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Rodzice dziecka z choroba rzadka jako interesariusze
w procesie jego edukacji

Artykul dotyczy edukacji dziecka Zyjacego z rzadka choroba oraz roli, jaka w tym procesie od-
grywaja jego rodzice. Ze wzgledu na podejmowane przez nich zadania i niewystarczajgce wspar-
cie systemowe stali sie oni rzecznikami swojego dziecka i waznymi interesariuszami w tym proce-
sie. Autorzy artykutu dokonuja przegladu badan dotyczacych edukacji dziecka z choroba rzadka
w zakresie mozliwosci systemowych i zaangazowania rodzicow w dostosowanie procesu edukacji
do mozliwodci i potrzeb dziecka. Opisuja takze eksperyment pedagogiczny dotyczacy chtopca z
leukodystrofia metachromatyczng, bedacy polaczeniem edukacji indywidualnej i wlaczajacej.
Podsumowaniem rozwazan artykulu sa mozliwe implikacje dla innowacyjnych rozwigzan
w szkolnictwie specjalnym.

Stowa kluczowe: choroba rzadka, rodzina dziecka z niepelnosprawnoécia, edukacja wiaczajaca,
eksperyment pedagogiczny, zarzadzanie interesariuszami

Parents of a child with a rare disease as stakeholders
of his education process

Parents of a child with a rare disease as stakeholders of his education process. The article deals
with the education of a child living with a rare disease and the importance of the role his parents
play in the process. Due to the tasks they undertake and insufficient system support, they have
become their child's advocates and became important stakeholders in the process. The authors of
the article make the review of research on the education of a child with a rare disease in the area of
systemic possibilities and the involvement of parents in adapting the education process to the
child's abilities and needs. They also describe a pedagogical experiment concerning a boy with
metachromatic leukodystrophy, which is a merger of individual and inclusive education. The
summary of the article’s considerations are the possible implications for innovative solutions for
special education.

Key words: rare disease, family of a child with a disability, inclusive education, pedagogical
experiment, stakeholders management
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Wprowadzenie

Niniejsze rozwazania skoncentrowane sg wokoét sytuacji dziecka z choroba
rzadka w procesie edukacji. Analizie poddane jest znaczenie zaangazowania ro-
dzicéw, ktérzy moga wypelnia¢ role interesariuszy aktywnie konstruujacych
dany proces. Tekst stanowi swoista, druga czes¢ artykutu ,Eksperyment pedagogicz-
ny jako sposob uelastycznienia dostgpnych form ksztalcenia dziecka ze specjalnymi potrze-
bami edukacyjnymi — studium przypadky” (Doroszuk, Tersa 2021), gdyz réwniez na-
wiazuje on do sytuacji edukacyjnej chlopca z leukodystrofia metachromatyczna.
Analizie poddana jest jednak sytuacja edukacyjna i spoleczna dziecka z perspek-
tywy zarzadzania nia przez jego rodzicéw, ktérzy pelnia role interesariuszy
W procesie wsparcia rozwoju swojego dziecka.

Rozwazania rozpoczynamy od kwestii definicyjnych oraz specyfiki funkcjo-
nowania dziecka z choroba rzadka, nawiazujac przy tym do aktualnych badan
w tym obszarze. Nastepnie dokonujemy opisu jego sytuacji edukacyjnej, by
zwrdéci¢ uwage na role zaangazowania rodzicow w proces edukacji. Proponujemy
réwniez spojrzenie na szkole jako na organizacje, a rodzicéw jako interesariuszy
w niej dzialajacych. W celu egzemplifikacji analizowanych teorii dokonujemy
opisu przypadku, kladac nacisk na charakterystyke i znaczenie dzialafi rodzicow
w procesie edukacji ich dziecka. Podsumowaniem rozwazan sa implikacje dla
pedagogiki specjalne;j.

Funkcjonowanie dziecka z choroba rzadka

Szacuje sie, ze obecnie na §wiecie zyje ponad 300 milionéw os6b z chorobami
rzadkimi (ONZ 2022), z czego zdecydowana wiekszo$¢ chordb (69,9%) ujawnia
sie juz w wieku dzieciecym (Gunne i in. 2020).

Choroba rzadka definiowana jest jako bardzo rzadko wystepujace schorzenie,
najczesciej uwarunkowane genetycznie, o przewleklym i czesto ciezkim przebie-
gu, ktéra dotyka nie wiecej niz 1 osobe na 2000, co przeklada sie na szacunkowe
dane méwiace o 30 milionach 0séb zyjacych z choroba rzadka w UE (EU 2022).
W Polsce wedlug danych Ministerstwa Zdrowia RP Zyje od 2,3 do 3 milionéw oséb
dotknietych chorobami rzadkimi (Ministerstwo Zdrowia RP 2017). Cho¢ hetero-
genicznos$¢ grupy schorzen, ktérych wg danych zawartych w ogélno$wiatowej
bazie Orphanet jest ponad 6 tysiecy (Wakap i in. 2020), a niektére Zrédla méwia
nawet o liczbie 10 tysiecy choréb rzadkich (Tisdale i in. 2021), sprawia, ze moga
one réznic sie od siebie przebiegiem, symptomami czy tez rokowaniami dotycza-
cymi przezywalnosci oraz jakosci zycia (Molster i in. 2016), to wiele aspektéw jest
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wspoélnych imoze dotyczy¢ réznego rodzaju oraz stopnia niepelnosprawnosci
sensorycznych, motorycznych, poznawczych czy fizycznych (Rossell6 i in. 2018).
Zdaniem zespolu badaczy kierowanego przez E.A. Adama zycie z dlugotermino-
wym, przewleklym i zagrazajacym zdrowiu i Zyciu schorzeniem nierozerwalnie
wiaze sie ze zwiekszonym ryzykiem choréb psychicznych i trudnosci psychospo-
tecznych (Adama i in. 2021). Osoby zyjace z chorobami rzadkimi czesto doswiad-
czaja znacznego obciazenia zdrowotnego, psychospolecznego, zawodowego
ifinansowego zwigzanego z wydatkami medycznymi oraz pozamedycznymi
(Navarrete-Opazo i in. 2021). Otrzymanie diagnozy rzadkiej i przewleklej choroby
bezpowrotnie zmienia Zzycie wielu rodzin i sprawia, ze wymagaja oni wsparcia
zaréwno na wczesnych, jak i pézniejszych etapach zycia po diagnozie (Zurynski
iin. 2017). Badania wskazujg takze, ze dzieci zyjace z chorobami rzadkimi do-
$wiadczaja obnizonej jakosci zycia i zwiekszonego poziomu trudnosci emocjonal-
nych wynikajacych ze stanu ich zdrowia (Cohen, Biesecker 2010), a zlozono$¢
ich potrzeb zdrowotnych w istotny sposéb wplywa na edukacje i relacje réwiesni-
cze (Adamaiin. 2021).

Edukacja dziecka z choroba rzadka

Niedawno opublikowane dane w raporcie UNICEF nt. niepelnosprawnosci
wsrdd dzieci, wskazuja, ze w poréwnaniu do dzieci bez niepelnosprawnosci dzie-
ci z niepelnosprawnosciami maja m.in. (UNICEF 2022):

- w 25% przypadkach mniejsze prawdopodobiefistwo uczestniczenia w eduka-
qji przedszkolnej,

- w 42% przypadkéw mniejsze prawdopodobiefistwo opanowania podstawo-
wych umiejetnosci czytelniczych i liczbowych,

- w 49% przypadkéw mniejsze prawdopodobiefistwo uczestnictwa w jakiej-
kolwiek edukacji szkolnej,

w 51% przypadkéw wieksza sklonnosé do bycia nieszczesliwym.
Dane te znajduja réwniez swoje odzwierciedlenie w raporcie przygotowa-
nym przez EURORDIS - Rare Diseases Europe, w ktérym 23% badanych rodzi-
cOw dzieci z chorobami rzadkimi deklaruje, ze edukacja ich dzieci rozpoczyna sie
pOzniej niz wynosi $rednia wieku wérdd réwiesnikéw, a to w 19% przypadkow
wplywa takze na ograniczenie mozliwosci podejmowania edukacji na poziomie
wyzszym zgodnie z ich wlasnym wyborem, co zdaniem 94% respondentéw
w przyszlosci ogranicza ich Sciezki rozwoju zawodowego (EURORDIS, 2017).
Edukacja moze by¢ narzedziem inkluzji spolecznej m.in. poprzez wzmocnie-
nie w danym czlowieku poczucia wlasnej wartosci, lecz réwniez spolecznej przy-
naleznosci i przydatnoéci (Naumiuk 2018). W tej perspektywie edukacja masowa,
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inkluzyjna jako pierwszy wybor rodzicéw dziecka z choroba rzadka, nie wydaje
sie czyms$ zaskakujacym. Natomiast nawiazujac do badan U. Klajmon-Lech, edu-
kacja specjalna wydaje sie by¢ czesto wyborem ostatecznym, a czeste zmiany
placowek sa efektem poszukiwan optymalnego wsparcia ucznia (Klajmon-Lech
2018b). Jak wskazuja badania S. Vergera wraz z zespolem, wlaczenie edukacyjne
dzieci z chorobami rzadkimi moze przebiega¢ w zréznicowany sposob, zalezny
od stanu zdrowia ucznia, jego potrzeb i mozliwosci organizacyjnych, co stwarza
takze wyzwania po stronie podmiotéw $wiadczacych ustugi edukacyjne, nauczy-

cieli i personelu pomocniczego pracujacego w tych jednostkach (Verger i in. 2020).

T. Zacharuk wskazuje na kompetencje nauczyciela, ktére sa niezbedne do jego

efektywnej pracy w edukacji inkluzyjnej. Ich przytoczenie rozszerzamy podkre-

§lajac ich znaczenie w specyficznej sytuacji ucznia z chorobg rzadka:

—  umiejetnos¢ oszacowania jakich umiejetnosci potrzebuje uczeri — uczen z chorobg
rzadka moze by¢ zaréwno dzieckiem, ktdre utracilo dane umiejetnosci (a sto-
pien tej utraty na réznych plaszczyznach jest trudny do oszacowania), jak
i dzieckiem, ktérego rozwdj jest nieharmonijny. Dodatkowo trudnosci w ko-
munikacji werbalnej moga implikowa¢ komplikacje w interpretacji zachowania
ucznia. Znaczace wiec wydajg sie zaréwno kompetencje osobowe zwigzane
z empatia danego czlowieka, jak i umiejetnosci diagnostyczne oraz przygo-
towanie do pracy z dzieckiem z trudnosciami w komunikowaniu;

—  umiejetnos¢ wykorzystywania wewnetrznej motywacji dzieci do rozwijania potrzeb-
nych umiejetnosci — biorac pod uwage zaréwno mozliwa sytuacje straty danych
umiejetnosci, jak i poréwnywanie sie do sprawnych réwiesnikéw znaczace
wydaja sie tu kompetencje zwiazane z udzieleniem wsparcia psychologicznego;

- umiejetnos¢ stawiania odpowiednich oczekiwan kazdemu uczniowi — sprawno$c ta
zwigzana jest z zaangazowaniem ucznidw w zycie spolecznosci szkolnej
i wymaga od nauczyciela elastycznosci, empatii oraz kreatywnosci;

- umiejetnosc okreslenia jak zréznicowac poziom ¢wiczent w klasie, by wszyscy uczniowie
brali w nich udzial — kompetencja ta wigze si¢ z punktem pierwszym, czyli zro-
zumieniem potrzeb i mozliwosci danego ucznia, a takze jego umiejetnosciami
diagnostycznymi lecz z réwniez z kreatywnoscia nauczyciela i znajomoscia
réznorodnych metod z zakresu pedagogiki specjalnej oraz umiejetnoscia ich
zastosowania;

- umiejetnos¢ nauczenia si¢ doceniania wszelkiego rodzaju umiejetnosci oraz umiejet-
nos¢ zapewnienia sukcesdw wszystkim uczniom kazdego dnia — sprawnosci te wydaja
sie bardzo wazne w sytuacji dziecka z choroba rzadka, ze wzgledu na mozliwy
u niego spadek poczucia wlasnej wartoéci. Réwniez czeste wystepowanie
niepelnosprawnosci sprzezonej u dzieci z chorobg rzadka implikowa¢ moze
ograniczenie samodzielnosci i autonomii danego dziecka. Poczucie bycia
kompetentnym w danym obszarze wydaje sie w tej sytuacji bardzo wazne.
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Konieczne wydaje sie tutaj patrzenie na ucznia przez pryzmat jego mozliwo-

Sci i mocnych stron oraz odpowiednie konstruowanie srodowiska edukacyj-

nego (Zacharuk 2011).

Kompetencje nauczycieli pracujacych z danym uczniem maja niebagatelne
znaczenie. 53 one jednak tylko komponentem systemu edukacji, ktéry bez odpo-
wiedniego uelastycznienia nadal jest peten barier dla ucznia z choroba rzadka
(Doroszuk, Tersa 2021). Brak zmian systemowych zwigzany jest ze stosunkowo
malg liczebnoscig oraz duzym zréznicowaniem grupy uczniéw z chorobami
rzadkimi. Wedlug badan bowiem dzieci z chorobami rzadkimi w wielu przypad-
kach pozostaja niezauwazane na poziomie edukacyjnym ze wzgledu na relatyw-
nie malg liczbe przypadkéw, co w konsekwencji wplywa na ograniczenie rodza-
jow zasobéw dostepnych zaréwno dla dziecka, jak i dla kadry pedagogicznej
zaangazowanej w proces edukacyjny, a takze, z uwagi na brak wiedzy i §wiado-
mosci nt. wyzwan zwigzanych ze stanem zdrowia dziecka, réwniez i réwiesni-
kéw oraz innych uczniéw szkoly (Paz-Lourido iin. 2020). Co wiecej powyzsze
wyzwania i ograniczenia przybieraja na sile w kontekscie réznego rodzaju czyn-
nikéw zewnetrznych, m. in. takich jak pandemia COVID-19, kiedy to dzieci
z chorobami rzadkimi majg ograniczone mozliwosci pelnego zrozumienia przy-
czyn stojacych u podstaw tak radykalnych zmian dotyczacych ich szkolnej i po-
zaszkolnej rzeczywistosci, a w przypadku uczniéw niekomunikujacych sie wer-
balnie, ktdrzy czesto nie potrafig lub nie mogg w pelni wyrazi¢ siebie, réwniez
nasilenia emocjonalnego obciazenia (Eisengart i in. 2021). Cho¢ jak zauwaza
C. Smith razem z wyzwaniami pandemicznymi pojawiajg si¢ takze mozliwosci
do rozwoju icoraz lepszego dostosowania szerokiego spektrum narzedzi oraz
metod edukacji zdalnej w wirtualnym $rodowisku, ktére moga postuzy¢
m. in. do budowania lepszej wspélpracy z nauczycielami wspomagajacymi,
réwiednikami czy koniec koncéw rowniez z rodzicami (Smith 2020).

Wiele badann w ostatnich dwéch dekadach wskazuje, ze udane wdrozenie
skutecznej integracji zalezy w duzej mierze od osobistego nastawienia i zaanga-
zowania 0s6b odpowiedzialnych za caly proces wilaczenia, w tym od postawy
samych pedagogéw bezposrednio zaangazowanych w nauczanie, a takze calej
szkoly jako podmiotu, a stanowi to krytyczny czynnik sukcesu (Lightfoot i in.
1999; Hinton, Kirk 2015; Lee i in. 2015, Gaintza i in. 2018; Verger i in. 2020).
Niemniej jednak zdaniem hiszpanskich badaczy kierowanych przez Z. Gaintza
odpowiedzialnos¢ nie lezy wylacznie po stronie kadry pedagogicznej, a sukces
zakorzeniony jest we wspoétpracy oraz koordynacji, ktéra dotyczy nie tylko profe-
sjonalistow w kontekscie edukacyjnym, ale jest niezbedna takze pomiedzy profe-
sjonalistami z r6znych obszaréw aktywnosci zyciowej dziecka z choroba rzadka,
w tym m.in. z sektora edukacyjnego, medycznego czy spolecznego, a co réwniez
niezwykle istotne, takze wspoélpracy pomiedzy szkola a opiekunami czy rodzica-
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mi dziecka bedacego podmiotem wlaczenia edukacyjnego i spolecznego (Gaintza
iin. 2018).

Dodatkowe role rodzicéw dzieci z choroba rzadka

Rodzice dzieci z niepelnosprawnoscig pelnig réznorodne role spoleczne wy-
nikajace zaréwno z samego rodzicielstwa jak i z niepelnosprawnosci (Doroszuk
2018). Rolg, ktéra nie jest bezposrednio zwigzana z kazda niepelnosprawnoscia
dziecka, natomiast wydaje si¢ by¢ bardzo znaczgca i wazna w przypadku rodzi-
cOw dzieci z choroba rzadka, jest bycie koordynatorem (Skweres-Kuchta 2019).
Koordynacji wymaga wszakze zaréwno proces leczenia jak i rehabilitacji oraz
edukacji. Standardowe Sciezki w tych obszarach moga bowiem nie mie¢ mozliwo-
ci zastosowania. Jednoczes$nie dzialania te moga by¢ bardzo angazujace i po-
S§rednio laczy¢ sie z izolacja owych rodzin i ich poczuciem osamotnienia (Pe-
lentsov i in. 2015). U. Klajmon-Lech, ktéra badala narracje matek dzieci z choroba
rzadka w temacie odczuwanego przez nie stresu i wypalenia sil, wskazuje na
wyjatkowo duze zaangazowanie rodzicow w opieke nad dzie¢mi i ich rehabilita-
¢je (Klajmon-Lech 2018a). W zestawieniu ze specyficzng sytuacja zdrowotng
dziecka i jego specjalnymi potrzebami edukacyjnymi, a takze niewydolnoscia
wsparcia systemowego, owo zaangazowanie staje sie dzialaniem niejako wymu-
szonym, badZ koniecznym w procesie podnoszenia jakosci zycia dziecka.

Sytuacja rodzin dzieci z niepelnosprawnoscia (a w tym z choroba rzadka)
wiaze sie réwniez z przyjmowaniem wsparcia od otoczenia zewnetrznego. Kamyk- -
Wawryszuk opisujac sytuacje rodziny dziecka z chorobg rzadka, wskazuje na
uklady w jakich znajduje sie czlowiek, ktére maja znaczenie na przyjmowanie
przez niego wsparcia: z drugim czlowiekiem, grupa, instytucja, Srodowiskiem
(Kamyk-Wawryszuk 2018). W kazdym z tych obszaréw bardzo wazne wydaja sie
jednak kompetencje czlowieka odbierajacego wsparcie, a niekiedy réwniez go
organizujacego. Tworzy sie wiec trzeci obszar koordynacji, jaka wymagana jest
od rodzicéw. Znaczace jednak wydaje sie, iz nawet w odbieraniu wsparcia rola ta
bardziej niz ze spoleczng zaleznoscia, zwiazana jest z dostosowywaniem ofero-
wanych dzialafi do indywidualnych potrzeb, a takze ze swoistym zarzadzaniem
danymi obszarami funkcjonowania dziecka. W konsekwencji jawi sie¢ nowa rola
spoleczna, ktéra niekiedy pelniag owi rodzice, a jaka jest bycie interesariuszem.
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Rodzic dziecka z choroba rzadka jako interesariusz

Budowanie wiaczajacego i otwartego na réznorodnosé¢ srodowiska w organi-
zacji edukacyjnej wymaga, aby kierownictwo szkoly nieustannie i konsekwentnie
budowalo prawdziwy etos wspdlpracy oraz gotowos¢ do przyjmowania réznych
perspektyw i gloséw, a wowczas ta réznorodnoé¢ bedzie stuzyla wzmacnianiu
prawdziwej demokracji szkolnej (Grobler i in. 2006). Warto w tym miejscu zazna-
czy¢, ze sama réznorodno$¢ srodowiska nie sprawi, Ze organizacja (szkola) za-
cznie postrzegaé te ceche jako swdj zasob, ktéry postuzy¢ moze jej rozwojowi
i doskonaleniu (Roberson 2004). L.H. Nishii w swoich rozwazaniach zauwaza, ze
warunkiem niezbednym do konwersji sily réznorodnosci w faktyczne wlaczenie
jest budowanie tzw. ,klimatu do wilgczenia” (ang. climate for inclusion), tj. jak pisza
M.Z. Wisniewska i J. Wyrwa ,swoistego, naskérkowego skladnika kultury organi-
zacyjnej” (Wisniewska i Wyrwa, 2022), a ktére L.H. Nishii definiuje jako ,$rodo-
wisko integracyjne, w ktérym jednostki ze wszystkich §rodowisk — nie tylko
cztonkowie historycznie poteznych grup tozsamosci — sa sprawiedliwie traktowa-
ni, cenieni za to, kim sg i wlaczani w podstawowe procesy podejmowania decy-
zji” (Nishii 2013). Nalezaloby w tym miejscu pokrétce scharakteryzowaé czym
owa kultura organizacyjna jest i jaka jest jej relacja z kulturg réznorodnosci i wia-
czenia (ang. diversity and inclusion culture).

G. Hofstede, jeden z klasykéw teorii zarzadzania, okreéla kulture organiza-
cyjna jako kolektywne zjawisko podzielane przez wspoélnote oséb, ktdre zyjq lub
zyly razem w tej samej zbiorowosci spolecznej. Jest zaprogramowanym sposobem
myslenia odzwierciedlanym w sposobie postepowania cztonkéw danej zbiorowo-
Sci i odr6zniajgcych ich od innych zbiorowosci (Hofstede 2000). Kolejny klasyk,
E.H. Schein kulture organizacyjng definiuje jako wzér podstawowych zalozen
wypracowanych przez zbiorowo$¢ w toku rozwigzywania probleméw, jej ze-
wnetrznej adaptacji i wewnetrznej integracji, a funkcjonujacych na tyle dobrze
i skutecznie, aby uwazano je za wartoéciowe, a tym samym warte przekazywania
iutrwalania przez nowych czlonkéw jako wlasciwych sposobéw postepowania
w odniesieniu do tych probleméw (Schein 1986).

Jak podaje rodzima znawczyni tematu, M.Z. Wisniewska ,kazda organizacja
ma rézne ispecyficzne mikrokultury, posiadajace okreélone, a czesto i wspdlne
cechy, ktére wplywaja na ogélna kulture organizacyjna. Sa jej sktadowymi i jak
naczynia polaczone zasilajg caloSciowq kulture organizacyjng. W zaleznosci od
swej specyfiki, przekladaja sie na rézne wartosci oraz ksztattuja okreslone posta-
wy, cenne w strategii danej organizacji” (Wisniewska 2021). W opinii wielu znaw-
cow (por. np. Kozminski i in. 2009) subkultury wyréznia sie m.in. na podstawie
przynaleznosci do grupy zawodowej. Sa tez opinie (por. Wisniewska i Wyrwa,
2022), ze subkultury to kultury, ktére wspieraja wartosci kultury dominujacej lub
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po prostu obok niej réwnolegle wspdlistnieja, a okreéla sie je mianem kultur
wzmacniajacych lub poszerzajacych czy wzbogacajacych (ang. enhancing cultu-
res). W kontekscie edukacji uczniéw z chorobami rzadkimi czy niepelnosprawno-
§ciami nalezy takze wyrézni¢ kulture inkluzyjna, ktéra mozna zdefiniowac¢ jako
§rodowisko organizacyjne, ktére pozwala ludziom z réznych $rodowisk, o réz-
nych mentalnosciach i sposobach myslenia efektywnie wspoétpracowac i osiagac
najwyzszy potencjal, tak aby ich rézne glosy byly szanowane i slyszane, a rézne
punkty widzenia, perspektywy i podejscia cenione. Oznacza to takze, iz w ra-
mach tego wspoélnego Srodowiska kazdy jest zachecany do wnoszenia wyjatko-
wego i znaczacego wkladu w rozwoj organizacji i jej kultury (Pless, Maak 2004).

Niemniej jak zauwazajg N. Vizer-Karni i S. Reiter w swoim badaniu, istnieje
pewna luka pomiedzy wyrazanym pozytywnym nastawieniem do inkluzji a fak-
tycznym jej wdrazaniem, co wymaga calosciowego podejscia reformujacego dana
jednostke edukacyjna (Vizer-Karni, Reiter 2014). Znawcy podkreslaja, ze kluczo-
wym komponentem skutecznej i efektywnej inkluzji dzieci z niepelnosprawno-
§ciami w regularnych szkolach jest zaangazowanie rodzicéw (parental involve-
ment), ktérych rola jest nie do przecenienia i rozpoczyna sie z momentem podjecia
decyzji o skierowaniu dziecka ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi do szko-
ly regularnej, a nastepnie polega na wspdlnym opracowaniu indywidualnych
planéw edukacyjno-terapeutycznych (IPET) oraz aktywnym angazowaniu sie
w zycie szkoly i klasy (Balli 2016).

Zjawisko zaangazowania rodzicow w proces edukacyjny ewoluujacy od za-
angazowania rodzicéw w zycie szkoly (parental involvement) do zaangazowania
w edukacje dzieci (parental engagement) zostalo zdefiniowane przez ]. Goodall
i C. Montgomery w modelu continuum zaangazowania rodzicielskiego, ktéry
kiadzie nacisk na relacje rodzicéw z ich dzie¢mi oraz na kwestie ich nauki w szko-
le i poza nig (Goodall, Montgomery 2014). Model ten zaklada, ze uczenie sie dzieci
ma miejsce w réznych kontekstach, ktére w duzej mierze przewyzszaja Srodowi-
sko szkolne, nadajac $srodowisku domowemu i do§wiadczeniom, a takze innym
kontekstom, w ktérych posrednicza rodzice, ogromne znaczenie jako scenariusze
uczenia sie dzieci (de Oliveira Lima, Kuusisto 2020). Rodziny i szkoly sa dwoma
kluczowymi interesariuszami umozliwiajagcymi zdrowy rozwdj i sukces eduka-
cyjny dzieci i mlodziezy, dlatego tez bardzo wazna jest dobrze funkcjonujaca
wspoélpraca miedzy tymi dwoma podmiotami, jako ze w dziedzinie nauk spo-
tecznych i pedagogicznych osiagnieto konsensus, ze szkola i rodzina powinny
dzieli¢ zadania edukacyjne, poniewaz stanowia one centralne miejsca socjalizacji
iuczenia sie dzieci i mlodziezy. Jednakowoz, zjawisko zaangazowania rodzicéw
w edukacje dzieci ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi napotyka wiele ba-
rier, w poréwnaniu do zaangazowania sie rodzicéw dzieci bez tych potrzeb
(Fishman, Nickerson 2015).
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Powyzsze moze wynika¢ z réznego rodzaju obaw i lekéw majacych zwiazek
ze stanem zdrowia ich dzieci oraz okolicznoéci, w ktérych funkcjonuje ich rodzina
(Hadjiyiannakou i in. 2007). Niemniej, jak zauwaza A. Logsdon ,Rodzice i opie-
kunowie najlepiej rozumieja fizyczna, spoleczna, rozwojowa i rodzinng historie
dziecka. Sa jedynymi osobami dorostymi w procesie edukacyjnym, ktérzy byli
ibeda gleboko zaangazowani przez calg kariere szkolna dziecka, a ta ciaglosc jest
niezwykle wazna i bardzo cenna” (Logsdon 2021).

Projekt Bohater Borys i droga do zaangazowania rodzicow
w eksperyment pedagogiczny

W tym miejscu chcielibysmy dokonaé egzemplifikacji drogi zaangazowania
rodzicéw w proces edukacji i inkluzji dziecka poprzez opis przypadku. Ponizej
opisana egzemplifikacja dotyczy eksperymentu pedagogicznego, ktérego ewalua-
qji (poprzez wywiady, obserwacje i analize dokumentéw) dokonuje jedna z auto-
rek artykutu.

Borys' jako blisko 6-letnie dziecko zostal w pazdzierniku 2014 roku zdiagno-
zowany w kierunku leukodystrofii metachromatycznej. Leukodystrofia meta-
chromatyczna (MLD) jest dziedzicznym zaburzeniem lizosomalnym spowodo-
wanym recesywnymi mutacjami w genie ARSA kodujacym arylosulfataze A.
Niska aktywnosc¢ tego enzymu powoduje akumulacje sulfatydéw w osrodkowym
i obwodowym ukfadzie nerwowym, prowadzaca do demielinizacji i neurodege-
neracji, ktéra skutkuje postepujacym pogorszeniem sie funkcji motorycznych
i poznawczych prowadzacym do calkowitej ich utraty, a ostatecznie do $mierci
(van Rappard i in. 2015). Wedlug $wiatowej bazy choréb rzadkich Orphanet cze-
stos¢ wystepowania tego schorzenia szacuje sie od 1 do 9 przypadkéw na
1000 000 (Orphanet 2015). Istnieje kilka opgji terapeutycznych, m.in. allogeniczne
przeszczepienie krwiotwdrczych komérek macierzystych (allogeneic hematopoietic
stem cell transplantation, HSCT), lecz przynosza one korzysci tylko niektérym pa-
cjentom i nie powstrzymuja wszystkich aspektéw choroby (van Rappard i in.
2015). Dnia 17 grudnia 2020 r. warunkowg autoryzacje rynkowg otrzymat
Libmeldy, pierwszy formalnie zatwierdzony w UE lek dedykowany leczeniu
kwalifikujacych sie pacjentow zdiagnozowanych z leukodystrofia metachroma-
tyczng (HSR 2020). Libmeldy to rodzaj zaawansowanego leku terapeutycznego
zwanego ,terapia genowq”, ktéra dziala poprzez dostarczanie genéw do organi-
zmu (EMA 2020). Po diagnozie Borysa jedyna mozliwg opcja terapeutyczna byt

! Rodzice chtopca wyrazili petng zgode na udostepnianie danych wrazliwych.
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wspominany allogeniczny przeszczep krwiotwoérczych komoérek macierzystych,

ktéremu Borys zostal poddany we wrzesniu 2015 roku (Kara$ 2016).

Borys rozpoczat edukacje w szkole podstawowej w 2016 roku. Byla to szkota
iklasa integracyjna. Zgodnie z danymi zawartymi w zaswiadczeniu o stanie
zdrowia dziecka z 2016 roku wystawionego przez lekarza specjaliste neurologii
dzieciecej stan zdrowia Borysa ,uniemozliwial uczeszczanie do szkoly i wymagat
indywidualnego nauczania w domu”. Na podstawie powyzszego dokumentu oraz
na podstawie ustalen skladu orzekajacego Poradni Psychologiczno-Pedagogicznej
nr 7 w Gdansku chlopiec otrzymat orzeczenie o potrzebie ksztalcenia specjalnego
nr 29/16-2015/2016. Zalecenia w nim zawarte obejmowaly:

1. ,Z uwagi na wiek biologiczny Borys powinien rozpocza¢ realizacje swojego
obowiazku szkolnego w roku szkolnym 2016/2017 (poprzez objecie indywi-
dualnym nauczaniem - orzeczenie nr 29/17-2015/2016 z dnia 16 maja 2016
roku) — z uwagi na niepelnosprawnos¢ ruchowa spowodowana aktualnym
stanem zdrowia wskazane jest objecie go ksztalceniem specjalnym i zalicze-
nie go do grona uczniéw o specjalnych potrzebach edukacyjnych.

2. Dla chlopca powinien zosta¢ opracowany Indywidualny Plan Edukacyjno-
Terapeutyczny, z uwzglednieniem jego aktualnych i tych zawartych w stre-
fie najblizszego rozwoju, mozliwosci i potrzeb. Nalezy kontynuowa¢ pro-
wadzony sposéb pracy z chlopcem z wykorzystaniem syntezatora mowy
i programéw komputerowych. Przy konstruowaniu IPET-u mozna skorzy-
sta¢ z pomocy specjalistow z tutejszej poradni.

3. Wskazane sa dodatkowe zajecia rewalidacyjne, bedace swoistym ,przediu-
zeniem” zaje¢ edukacyjnych — wskazane jest, by prowadzila je jedna osoba.
Dodatkowo nalezy zapewnic¢ chlopcu zajecia logopedyczne i o charakterze
fizjoterapeutycznym. Z uwagi na przewidywane duze trudnosci w prowa-
dzeniu procesu edukacji przez nauczycieli wskazane jest, by zajecia z chlop-
cem prowadzili specjalisci, ktérzy posiadaja kwalifikacje i umiejetnosci do
pracy z dzieckiem o tak zlozonym i nietypowym stanie zdrowia — wydaje
sie zasadne pozyskanie ich spoza placéwki ogélnodostepnej. Z uwagi na re-
gres w rozwoju chlopca, zastosowane leczenie i przewidywany progres
wskazane jest zwiekszenie liczby zaje¢ rewalidacyjnych, by stymulacja jego
rozwoju byla efektywniejsza”.

Historia edukacyjna Borysa oraz zalozenia eksperymentu pedagogicznego,
ktéry zostal stworzony, zostaly po czesci opisane w wskazanym we wstepie arty-
kule J. Doroszuk oraz K. Tersy. Gléwna idea eksperymentu jest dostosowanie
metod przekazywania wiedzy do potrzeb chiopca (stosowanie gléwnie metod
wykladowych natomiast w obszarze komunikacji — wykorzystanie alternatyw-
nych i wspomagajacych metod), a takze polaczenie nauczania indywidualnego
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z wlaczaniem chlopca w Zzycie klasy w miare jego mozliwosci (poczawszy od go-
dziny wychowaweczej oraz wycieczek). Wazne wydaje sie jednak przyjrzenie sie
réwniez dzialaniom rodzicow, w perspektywie ich znaczenia dla sytuacji eduka-
cyjnej i spolecznej ich syna, a takze pod katem pelnienia roli interesariuszy i za-

rzadzania danym obszarem oferowanego systemowo wsparcia.

Tabela 1. Dzialania rodzicéw jako interesariuszy w procesie edukacji dziecka z chorobg
rzadka, Zrédlo: opracowanie wlasne

Dzialanie rodzicow Opis dziatania rodzicow Obszar . Znaczenie
zarzadzania
16 kwietnia 2019 r. | Celami Fundacji zgodnie Inkluzja Powolanie Fundacji
(w dziesigte uro- z postanowieniami aktu funda- |spoteczna; pozwolito rodzicom
dziny syna) — usta- | Cyjnego dostepnego na stronie | Opjeka zaréwno na uprawo-
nowienie Fundacji Fundacji sa: zdrowotna; mocnienie dziatan przez
Bohatera Borysa Rozw6j aktywnosci spolecznej System md} poqejmowanych
w zakresie dzialah na rzecz os6b edukacji jakina ich popularyza-
oraz rodzin dotknigtych choro- cje —nawigzanie kontak-
bami rzadkimi, ze szczegdlnym tu zaréwno z rodzinami
uwzglednieniem leukodystrofii. w podobnej sytuacji, jak
Budowanie §wiadomego i wia- 1,Z 1nstytu.qam1 zaan.ga-
czajacego spoleczenstwa, a tak- zowanymi w leczer}l.e,
ze $wiadomoéci spolecznej, e.duka.qq. czy rehablht}a-
w szczegblnosci w obszarze ge dz}ec,l z chorobami
. . rzadkimi.
wyzwan oraz potrzeb 0s6b
irodzin dotknietych chorobami
rzadkimi, a takze upowszech-
nianie wiedzy nt. dostepnych
i eksperymentalnych metod
diagnozowania, leczenia, reha-
bilitacji, edukacji i aktywnosci
zawodowej 0s6b i rodzin do-
tknietych chorobami rzadkimi.
Wspieranie rozwigzan i dziatal-
nosci systemowej poswieconych
chorobom rzadkim oraz pro-
blematyce niepelnosprawnosci
i 0s6b z niepelnosprawnosciami,
a takze zagadnieniom dotycza-
cym wlgczenia spotecznego,
przeciwdzialania dyskryminacji
i zapobiegania nieréwnemu
traktowaniu (Fundacja Bohatera
Borysa, 2019).
Utworzenie Dzialania podejmowane w celu | Integracja Usystematyzowanie
+Druzyny wilaczenia dziecka w malg r6- réwiesdnicza, dzialah w obszarze
Bohatera Borysa” wieénicza grupe. Ze wzgledu Inkluzja wspierania dziecka
na niskie mozliwosci chlopca spoteczna w budowaniu relacji
w inicjowaniu kontaktéw ro- z rowiesnikami moze
wiesniczych - dzialania te przy- mie¢ duze znaczenie
braly charakter kierowany. emocjonalne dla rodzi-
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o . g - Ob .
Dzialanie rodzicow Opis dziatania rodzicow szar Znaczenie
zarzadzania
Zostala stworzona grupa, w ra- céw. Dziatania takowe
mach ktérej realizowano cele: zapewniaja dziecku
Poglebienie integracji dzieci z niepetnosprawnoscig
zdrowych z niepelnosprawnym sprzezong spotkania
réowieénikiem. z réwiesnikami, czy
Poznanie ciekawych i waznych }cnlrz/ezyvc\lzame’z nowych
w historii i zyciu Gdanska miejsc. oswiadczen w to.\fva-
Oméwieni di tob rzystwie innym niz
mowienie zasad 1 regut 0bo- rodzina. Jednocze$nie
wigzujgcych w miejscach pu- . . .
. o rodzice unikaja pewnej
blicznych w mieécie, np. w te- .. .
e zaleznosci spolecznej
atrze czy urzedzie miasta. PP
. o . oraz proszenia réwie-
Zapoznanie z obowigzujacymi énikéw o spedzanie
$rodkami wymiany wzajemnej wolnego czasu z ich
i dokumentami obowiazujacymi dzieckiem.
w codziennym zyciu, np. pie-
niadze, bilety, dowody osobiste?
Opracowanie Eksperyment zostal opracowany | Edukacja, Opracowanie tak ztozo-
eksperymentu W oparciu o: Inkluzja eduka- | nego, wieloaspektowego
pedagogicznego Doswiadczenia wynikajace cyjna oraz i kompleksowego roz-
z projektu ,Druzyna Bohatera | spoleczna wigzania edukacyjno-
Borysa”, terapeutycznego wyma-
Ewaluacje i oceny IPET, w tym galo }nterdyscyppn.arr}e]
orzeczenia Poradni’, wspdipracy specjalistow

2

Projekt zakladat dwa gléwne komponenty: lekcje przygotowawcze, w ramach ktérych uczniowie
z ,Druzyny” omawiaja teoretyczne aspekty planowanych ,wypraw” oraz wyjscia do miejsc,
w ktorych ,w praktyce” weryfikuja przyswojona wiedze (Stojanowski 2019). Nalezy przy tym
podkresli¢, ze realizacja wskazanych powyzej celéw mozliwa byla przy réwnowaznym zaanga-
zowaniu wszystkich kluczowych stron edukacji chtopca, tj. nauczyciela prowadzacego edukacje
indywidualng, nauczyciela wychowawce klasy Borysa, dyrekcji szkoly oraz rodzicéw. Pierwsza
edycja projektu byla realizowana w roku szkolnym 2017/2018, nosila podtytut ,Kto rzadzi
w Wielkim Miescie?” i obejmowala lekcje oraz spotkania realizowane m.in. na Uniwersytecie
Gdanskim, w Teatrze Wybrzeze, Porcie w Gdansku czy Urzedzie Miejskim w Gdansku (Stoja-
nowski 2019). Druga edycja projektu realizowana byta w roku szkolnym 2018/2019 i nosita podty-
tul ,Bohaterska MOC komunikacji”. Dotyczyla ona kwestii rozwoju komunikacji spolecznej od
stowa pisanego, przez radio, telewizje, media internetowe az po produkcje filmowe i miata na ce-
lu réwniez zwrécenie uwagi na kwestie dotyczace alternatywnych i rozszerzonych metod komu-
nikacji (Stojanowski 2019).

Omawiane i realizowane wspdlnie przez przedstawicieli Poradni, Szkoly, Nauczycieli oraz Terapeu-
tow, a takze rodzicow chlopca cele edukacyjne, terapeutyczne i spoleczne, sklonity do ponownej ewa-
luacji i weryfikacji zaleceh wydanych w 2016 roku. Tym samym w dniu 21 pazdziernika 2019 roku zo-
stalo wydane orzeczenie Poradni Psychologiczno-Pedagogicznej nr 7 w Gdanisku nr 9/11-2019/
2020 uchylajace poprzednie orzeczenie z 2016 roku. Przedmiotowe orzeczenie zawieralo zalece-
nie, aby ,w procesie edukacji dostosowa¢ warunki i formy wsparcia umozliwiajace realizacje in-
dywidualnych potrzeb rozwojowych i edukacyjnych ucznia, w tym stosowac wszystkie spraw-
dzone do tej pory i efektywne formy pracy. Borys nadal powinien uczy¢ sie¢ w domu rodzinnym,
gdyz tam ma zapewnione odpowiednie warunki do nauki. Tempo pracy nalezy dostosowac¢ do
potrzeb ucznia, w czasie zaje¢ edukacyjnych robi¢ przerwy. Zajecia edukacyjne z Borysem po-
winni prowadzi¢ nauczyciele przeszkoleni w stosowaniu komunikacji pozawerbalnej i alterna-
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Dzialanie rodzicow Opis dziatania rodzicow Obszar . Znaczenie
zarzadzania

Interdyscyplinarne konsultacje zaréwno pracujacych
zespolu edukacyjno-terapeu- w szkole, jak i poza nig
tycznego funkcjonujacego (rehabilitant, neurolo-
w systemie publicznym, jak gopeda, specjalista AAC,
i poza nim, psycholog), a takze
Obserwacje i sugestie rodzicow. rodzicow dziecka repre-

zentowanych jako jeden
z interesariuszy ekspe-
rymentu pedagogiczne-
go. Wspolpraca ta zosta-
la zawigzana juz na
etapie planowania
zalozen eksperymentu
pedagogicznego, byla
kontynuowana w trak-
cie jego weryfikacji i jest
stale utrzymywana
rOéwniez na etapie jego
wdrazania oraz ewa-
luacji.

Komponentami eksperymentu
sa: edukacja, stymulacja i inte-
gracja.

Zrédto: opracowanie wasne.

tywnej, w tym specjalistycznego sprzetu, z jakiego chlopiec korzysta”. Wsréd celéw rozwojo-
wych i terapeutycznych okreslono:

1. ,Najwazniejszym celem rozwojowym Borysa jest realizacja podstawy programowej przewi-
dzianej dla pierwszego etapu szkoly podstawowej, w tym nauka czytania, pisania, liczenia, wy-
powiadania sie na temat oraz utrzymanie kontaktéw réwiesniczych.

2. Najwazniejszym celem terapeutycznym jest usprawnienie funkcji poznawczych i komunika-
cyjnych, nabywanie umiejetnosci radzenia sobie w sytuacjach trudnych zwiazanych ze stanem
chorobowy, usprawnienie ruchowe”.

Majac na wzgledzie realizacje przywolanych powyzej celow okreslono, ze koniczne jest ,zapew-
nienie uczniowi dodatkowych indywidualnych zaje¢ rewalidacyjnych i logopedycznych z wyko-
rzystaniem specjalistycznego sprzetu do komunikacji alternatywnej. Wskazana jest dalsza rehabi-
litacja ruchowa. Wskazana jest terapia psychologiczna/pomoc psychologiczna dla Borysa. Nadal
nalezy takze kontynuowa¢ organizowanie kontaktéw spolecznych z réwie$nikami w ramach
projektu ,Druzyna Bohatera Borysa”. Z uwagi na potrzebe duzej ilodci specjalistycznych zaje¢
dodatkowych wskazane jest porozumienie z rodzicami Borysa, ktére z nich jest w stanie realizo-
wac szkola, a ktére Borys bedzie realizowal poza nig. Borys, gdy bedzie to mozliwe pod wzgle-
dem organizacyjnym, moze bra¢ udzial we wszystkich uroczystoéciach i imprezach szkolnych,
takze w zajeciach poza terenem placéwki (niezbedna asysta)”.
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Podsumowanie rozwazan — implikacje dla pedagogiki specjalnej

Dzialania podejmowane przez rodzicéw Borysa niewatpliwie stanowia o jego
sytuacji edukacyjnej oraz spolecznej. Natomiast stawiaja ich réwniez w roli inte-
resariuszy w procesie wspomagania rozwoju ich syna. Kwestig nurtujaca wydaje
sie pytanie, czy owe dzialania wpisuja sie w systemowq luke, czy stanowia re-
kompensate pewnej niewydolnosci systemowej, braku okreslonych rozwiazan
dla inkluzji edukacyjnej i spolecznej ucznia z chorobg rzadka? M. Mendel, nawig-
zujac do P. Limpan, wskazuje wlaénie na role rodzicéw ,(...) w budowaniu silnej
i zarazem konstruktywnej, zdolnej do formowania sensownych alternatyw opo-
zycji wobec postepujacej destrukcji publicznej szkoly i edukacji” (Mendel 2017).
Specyficzna sytuacja dzieci z choroba rzadka wydaje sie implikowa¢ tworzenie
przez ich rodzicow drég alternatywnych, rozwigzan dostosowanych do potrzeb
imozliwoéci dziecka, niewatpliwie wplywajac tym samym na uelastycznianie
sytemu edukacji dzieci ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi. Znaczenie dzia-
tan podjetych w opisanym przypadku wydaje sie jednak by¢ wieloplaszczyznowe —
dotyczy zaréwno kwestii zwigzanych z normalizacja $srodowiska spolecznego,
integracja i inkluzjg spoleczna ale tez roli rodzicow dzieci z niepetnosprawnoscia
jako podmiotéw w procesie wspierania rozwoju ich dzieci. Poruszona w artykule
kwestia bycia rodzicem — interesariuszem otwiera jednocze$nie nowe pole rozwa-
zan dotyczace umiejscowienia wladzy w srodowisku edukacyjnym.
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