedzie zapisywana skrotem GIN.

2 Liczba 0s6b z glebokg niepetnosprawnoscia intelektualng z podzialem na wojewédztwa, zgodnie
z danymi CIE. Gov.pl na IX 2018 r.: woj. dolnoélaskie 813, woj. kujawsko-pomorskie 584, woj. lu-
belskie 549, woj. lubuskie 294, woj. 16dzkie 530, woj. mazowieckie 1067, woj. malopolskie 784,
woj. opolskie 439, woj. podkarpackie 619, woj. podlaskie 256, woj. pomorskie 631, woj. §laskie
1080, woj. $wietokrzyskie 268, woj. warmifisko-mazurskie 354, woj. wielkopolskie 881, woj. za-
chodniopomorskie 375.
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statystyczne/ads-uczniowie-ze-specjalnymi-potrzebami-edukacyjnymi/  dostep
29.10.2021 r.). Zwazywszy na fakt, ze ok. 1% w grupie os6b doswiadczajacej nie-
pelnosprawnosci intelektualnej to osoby z GNI (Chrzanowska 2015) to nalezy
uznad, iz jest to duza liczba tych objetych obowiazkiem nauki realizowanym po
przez zajecia rewalidacyjno-wychowawcze prowadzone w placéwkach specjal-
nych i ogélnodostepnych oraz na terenie miejsca zamieszkania uczestnika zajec.
Prezentowane w tekscie badania realizowane byly wlasnie w tej grupie.

Okreslenie uczestnik zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych dotyczy osoby
z niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu glebokim w wieku od 3 do 25 lat
i posiada orzeczenie o potrzebie takich zajec¢. Jak wynika z przytoczonych danych
omawiana grupa jest bardzo liczna. Mimo to osoby z GNI wciaz pozostaja poza
szerszym kregiem zainteresowan naukowcéw. Autorzy opracowan traktujacych
o glebokiej niepelnosprawnosci intelektualnej (Cytowska 2007; Kope¢ 2013; Prysak
2015) ukazuja potrzebe prowadzenia badafh w grupie oséb z GNI, jednak wcigz
trudno jest badaczom do niej dotrze¢. Rodzice dzieci z GNI rzadko zgadzaja sie
na udzial w badaniach. Na wsiach i w matych miejscowosciach pozostaja anoni-
mowi. Natomiast w duzych miastach zapewne sg zmeczeni cigglym kontaktem ze
strony studentéw, specjalistéw czy naukowcow. Trudno réwniez jest prowadzi¢
prace badawcze z udzialem dzieci z GNI. Dlaczego tak sie dzieje? Z pewnoscia
jednym z powoddw jest sama specyfika tej niepelnosprawnosci.

Definicja GNI i jej osobowe konsekwencje

Piszac o niepelnosprawnosci intelektualnej nie sposéb nie odwola¢ sie do definicji
najstarszej interdyscyplinarnej organizacji skupiajacej specjalistéw zaangazowa-
nych w dzialania na rzecz oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng, czyli Ame-
rykanskiego Stowarzyszenia Niepelnosprawnosci Intelektualnej i Rozwojowej
(The American Association on Intellectual and Developmental Disabilities — AA-
IDD) (R. Luckasson i in. 2002). Stowarzyszenie jest inicjatorem przemian
w dziedzinie studiéw i badan nad niepelnosprawnoscig intelektualng ukazujaca
zaleznosci pomiedzy zdolnosciami osoby a $rodowiskiem jego Zycia i jakoscig
otrzymywanego przez niego wsparcia (Smith 2008, s. 225). Przez lata rewidowana
i dostosowywana do panujacej rzeczywistosci definicja zwracala uwage na trud-
nosci w zakresie funkcjonowania intelektualnego, ostatecznie wskazata na za-
chowania przystosowawcze, wyrazajace sie w umiejetnoéciach poznawczych,
spotecznych i praktycznych oraz wieku ich wstapienia (Luckasson i in. 2002).
Najnowsza jej wersja z 2021 roku nazywa skladniki decydujace o niepelnospraw-
nosci intelektualnej w tym: znaczne ograniczenia w funkcjonowaniu intelektual-
nym (odnoszacym sie do ogélnych zdolnosci umystowych tj. uczenie sie, rozwia-
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zywanie problemdéw czy rozumienie), jak i w zachowaniach adaptacyjnych,
obejmujacych wiele codziennych umiejetnosci, ktérych ludzie ucza sie i wykonu-
ja w codziennym zyciu. Autorzy wymieniaja tu trzy grupy umiejetnosci: umiejet-
nosci koncepcyjne — jezyk i umiejetnos¢ czytania i pisania; pojecia pieniedzy,
czasu i liczb oraz samokierowanie; umiejetnosci spoleczne — umiejetnosci inter-
personalne, odpowiedzialnoé¢ spoteczna, poczucie wilasnej wartosci, fatwowier-
nos¢, naiwno$¢ (tj. nieufnosé), rozwiazywanie probleméw spolecznych oraz
umiejetnos¢ przestrzegania zasad/przestrzegania praw i unikania bycia przeéla-
dowanym; umiejetnosci praktyczne — czynnosci zycia codziennego (opieka oso-
bista), umiejetnosci zawodowe, opieka zdrowotna, podréze/transport, rozkla-
dy/rutyny, bezpieczenstwo, postugiwanie sie pieniedzmi, korzystanie z telefonu.
Szczegdlng zmiane stanowi tu czas wystapienia zaburzen, ktére zgodnie z oma-
wiang definicja maja swdj poczatek przed 22 rokiem zycia. Waznym jest fakt
podkreslany przez AAIDD, ze nalezy wziag¢ pod uwage czynniki dodatkowe,
takie jak srodowisko i kultura danej osoby. Wreszcie, oceny musza réwniez za-
klada¢, ze ograniczenia poszczegdlnych oséb czesto wspolistnieja z mocnymi
stronami oraz ze poziom funkcjonowania zyciowego osoby poprawi sie, jesli za-
pewniona zostanie odpowiednia zindywidualizowana pomoc przez dluzszy czas.
Tylko na podstawie tak wielostronnych ocen specjalici moga okresli¢, czy dana
osoba ma niepelnosprawnoé¢ intelektualna, i dostosowaé zindywidualizowane
plany wsparcia (https://www.aaidd.org/intellectual-disability/definition dostep
30.10.2021). Co wazne definicja ta zachowuje pozytywna orientacje zwracajac
uwage na koniecznoé¢ ostroznego korzystania z oceny 1Q i rozwijajac koncepcje
zachowan przystosowawczych i systemdéw wsparcia.

Podobnie jest w najnowszej definicji klasyfikacji Zaburzen Psychicznych
Amerykanskiego Towarzystwa Psychiatrycznego (DSM-5) (Galecki i in. 2018;
Zasepa 2016). Nalezy pamietacd, ze w przedziale ilorazu inteligencji nizszych war-
tosci, pomiary sa mniej wiarygodne (Galecki i in. 2018). Niemniej jednak osoba
z takim wynikiem charakteryzuje sie powaznymi ograniczeniami w sferze komu-
nikacji, motoryki i samoobstugi. Jak podaja liczni autorzy (Jankiewicz, Skrypnik,
Skrypnik 2014; Koscidtek, Wolska 2018; Kwiatkowska 1997, 2006; Miosga 2005;
Szabala, Chodkowska 2012; Zasepa 2016) u wiekszosci zdiagnozowanych oséb,
gleboka niepelnosprawnos¢ intelektualna jest rezultatem uszkodzen neurologicz-
nych. Wplywajace znaczaco na prawidlowe ksztaltowanie sie cech organizmu
czlowieka zaburzenia umiejetnosci ruchowych, umiejetnosci komunikacyjnych
funkcjonowania sensomotorycznego oraz samoobstugi wystepuja juz od wcze-
snego dziecifnstwa. Danuta Kope¢ (2013) piszaca na temat osob z GNI twierdzi, ze
z powodu malego zasobu informacji i duzego poziomu jej ogélnosci, nie jest la-
twym opisanie tych oséb na podstawie zawartych w istniejacej literaturze przed-
miotu wiadomosci. Dostepne charakterystyki z uwagi na ich podrecznikowy
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charakter maja forme raczej ogolna i skrotowa niz rozbudowang. Badaczka poda-
je specyficzne utrudnienie, ktére nazywa narracjg negatywng na temat osoby z GNIL.
podkreslajaca réznego rodzaju trudnosci, we wszystkich wymiarach jej funkcjo-
nowania. Nalezy mie¢ nadzieje, Ze wraz ze zmieniajacg sie rzeczywistoscia
i wzrostem §wiadomosci w spoleczenistwie na temat os6b z niepelnosprawnoscia
intelektualng, réwniez osoby z GNI beda mialy szanse na wieksze wsparcie po-
parte rzeczowa analiza ich mozliwoéci, ograniczen i ogélnej sytuacji Zyciowe;j.

Organizacja zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych?

Wsréd aktéw prawnych sytuujacych pozycje osoby z GNI w polskim systemie
edukacji mozna wymieni¢ ustawe z 19 sierpnia 1994 r. o ochronie zdrowia psy-
chicznego (Dz. U. Nr 111, poz. 535 z p6zn. zm.), w ktérej w oparciu o art. 7 ust. 3
organizuje sie ksztalcenie uczniéw z niepelnosprawnoscia intelektualng w stop-
niu gltebokim oraz o ustawe o systemie o$wiaty z 7 wrzesnia 1991r. (Dz. U. 1991
Nr 95, poz. 425) (Kope¢ 2013; Pilch 2006; Prysak 2014). Warto réwniez nie zapomi-
nac o ratyfikowanej przez Polske w 2012 roku Konwencji ONZ o Prawach Oséb
z Niepelnosprawnosciami. Wspdlnie z tymi aktami funkcjonuje obecnie obowig-
zujace rozporzadzenie MEN z dnia 23 kwietnia 2013 roku w sprawie warunkéw
i posobu organizowania zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych dla dzieci i mlo-
dziezy z uposledzeniem umystowym w stopniu glebokim na podstawie art. 7
ust. 3 ustawy z dnia 19 sierpnia 1994 r. o ochronie zdrowia psychicznego (Dz. U.
z 2011 r. Nr 231, poz. 1375). To na jego podstawie organizowane sa zajecia rewali-
dacyjno-wychowawcze dla 0sé6b w wieku od 3 do 25 1. z. z GNL

Zgodnie z Prawem o$wiatowym (art. 123 ust. 1 pkt 11 ust. 2) dzieci i mlodziez
z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu glebokim realizuja obowiazek
rocznego wychowania przedszkolnego, obowiagzek szkolny i obowiazek nauki
w formie zespolowych lub indywidualnych zaje¢ rewalidacyjno-wychowaw-
czych. Zajecia te moga by¢ organizowane réwniez w przedszkolach i szkolach
ogolnodostepnych. Nie sa jednak organizowane w integracji z rowiesnikami bez
niepelnosprawnosci. Miejsce realizacji zaje¢ wskazane w rozporzadzeniu z dnia

»Zajecia rewalidacyjno-wychowawcze, zwane dalej ‘zajeciami’, organizuje si¢ dla dzieci i mlo-
dziezy z uposledzeniem umystowym w stopniu glebokim, posiadajacych orzeczenie o potrzebie
zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych wydane przez zespoly orzekajace dzialajace w publicznych
poradniach psychologiczno-pedagogicznych, w tym publicznych poradniach specjalistycznych,
zgodnie z przepisami w sprawie orzeczen i opinii wydawanych przez zespoly orzekajace dziata-
jace w publicznych poradniach psychologiczno-pedagogicznych” (Rozporzadzenie Ministra
Edukacji Narodowej z dnia 23 kwietnia 2013 r. w sprawie warunkéw i sposobu organizowania
zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych dla dzieci i mlodziezy z uposledzeniem umyslowym
w stopniu glebokim, na podstawie art. 7 ust. 3 ustawy z dnia 19 sierpnia 1994 r. o ochronie zdro-
wia psychicznego (Dz. U. z 2011 r. Nr 231, poz. 1375).
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23 kwietnia 2013 roku to: przedszkole, w tym przedszkole specjalne, szkola,

w tym szkola specjalna, oérodek lub inna jednostka systemu oswiaty (§ 5. 1). Do-

datkowo w przypadku zaje¢ organizowanych w przedszkolu, w tym przedszkolu

specjalnym, lub szkole, w tym szkole specjalnej, zajecia organizuje sie odpowied-
nio w przedszkolu lub szkole polozonej najblizej miejsca zamieszkania lub pobytu

dzieci i mlodziezy (§ 4.1).

Zajecia prowadzone sa w formie zaje¢ indywidualnych lub zajec¢ zespolowych,
organizowanych we wspdlpracy z rodzicami (prawnymi opiekunami) (§ 9.1). Przy
czym w domach rodzinnych nie organizuje sie zaje¢ zespolowych (§ 4.3). Co wazne
opieke niezbedna w czasie prowadzenia zaje¢ sprawuje pomoc nauczyciela,
z wyjatkiem zaje¢ prowadzonych w domu rodzinnym (§ 6.2), gdzie sprawuje ja
rodzic (prawny opiekun) (§ 6.3).

Zajecia organizowane sa we wspolpracy z rodzicami (§ 9.1). Obejmuja one
w szczegolnosci:

1) nauke nawigzywania kontaktéw w sposéb odpowiedni do potrzeb i mozliwo-
Sci uczestnika zaje¢;

2) ksztaltowanie sposobu komunikowania sie z otoczeniem na poziomie odpo-
wiadajacym indywidualnym mozliwoéciom uczestnika zaje¢;

3) usprawnianie ruchowe i psychoruchowe w zakresie duzej i matej motoryki,
wyrabianie orientacji w schemacie wlasnego ciala i orientacji przestrzennej;

4) wdrazanie do osiggania optymalnego poziomu samodzielnosci w podstawo-
wych sferach zycia;

5) rozwijanie zainteresowania otoczeniem, wielozmystowe poznawanie otoczenia,
nauke rozumienia zachodzacych w nim zjawisk, ksztaltowanie umiejetnosci
funkcjonowania w otoczeniu;

6) ksztaltowanie umiejetnosci wspdtzycia w grupie;

7) nauke celowego dzialania dostosowanego do wieku, mozliwosci i zaintereso-
wan uczestnika zaje¢ oraz przejawianej przez niego aktywnosci (§ 8).
Minimalny wymiar zaje¢ wynosi: w przypadku zaje¢ zespotowych — 20 go-

dzin tygodniowo (nie wiecej niz 6 godzin dziennie), a w przypadku zaje¢ indy-

widualnych — 10 godzin tygodniowo (nie wiecej niz 4 godziny dziennie) (§ 10. 2).

Z tym, ze godzina zaje¢ liczona jest jako 60 minut (§ 10. 1).

Dla kazdego uczestnika zaje¢ opracowuje sie indywidualny program zajec¢
(§ 11. 1). Natomiast petna dokumentacja obejmuje (§ 12. 1):

1) orzeczenie o potrzebie zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych;

2) dziennik zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych dla kazdego zespotu lub
dziennik indywidualnych zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych dla kazde-
go uczestnika zaje¢, prowadzone zgodnie z przepisami w sprawie sposobu
prowadzenia przez publiczne przedszkola, szkoly i placoéwki dokumentacji
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przebiegu nauczania, dzialalnosci wychowaweczej i opiekunczej oraz rodza-

jow tej dokumentacji;
3) zeszyt obserwacji.

Zgodnie ze twierdzeniem Sylwii Wrony (2011, s. 26) gleboka niepelnospraw-
no$¢ intelektualna ,nie zwalnia z obowigzku usprawniania dziecka”. Autorka
w swojej pacy wymienia metody i dzialania rewalidacyjne, pozwalajace przybli-
zy¢ dziecku pelen nowosci niezrozumialy dla niego otaczajacy $wiat. Zwraca
uwage, ze osoby pracujace z dzie¢mi z GNI powinny stwarza¢ im warunki po-
zwalajace na wprowadzenie bezpieczenstwa oraz poznanie tych dzieci przy pel-
nej akceptacji wystepujacych u nich dysfunkcji fizycznych i psychicznych. W ten
sposob nalezy doprowadzi¢ do zniesienia ,kategorii dzieci lezacych, ktérych naj-
czestszym widokiem jest bialy sufit”. Wprowadzony od 1997 roku obowigzek
szkolnego w postaci zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych dat poczatek zmian
w omawianej sytuacji.

Zalozenia metodologiczne badan wlasnych

Prezentowany fragment badan mieéci si¢ w modelu teoretyczno-praktycznym
(Apanowicz 2002). Wybrana procedura badawcza w celu zgromadzenia danych
przyjmuje za podstawowa metode analize indywidualnych przypadkéw oraz
wykorzystuje wywiad (Palka 2006, Nowak 2007, Creswell 2013). W analizowanej
czesci dociekan naukowych posluzono sie technika ankiety (kafeteria: otwarta,
polotwarta, zamknieta) i wywiadu/rozmowy (wywiad ustrukturalizowany) (Ru-
bacha 2008). Do zgromadzenia danych postuzylo narzedzie wlasnego autorstwa
Kwestionariusz ankiety/rozmowy dla rodzica dotyczgcy problemow wychowania dziecka
z GNI. Ponadto, bioracy udzial w badaniu rodzice mieli mozliwo$¢ w swobodnej
rozmowie podczas spotkania z osobg prowadzaca wywiad, opowiedzie¢ o istot-
nych z ich punktu widzenia szczegélach realizowanych na terenie miejsca za-
mieszkania zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych.

Na podstawie okreslonych zatozen teoretycznych sformulowano nastepujacy
problem badawczy, ktéry nadat kierunek poszukiwan empirycznych: Jakie opinie
na temat realizacji zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych w miejscu zamieszkania
ujawniaja w przekazach rodzice dzieci z GNI?
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Charakterystyka badanej grupy

Pelne badania* prowadzone byly w 15 placéwkach, w ktérych odbywaja sie in-
dywidualne zajecia rewalidacyjno-wychowawcze. Placowki te mieszcza sie
w réznych powiatach na terenie wojewddztwa matopolskiego. Nalezaly do nich
miedzy innymi: Szkoly Specjalne, Specjalne Osrodki Szkolno-Wychowawcze,
Osrodki Rewalidacyjno-Wychowawcze oraz Szkoly ogdlnodostepne. Do niniej-
szego artykutu wybrano cztery rodziny z dzie¢mi z GNI° zamieszkujace cztery
rézne powiaty.

Tabela 1. Charakterystyka wybranych rodzin z dzie¢mi z GNI

Rodzina/ symbol
Kryteria klasyfikacji
R1 R2 R3 R4
Struktura Srodowiska rodzinnego
Struktura rodziny pelna pelna pelna pelna
Pokoleniowos¢ trzypokoleniowa | dwupokoleniowa | dwupokoleniowa | dwupokoleniowa
Dzietnos¢ 2 2 2 4
Miejsce zamieszkania Krakow Wieliczka Sutkowice Andrychow
(powiat) (miasto Krakow) (wielicki) (andrychowski) | (andrychowski)
Dane demograficzne rodzicow
wiek 50 31 45 57
5 wyksztalcenie wyzsze $rednie zawodowe potwyzsze
= .
= | pochodzenie a.glome1.‘a.cy a wies wie§ wies
wielkomiejska
praca tak nie nie nie
wiek 50 37 48 59
wyksztalcenie wyzsze zawodowe podstawowe $rednie
o . .
k=R miasto miasto
O | pochodzenie powyzej 18 tys. wie§ wied powyzej 18. tys.
mieszkancéw mieszkancéw
praca tak tak tak tak

Zrédto: opracowanie wlasne

Przedstawione wyniki dotycza niewykorzystanych danych z badan autorki prowadzonych do
pracy doktorskiej

> Sposréd wybranych rodzin tylko jedna rodzina wyrazita zgode na podanie imion. W pozostatych
przypadkach wprowadzone w tekscie zostang okreslenia bezosobowe: [imi¢ dziecka]
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Subiektywna ocena miejsca realizacji zaje¢, wyrazona przez badanych rodzi-
cow, zadecydowala o doborze grupy do niniejszego artykulu. Wér6d wybranych
rodzin dwie pozytywnie ocenialy miejsce realizowania zaje¢ rewalidacyjno-
wychowawczych i o takie sie staraly. Natomiast dwie kolejne rodziny prezento-
waly stanowisko negatywne dla realizacji zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych
na terenie miejsca zamieszkania i staraly sie o ich realizacje w placéwce. Jak wyni-
ka z charakterystyki grupy badanych oséb (tabela 1), wszystkie analizowane ro-
dziny sg to rodziny pelne w wigkszoéci dwupokoleniowe. Jedna z rodzin jest
wielodzietna, w pozostalych jest po dwoje dzieci w tym jedno z niepelnospraw-
noscia. Tylko jedna rodzina zamieszkuje aglomeracje wielkomiejska, w ktorej jest
kilka placowek specjalnych realizujacych zespolowe zajecia rewalidacyjno-
wychowawcze. Wszyscy rodzice mieszcza sie w przedziale wiekowym 30-60 lat.
W wiekszosci sa to jednak osoby powyzej 50 roku zycia. Tylko jedna matka po-
siada wyzsze wyksztalcenie i jest to jednoczesnie jedyna w tej grupie pracujaca
zawodowo kobieta. Miejsce pochodzenia rodzicow jest bliskie ich miejscu za-
mieszkania.

Dzieci z GNI z opisywanych rodzin miescily sie w przedziale wiekowym po-
miedzy 10 a 16 rokiem zycia. Jeden chlopiec z niepelnosprawnoscia, ktérej przy-
czyna byl wypadek komunikacyjny jego matki w zaawansowanej cigzy oraz troje
dzieci z GNI plci zefiskiej. U dwéch z dziewczat za przyczyne niepelnosprawno-
§ci podano wade genetyczng (Syndrom Cornelii de Lange, zespdétl Dandy-
Walkera). Jedna dziewczynka miala czterokoficzynowe mézgowe porazenie dzie-
ciece. U kazdego z dzieci zdiagnozowano zaburzenia towarzyszace. W az trzech
przypadkach byla to padaczka. Opisujac dominujacy nastréj dziecka z GNI, ro-
dzice okredlili jako pogodny i glosny. Sprawnos$¢ motoryczna i lokomocja az
w trzech przypadkach byla wysoka. Dzieci postugiwaly sie rekami oraz prze-
mieszczaly z pomoca innej osoby i/lub specjalistycznego sprzetu. Jedna dziew-
czynka chodzila samodzielnie (tabela 2).

Umiejetnosci samoobslugowe opisywanych dzieci sa na $rednim poziomie:
wszystkie wspolpracujg podczas opieki (ubierania i rozbierania), natomiast dwie
dziewczynki jedza z pomoca i pija samodzielnie. Pozostala dwoéjka jest karmiona,
ale pozostaje w terapii karmienia. Wszystkie dzieci sa pieluchowane. Komunika-
cja gléwnie opiera sie na formie niewerbalnej i odczytywaniu intencji przez rodzi-
cow. Niemniej jednak jedna z dziewczynek posluguje sie mowa w sposéb celowy.
Okreslajac na podstawie informacji ogélny poziom rozwoju dzieci z opisywanych
rodzin przyjmujac trzystopniowa klasyfikacje mozna powiedzie¢, ze dwie dziew-
czynki wykazuja wysoki poziom rozwoju, jedna przecietny i chlopiec niski
poziom.
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Tabela 2. Charakterystyka wybranych dzieci — rozwéj i cechy dziecka

Dane dziecka

Dziecko/ symbol rodziny

Dziecko R1 R2 R3 R4
z rodziny

Wiek 13 12 10 16
Ple¢ meska zenska zehska zehska
Przyczyna niepel- | uszkodzenie plodu | genetyczna - genetyczna - uszkodzenie
nosprawnosci —wypadek komu- | Syndrom Corne- | zesp6t genetyczny | okoloporodowe

nikacyjny lii de Lange Dandy-Walkera |- MPD
Zaburzenia towa- padaczka, wodo- refluks padaczka padaczka, nie-
rzyszace glowie, niedowtad dowidzenie,

czterokoficzynowy, oczoplas

refluks Zotadkowy,

skrzywienie krego-

stupa
Dominujacy nastrdj | pogodny/cichy pogodny/gltosny | pogodny/gltosny | pogodny/gtosny
i temperament /spokojny /pobudzony /pobudzony /spokojny
Sprawno$¢ moto- porusza rekami/ postuguje sie postuguje sie posluguje sie
ryczna pozycja ciala lezaca/ | rekami/ pozycja |rekami/ pozycja |rekami w sposéb
ilokomocja brak lokomocji ciala stojaca/ ciala siedzaca/ celowy/ pozycja

chodzaca chodzi z pomo- | ciala lezaca/
cg, przemieszcza | chodzaca z

sie na wozku

pomoca, korzy-
sta z wozka i

pionizator
Umiejetnosci samo- | karmiony tyzka wspolpracuje wspolpracuje wspolpracuje
obstugowe i butelky/ pielu- podczas opieki/ | podczas opieki/ | podczas opieki/
chowany je z pomocg, je z pomoca, pije | karmiona/ pije
pije samodziel- | samodzielnie/ z kubka z pomo-
nie/ pielucho- pieluchowana ca/ pieluchowa-
wana na
Sposéb komunikacji | niewerbalna/ ele- niewerbalna/ niewerbalna/ niewerbalna
menty komunikacji | werbalna — werbalna —
alternatywnej pojedyncze stowa i wyrazy,
(zdjecia, obrazki sylaby SeNsow-
PCS) ne wypowiedzi
Ogo6lny poziom niski wysoki wysoki przecietny

rozwoju dziecka

Zrédlo: opracowanie wlasne
Opinie rodzicéw dzieci z GNI na temat realizacji zaje¢ rewalidacyj-
no-wychowawczych w miejscu zamieszkania

Gléwnym powodem celowego doboru prezentowanych rodzin byl fakt zadowo-
lenia lub nie z miejsca realizacji zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych. Dwie spo-
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§réd czterech rodzin wyraznie wyrazaly zadowolenie z powodu realizacji zaje¢
w miejscu zamieszkania. Matka z rodziny R1 wrecz sama postulowata o taka for-
me realizacji podczas wystawiania orzeczenia o potrzebie zaje¢ rewalidacyjno-
wychowawczych przez poradnie psychologiczno-pedagogiczna. Matka z rodziny
R2 podczas wywiadu informowana przez badaczke o mozliwosci zmiany miejsca
realizacji zaje¢ na polecang placéwke specjalng organizujaca zajecia zespolowe
w instytucji i mieszczaca sie w bliskiej odleglosci od miejsca zamieszkania rodziny,
nie wykazywala tym zainteresowania. Wysoka ocena poziomu funkcjonowania
dziewczynki z rodziny R2 pozwalajaca na uczestnictwo w zajeciach zespolowych
w placéwce specjalnej nie byta dla matki wystarczajacym powodem do zmiany.

Z kolei dwie rodziny otwarcie wyrazaly niezadowolenie z miejsca realizacji
zaje¢. Nazywaly réwniez powod takiej sytuacji.

Nasza szkotla nie chciala zorganizowa¢ zaje¢ grupowych. Wola posyla¢ nauczyciela do

domoéw niz zebraé wszystkich razem w szkole (R3).

Tu w okolicy nie ma takiej szkoly specjalnej. Nasza Pani przyjezdza do nas juz od lat.
(-..) Nie mieliémy innego wyboru. W naszym miescie nie ma szkoly specjalnej, ktéra
prowadzi zajecia dla takich dzieci. Wszyscy, o ktérych wiem majg nauczanie w domu
(R4).

Jak wynika z wypowiedzi matki, rodziny te przyzwyczaily sie z czasem do za-
istnialej sytuacji. Poswiecily sie opiece nad dzie¢mi z GNI i zrezygnowaly tym
samym ze swoich planéw zyciowych.

Wszystkie rodziny potwierdzaja zgodno$¢ realizacji zaje¢ z obowigzujacymi
przepisami. Zajecia odbywaja sie w ustalonych w porozumieniu z rodzicami go-
dzinach, kazdego dnia. Wyjatkiem jest rodzina R1, ktéra poprosita o jeden dzien
w tygodniu bez zaje¢, aby moéc go przeznaczy¢ na wyjazdy na dodatkowa rehabi-
litacje dziecka. W wiekszosci godziny zajec sa narzucane rodzinom przez placéw-
ke, ze wzgledu na liczbe uczestnikéw podlegajacych jednemu pedagogowi spe-
cjalnemu prowadzacemu zajecia rewalidacyjno-wychowawcze na terenie miejsca
zamieszkania.

Pomimo, wyrazanego na poczatku rozmowy ogélnego niezadowolenia, wy-
nikajacego z samego faktu braku zaje¢ w placéwce specjalnej, dopytywani szcze-
goélowo rodzice, widza jednak wiele pluséw w sposobie odbywania przez ich
dzieci zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych w miejscu zamieszkania. Najczesciej
wskazywana jest wygoda zwigzana z brakiem koniecznosci zawozenia dziecka do
szkoly, szykowania czy wychodzenia na zewnatrz podczas brzydkiej pogody.

Jestem zadowolona z takiej formy [zaje¢]. Nauczycielka przychodzi do domu, nie mu-
sze nigdzie jezdzi¢ wstawaé wczesnie. Teraz, jak mam jeszcze mlodsze dziecko nie by-
loby to mozliwe... (R2).
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W jednej z opisywanych rodzin, dzieki zajeciom realizowanym w ,miejscu
zamieszkania” oboje rodzicéw pracuje zawodowo. Sami rodzice upatruja w tej
formie realizacji zaje¢ mozliwo$¢ swojej pracy.

Taka forma nam odpowiada. Ja i maz mozemy pracowac, bo [imie syna] w tygodniu

mieszka u moich rodzicéw. Tam przychodza nauczyciele. (...) Ja staram sie po pracy go

[syna] odwiedza¢. Przyjezdzam do mamy wieczorem na kilka godzin i bawimy sie ra-
zem. Czasem co$ ¢wiczymy (R1).

Réwniez matka bedaca przeciwng realizacji zaje¢ w miejscu zamieszkania, po
chwili zastanowienia wymienia plusy z tym zwigzane.

... rzeczywiscie jest mi wygodnie... nauczycielki przychodza do domu. Panie zmienia-

ja sie i organizuja czas mojej Ani. Tylko, Ze ja ciggle musze by¢ w domu. Nie moge

wyjs¢ nic zatatwié. Nie moge p6js¢ do pracy. Jak mdj [imie meza] narobit nam dlugow,

bo sie zatamal to musialam zastawi¢ obraczki, bo nie bylo pieniedzy (R3).

Jak sie okazuje wszystkie rodziny z ekonomicznego punktu widzenia zauwa-
zaja raczej plusy opisywanej formy realizacji zaje¢ przez ich dziecko. Nikt nie
podaje ponoszonych strat finansowych zwiazanych na przyklad z mediami. Liczy
sie gléwnie wygoda i brak koniecznosci wychodzenia z domu.

Waznym, cho¢ nie nazwanym wprost przez badanych rodzicéw minusem za-
je¢ realizowanych na terenie miejsca zamieszkania jest istotny element struktura-
lizacji otoczenia (Wrona 2011), ktérym jest samo miejsce prowadzenia zajec rewa-
lidacyjno-wychowawczych. Odpowiednio przygotowana sala bedaca punktem
wyjscia w podejmowaniu przez nauczyciela dostosowanych do mozliwosci
uczestnika zaje¢ oddzialywan terapeutycznych. W sytuacji prowadzenia zajec
w domu dziecka z GNI pedagog specjalny czy rehabilitant ma ograniczone moz-
liwosci realizowania ich.

Mozna przypuszczaé, ze rodziny R3 i R4 mialy $wiadomoé¢ tych wlasnie
ograniczen, co bylo jedna z przestanek do negatywnej oceny miejsca realizacji
zaje¢. Natomiast nie méwily o tym otwarcie. Moglo by¢ to podyktowane przy-
zwyczajeniem sie do zaproponowanych warunkéw prowadzenia zaje¢ przez
pedagogéw specjalnych oraz zyczliwe relacje jakie miedzy nimi panowaty. Dlate-
go negatywna ocena dotyczyla raczej braku mozliwosci realizacji wlasnych zadan
takich, jak: obowiazki domowe czy praca zawodowa.

Czas, w ktérym specjalisci pracuja z dzie¢mi, rodzice najczesciej przeznaczaja
na wypelnianie réznego rodzaju prac domowych i zwiazanych z nimi zadan.

Kiedy przychodzi nasza Pani to ja mam chwile zeby zaja¢ si¢ spokojnie synem [mtod-

sze rodzenstwo]. (...) Czasem gotuje lub wychodze z domu jak mam cos do zalatwienia

(R2).
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Jedna z matek méwi o ,§wiadomym odpoczynku” podczas prowadzonych
zjej dzieckiem zajec.

Nie, nie uczestnicze w zajeciach Ani. Ona §wietnie radzi sobie beze mnie. Ja wtedy sie-

dze sobie tu na schodach i mam czas tylko dla siebie (R3).

Rodzice zapytani o znajomo$¢ indywidualnych programéw rewalidacyjno-
wychowawczych oraz zwigzanych z nimi planowanych celéw do pracy z ich
dzie¢mi odpowiedzieli przeczaco.

Nie znam sie na tym, one [pedagog specjalny] lepiej wiedza co robia (R3).

Najmocniej zaangazowana w rozwdj swojego dziecka matka, organizujaca
dodatkowa rehabilitacje oraz zajecia z logopeda czy psychologiem, méwila
o utrudnionym kontakcie ze specjalistami.

Niestety nie znam tych celéw. Z racji mojej pracy i faktu, ze [imie dziecka] w tygodniu

mieszka z dziadkami, nie mam mozliwosci spotykac sie z nauczycielami. Moja mama

stara sie wszystkiego dopilnowac, ale szczerze méwiac nie rozmawialam z nig o tym
(R1).

Do kazdej z rodzin zgodnie z przepisami® przychodzi pedagog specjalny oraz
dodatkowo rehabilitant. Jedna z rodzin korzysta réwniez z pomocy pracownika
socjalnego.

Gdybym wiedziala, ze dostaniemy taka pomoc po moim wypadku to databym sobie
od razu usunac¢ ta Sledzione (R3).

W jednym tez przypadku rodzina moéwila o dodatkowych zajeciach z logo-
peda.
Dwa razy w tygodniu przychodzi do domu Pani logopedka. Bardzo jestem zadowolo-

na z tych zaje¢. [Imie dziecka] tez je lubi. Coraz wiecej wokalizuje i zaczyna powtarzac
sylaby (R1).

Rodzice opowiadajac o nauczycielach pracujacych z ich dzie¢mi zwracali
uwage na brak mozliwosci wychodzenia z domu. Méwili o tym, ze dzieki dlugiej
znajomosci z nauczycielami czasem wychodza podczas prowadzonych zajec,
majac wtedy pewnos¢, ze dziecko jest pod dobra opieka. Jest to bardzo trudna
sytuacja, poniewaz rodzic jako opiekun prawny powinien pozostawa¢ w dom
podczas realizacji indywidualnych zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych na tere-
nie miejsca zamieszkania.

Czasem wychodze. Znamy sie juz tak dlugo, ze Pani [imie] powala mi wyjs¢ (R4).

¢ Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 1 sierpnia 2017 r. w sprawie szczeg6towych
kwalifikacji wymaganych od nauczycieli (§ 15.1)
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Istotnym negatywnym czynnikiem, zaznaczanym w rozmowie przez bada-
nych rodzicéw, byl brak kontaktéw spolecznych i réwiesniczych dzieci z GNL
Jedna z mam powiedziala:

Gdyby moja Ania chodzita do szkoly to by bylo jej lepiej. Uczylaby sie z innymi

[dzie¢mi] i mialaby jakie$ wycieczki, co§ by zobaczyla.(...) Tu niby Panie jg biorg na

spacer jak si¢ da, ale tu kolo nas to nic ciekawego nie ma. Nawet dobrej drogi... (R3).

Kolejna z matek nawigzujgc do kontaktéw réwiedniczych corki wspominata:

Na poczatku jak [imie dziecka] byla mniejsza to odwiedzaty nas dzieci z klasy (w kla-
sach 1-3). A teraz to juz jest nastolatka, te dzieci sie rozeszly po szkolach i nikt tu nie
zaglada. (...) troche szkoda, bo mogtabym sobie w takim czasie co$ porobic¢, wyjs¢ zala-
twi¢. Ona [imie dziecka] nie wymaga jakiej$ pracy, ale ciggle trzeba by¢ (R4).

Natomiast mama, zadowolona z uzyskiwanej formy realizacji zaje¢, przeciw-
nie do pozostatych matek twierdzita:

W sumie to mi nie przeszkadza, ze [imie dziecka] nie chodzi do szkoly. Mamy duza
rodzine i oni czesto tu przyjezdzaja, wiec ma kontakt z dzie¢mi (R2).

Co ciekawe wigkszoé¢ rodzicow pomimo braku czynnego zainteresowania
prowadzonymi zajeciami ma $wiadomos¢ ograniczen jakie niesie indywidualna
ich forma.

Ja wiem, ze w domu moje dziecko nie poznaje srodowiska (R3).

Czesto rodzice sami musza organizowac sobie dodatkowa pomoc i wsparcie.
Szczegdlnie jedna z rodzin preznie dziata w tym kierunku.

Zalatwiamy wiele rzeczy samodzielnie. Poszukujemy tez wolontariuszy. (...) Ostatnio
remontowali$my lazienke (R1).

Mama podczas spotkania opowiadala o koniecznosci zmiany mieszkania, do-
stosowaniach zwigzanych z niepelnosprawnoscia syna, takich jak specjalne 16zko
do kapieli w pokoju.

Wszyscy wskazuja na zaangazowanie i dobre relacje z pracujacymi z dzie¢mi
z GNI specjalistami. Jednak w wypowiedziach rodzicéw trudno doszukac sie
twierdzefn bezposrednio potwierdzajacych zauwazalne efekty prowadzonych
zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych. Jedynie w pierwszej rodzinie (R1) matka
moéwila o postepach w rehabilitacji syna. Nie laczyla ich jednak bezposrednio
z prowadzonymi z ramienia placowki specjalnej zajeciami a raczej dodatkowo
organizowana prywatna rehabilitacja.

Ocena pracy specjalistow jest we wszystkich przypadkach pozytywna.

Uwazam, ze nauczyciele z [nazwa placéwki specjalnej] sa bardzo kompetentni i $wiet-
nie przygotowani. Uczg mojego syna alternatywnych metod komunikacji. (...) Bardzo
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jestem zadowolona z pedagog specjalnej. Pani bardzo si¢ stara i proponuje nam rézne
¢wiczenia dodatkowe (R1).

Nie mam zastrzezen do nauczycielki [imie dziecka]. Pani [imie nauczyciela] jest mila
i punktualna. Jak jej cos§ wypadnie to zawsze daje mi znaé¢. Czasem moge tez wyjé¢ na
zakupy i co$ zatatwi¢ (R2).

Z pewnodcia jest wypadkowa wielu czynnikéw, a nie tylko prowadzonych
zajec.
»Nasze Panie sa super. Dbajg o nas i znosza nasze fochy (R3).

Kazdy z rodzicéw docenia nawet najdrobniejsze oznaki zyczliwosci i wspar-
cia. Czasem mozna odczytaé ze sposobu wypowiedzi badanych szczera sympatie
i wdziecznoé¢ w stosunku do pracujacych z ich dzie¢mi nauczycieli (pedagogéw
specjalnych, rehabilitantéw).

Bardzo lubimy nasza Panig [pedagog specjalny]. Znamy sie juz lata i jestem zadowolo-

na z naszej wspdlpracy. Pani [imie nauczyciela] bardzo sie stara i odwiedza nas nawet

we wakagje. (...) Bardzo sie zaprzyjaznilismy (R4).

Jak wynika z zaprezentowanych wypowiedzi rodzicéw dzieci z GNI powody
realizacji indywidualnych zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych na terenie miej-
sca zamieszkania sg rézne. Swiadomy wyb6r czy niechciana konieczno$é, w ktorej
z czasem odnaleZli sie i rodzice i odwiedzajacy ich specjalisci okazuja sie realnymi
przestankami podjetych decyzji.

Badani rodzice w wiekszosci przystali na jedyna propozycje jaka otrzymali
wraz z orzeczeniem o potrzebie zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych. Nie podje-
li réwniez decyzji o poszukiwaniu placéwek znajdujacych sie w dalszej odleglo-
Sci, aby w nich dzieci z GNI mogly realizowa¢ zajecia zespolowe. Na podstawie
danych z tabeli 3 mozna stwierdzi¢, ze dwie rodziny sa zadowolone z realizacji
zaje¢ w miejscu zamieszkania a dwie przeciwnie. Rodziny niezadowolone méwia
o tym, iz nie mialy mozliwoséci wyboru zaje¢ zespolowych realizowanych w pla-
cOwce, poniewaz nie ma takich w ich miejscu zamieszkania. Natomiast ci, ktérzy
mieli taka mozliwo$¢ nie skorzystali z niej i nie chca tego robi¢. Pierwsza rodzina
(R1) dokonata $wiadomego wyboru, a rodzina R2 pomimo mozliwosci sugerowa-
nej ze wzgledu na ogdlny poziom rozwoju dziecka z GNI nie chciala z niej sko-
rzystaé, dla wlasnej wygody. Jak sie okazuje rodzice nie uczestnicza w zajeciach
realizowanych w miejscu zamieszkania. Wykorzystuja ten czas na wiasne sprawy.
Nie znaja réwniez zalozonych przez specjalistow celéw pracy z ich dzie¢mi i nie
wykazujg tym zainteresowania.
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Tabela 3. Podsumowanie wybranych opinii rodzicéw dzieci z GNI na temat realizacji
zajec rewalidacyjno-wychowawczych

Dane RODZINA/ SYMBOL
dotyczace zajeé R1 R2 R3 R4

Stopien zadowolenia

z miejsca realizacji zadowolony zadowolony niezadowolony niezadowolony

zajec

Bliskos¢ placowki

Spe qe?ln.e] rea.hzu]q- tak tak tak/nie nie

cej zajecia w insty-

tucji

PO.W,O d reahza'q ! . brak realizacji brak realizacji br?k w OkOPCyA

zaje¢ na terenie decyzja - Ny placéwki realizuja-

o . . zajec zespolo- | zajec zespolowych S
miejsca zamieszka- rodzicéw . . cej zajecia zespo-
. wych w placéwce w placowce

nia Towe

Kontakty poczatkowo od-

réwieénicze brak brak brak wiedzani przez
uczniéw szkoly

UdZI.a ! 1Todz1ca brak brak brak brak

w zajeciach

Znajomos¢ zatozo-

nych przez specjali- brak brak tak brak

ste celow

Liczba pracujacych

z dzieckiem specjali- 3 2 3 2

stow

l?s igr‘}: pracy spega- pozytywna pozytywna pozytywna pozytywna

Dodsiltkowa preca tak brak brak brak

rodzica z dzieckiem

Zrédto: opracowanie wilasne

Pracujacy z dzie¢mi specjaliéci to przede wszystkim wymieniany w rozporza-
dzeniu pedagog specjalny oraz rehabilitant. Tylko jedna rodzina potwierdza, ze
ich dziecko ma dodatkowo zapewnione zajecia z logopeda (R1). W przypadku
rodziny (R3) ze wzgledu na trudnosci zdrowotne rodzina korzysta dodatkowo
z pomocy pracownika socjalnego. Wszyscy rodzice oceniajg prace nauczycieli
ispecjalistow pozytywnie, mozna jednak przypuszczaé, ze ocena ta jest bardziej
wynikiem pozytywnych kontaktéw z nauczycielami dziecka niz znajomosci me-
todyki pracy z osobami z GNI. Tylko jedna z rodzin (R1) korzysta z dodatkowej
odplatnej rehabilitacji i wspomagania, na ktéra zawoza dziecko.

Na co nalezy dodatkowo zwréci¢ uwage, a co nie pojawilo sie w wypowie-
dziach badanych rodzicéw to mozliwos¢ wprowadzania do domu uczestnika
z GNI, réznych specjalistow, ktéra nie zawsze jest realizowana. Mozliwos¢ zmiany
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pozwalajaca na odpoczynek i zachowanie zdrowia psychicznego przez nauczy-
ciela, poprawia wspotprace z rodzicami, daje szanse na wprowadzanie nowych
elementéw terapii oraz wiele innych pozytywéw. Celowo poruszona zostala
kwestia dotyczaca pracy nauczyciela z rodzing doswiadczajaca niepelnosprawno-
§ci dziecka. Nie nalezy bowiem zapomina¢, ze czesto doskonalacy sie zawodowo
pedagog specjalny jako wielospecjalistyczny jednoosobowy zespét latami pracuje
z tym samym dzieckiem. Ma to swoje plusy (np. ograniczenie kosztéw dla organu
nadzorujacego) to jednak nie jest polecang do stosowania przez specjalistéw
praktyka (Kielin 2002).

Pomimo faktu, Ze oceny pracy specjalistow oraz zadowolenie rodzicéw
w przytoczonych przykladach sa wysokie to nie nalezy zapomina¢, iz realizacja
zaje¢ na terenie miejsca zamieszkania jest ostatecznoscia, ktéra zgodnie z przepi-
sami prawnymi powinna by¢ podyktowana sytuacja zdrowotna uczestnika zajec,
a nie mozliwo$ciami finansowymi placéwki czy nadzorujacego ja organu samo-
rzadowego.

Podsumowanie

Z uwagi na brak opisywanych w literaturze przedmiotu podobnych badan
w kontekscie podjetego w artykule watku, warto wspomnie¢ o teoretycznym
modelu niepelnosprawnosci proponowanym przez przywolywane juz w tym
opracowaniu Amerykanskie Stowarzyszenie Niepelnosprawnosci Intelektualnej
i Rozwojowej AAIDD, zakladajace istnienie pieciu wymiaréw, miedzy ktérymi
zachodza zaleznodci. Jednym z nich jest uczestnictwo, ktére w swym zakresie
obejmuje interakcje i role spoleczne. Pelnig one, jak podaje Stowarzyszenie, klu-
czowa role w rozwoju osoby z niepelnosprawnoscia, przyczyniajac sie do podno-
szenia jakosci jej zycia. Drugim réwnie waznym z punktu widzenia omawianego
zagadnienia jest kontekst rozumiany jako srodowisko i kultura, szczegélnie waz-
ny na poziomie systemowym (mikrosystemu — osoby i jej rodziny, mezosystem —
czyli najblizszego otoczenia, spolecznoéci i organizacji zapewniajacych osobie
z niepelnosprawnoscia edukacji i wsparcia oraz makrosystem — obejmujacy kultu-
re, spoleczenstwo, panstwo i jego wplyw spoteczno-polityczny). Ruth Luckasson
iin. (2002) uwazaja, ze wymienione elementy srodowiska mogga tworzy¢ mozli-
woéci, takie jak sama obecnos¢ w spolecznosci, mozliwos¢ wyboru, czyli samosta-
nowienia i decydowania o sobie, mozliwos¢ nabywania kompetencji poprzez
uczenie sie, mozliwo$¢ uzyskiwania szacunku oraz uczestnictwa w zyciu spolecz-
nym. Podobnie twierdzi Zdzistaw Kazanowski (2015) opisujac spoleczny wymiar
niepelnosprawnosci intelektualnej. Osoby z GNI zamkniete w domach pozba-
wiane sg tych mozliwosci, dlatego nalezy dolozy¢ wszelkich staran, aby umozli-
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wi¢ im budowanie kontaktéw w szerszym otoczeniu, nie tylko na poziomie mi-
krospotecznym.

W kontekscie omawianych opinii na temat realizacji zaje¢ rewalidacyjno-
wychowawczych na terenie miejsca zamieszkania i nazwanych przez rodzicow
dzieci z GNI trudnych sytuacji, wiazacych sie z potrzeba ciaglej opieki nad dziec-
kiem, obecnosci przy nim oraz podanym braku kontaktéw réwiesniczych wartym
przypomnienia, jako postulat do realizacji w srodowisku spolecznym, moze by¢
szeroko rozpowszechniony wolontariat, ktéry niestety w szkolach ogélnodostep-
nych w mniejszych miejscowosciach i na wsiach nie jest czesto praktykowany.
Duze znaczenie dla tego typu dzialalnosci maja nauczyciele szkél, ktérzy niejed-
nokrotnie z wlasnej inicjatywy prowadza taka dzialalno$¢ w swoim srodowisku.
Gdyby mlodziezowy wolontariat zostal na stale wpisany w statutowe zadania
szkot ogolnodostepnych z pewnoscia udaloby sie z pomoca miodych ludzi wspie-
ra¢ osoby z niepelnosprawnoscia, w tym wypadku z GNI. Odwiedziny w domach
uczestnikéw realizujacych zajecia rewalidacyjno-wychowawcze na terenie miej-
sca zamieszkania, wspoélne spacery czy zrobione dla rodzica zakupy z pewnoscia
polepszylyby jakos¢ zycia rodzin dzieci z GNI, jak réwniez moglyby wywrzeé
pozytywny wplyw na pelnosprawnych uczniach, ich kolegach i réwiesnikach.
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