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Nigdy do$¢ powtarzania, ze kazde dziecko ma prawo do edukacji. Réwnoczesnie
stworzenie warunkéw sprzyjajacych edukacji wlaczajacej dzieciom z chorobami
rzadkimi wymaga ogromnej uwaznoéci calego zespotu. W przypadku innowacji
pedagogicznej, ta uwazno$¢ dotyczy zrozumienia procesu rozwojowego dziec-
ka, interakcji edukacyjnej oraz wspétdziatania z otoczeniem w sposéb tworzacy
srodowisko sprzyjajace rozwinieciu potencjatu i osiggnieciu dobrostanu mtodej
osoby. Szczegblnos§¢ testowania innowacji polega tez na zrozumieniu systemu
o$wiatowego i medycznego oraz znalezienia w nim barier, ktére powinny by¢
zmienione dzieki wiedzy pochodzacej z innowacji. Z obserwacji zespotéw testu-
jacych innowacje ukierunkowane na edukacje wlyczajacg w gdanskich szkotach,
moge powiedzied, ze taki humanistyczny, stawiajacy dziecko w centrum proces
pozytywnie dziata na spolecznos¢. Jest szansa stworzenia wysokospecjalistyczne-
go zespotlu, opracowania nowych metod pracy, zbudowania spotecznosci -, kregu
wsparcia” dla dziecka i rodziny. Zacheca to do refleksji o istocie praw dziecka
i naszych granicach, ktérych poszerzenie jest warunkiem zapewnienia godnych
i adekwatnych warunkéw rozwoju mtodym ludziom.

Jestem bardzo wdzieczna calej spotecznosci skupionej wokot Bohatera Bo-
rysa oraz innych dzieci zyjacych z chorobg rzadka, za te podréz, ktora przyniosta
nam tak wiele wiedzy. Ciesze sie, ze to do$wiadczenie przyjeto forme opraco-
wania, dzieki ktéremu bedzie mogto wspiera¢ réwne prawa dzieci z chorobami
rzadkimi w catej Polsce.

Monika Chabior
Zastepczyni Prezydenta Miasta Gdanska
ds. rozwoju spotecznego i rownego traktowania



Stowem wstepu

Czy postrzeganie dziecka z chorobg rzadka jako pacjenta odsyta nas wylacznie
do modelu biomedycznego, ktéry kojarzy nam sie z medykalizacja, usprawnia-
niem dalekim od integracji i inkluzji? Czy myslac o edukacji dziecka z chorobg
rzadka, mozemy koncentrowa¢ sie tylko nad dostosowaniami systemowymi ukie-
runkowanymi przez wskazania z poradni psychologiczno-pedagogicznej? W jaki
sposéb taczy¢ wspieranie funkcjonowania dziecka w réznych obszarach (eduka-
cyjnym, spotecznym, rodzinnym, tozsamo$ciowym) z dbaniem o jego zdrowie
i zycie? I wreszcie — w jaki sposob odpowiada¢ na specyficzne, niestandardowe
potrzeby dziecka w ramach systemowych dziatan w perspektywie instytucjonali-
zacji? Powyzsze pytania zadali$my sobie wielokrotnie, wspierajac sytuacje ucznia
z chorobg rzadka z ré6znych perspektyw. Majac $wiadomo$¢, jak wazna jest trans-
dyscyplinarno$¢ dziatan, uczymy sie wspdtpracowaé miedzysektorowo, a nasze
praktyki i rozwazania zostaly opisane w niniejszej publikacji.
Nasze spojrzenie na dziecko z choroba rzadka przestawia schemat na rys. 1.

Rysunek 1.
Dziecko z chorobq rzadkq jako pacjent i uczen

. RODZINA POTRZEBY
SPOLECZENSTWO
Badania Uczenie sie

Diagnoza Podejmowanie
DZIECKO wyzwar

Leczenie Z CHOROBA
RZADKA Bycie cztonkiem

Zabiegi spotecznosci

Bycie ocenianym
i testowanym

Hospitalizacja

ZACHOWANIA
EMOCJE

Zrédto: opracowanie wlasne.
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Bycie pacjentem oraz bycie uczniem stanowia dominujace i gléwne role
pelnione przez dane dziecko. ,Diagnostyczna odyseja”, leczenie, hospitalizacja,
réznego rodzaju zabiegi medyczne stanowig znaczny obszar codzienno$ci dzieci
z chorobami rzadkimi i ich rodzin. Od skutecznosci i tempa procesu diagnozy
niejednokrotnie zalezy jako§¢ funkcjonowania oraz zdrowie dziecka. Czesto to
lekarze sg pierwszymi specjalistami, od kt6érych poziomu kompetencji oraz zaan-
gazowania zalezne s3 pierwsze doswiadczenia rodzicéw w temacie choroby dziec-
ka. Wielokrotnie implikuja one znaczenie, jakie nadaja oni p6zZniejszej wspdtpra-
cy z terapeutami czy nauczycielami, a takze determinujg ich postawy w obszarze
pozyskiwania i otrzymywania wsparcia. Bycie pacjentem niejednokrotnie do-
okresla stan psychofizyczny dziecka, przez co determinuje jego psychospotecz-
ne funkcjonowanie, potrzeby i mozliwoéci funkcjonowania w systemie eduka-
¢ji. Konieczno$¢ bycia pacjentem moze rowniez ograniczaé¢ mozliwo$¢ petnego
bycia uczniem. Rola ta z kolei ma niebagatelne znaczenie w procesie inkluzji
spolecznej, rozwoju zaréwno w sferze poznawczej, jak i spotecznej, a takze dla
budowania wlasnej tozsamosci przez dziecko. Bycie uczniem jest rolg powszech-
ng, typowa, znaczacg w procesie socjalizacji mtodego cztowieka. Dla dziecka ze
specjalnymi potrzebami edukacyjnymi (czyli takze dla dziecka z choroba rzadka)
bycie uczniem wigze sie (podobnie jak w obszarze medycznym) z diagnozowa-
niem, testowaniem i sprawdzaniem. Orzeczenie, asystentura czy dostosowania
mogg mie¢ zarowno charakter wspomagajacy, jak i naznaczajacy. Jakos$¢ bycia
uczniem dookreslona jest przede wszystkim przez sam proces uczenia sie, lecz
standardowe metody przekazywania wiedzy stosowane w szkole, czynig czesto
6w proces niemozliwym, trudnym, zwigzanym z frustracjg zaréwno nauczycie-
la, jak i ucznia. Konieczne wydaje sie poszukiwanie rozwigzan alternatywnych,
indywidualizacja oraz optymalizacja dziataf. Zaaranzowania i wspomagania
wymagaé moze réwniez obszar budowania relacji spotecznych przez dziecko.
Potrzeba ta jest wprost proporcjonalna do trudnosci komunikacyjnych ucznia.

Na styku rél uwydatniajg sie zaréwno emocje i zachowania dziecka, ktére re-
zonuja gléwnie w srodowisku rodzinnym, jak tez konstytuuja sie potrzeby dziec-
ka, ktorych pierwszym adresatem najczesciej sa rodzice. Rodzina dziecka z cho-
roba rzadka stanowi bowiem nie tylko tlo, lecz takze nierzadko odgrywa gtéwna
role w procesie poszukiwania optymalnych rozwigzan edukacyjnych, a takze
dostepnych form partycypacji spotecznej, czy wrecz budowania spotecznosci
wokot dziecka. Funkcjonowanie oraz poczynania rodzicéw uwarunkowane sa
wieloczynnikowo. Wazny wplyw na podejmowane decyzje, czy realizowane dzia-
tania ma proces akceptacji choroby czy niepelnosprawnosci przez rodzicéw oraz
doswiadczenia z obszaru medycznego oraz edukacyjnego. Aktywno$¢ rodzicoéw
(lub jej brak) moze stanowi¢ metaforyczny most lub bariere pomiedzy dzieckiem
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a spotecznoéciami budujacymi nasze spoteczenstwo. Dziatania rodzicow rowniez
sa wieloczynnikowo uwarunkowane. Oprécz cech osobowosciowych rodzicéw
znaczace wydaja sie w tym zakresie: dos§wiadczanie rodzicielstwa, doswiadczenia
z okresu diagnozy i leczenia dziecka oraz wymiar i jako$¢ uzyskanego wsparcia.
Niemozliwe byloby patrzenie na dziecko (a zwlaszcza dziecko z niepetnospraw-
noécig czy chorobg rzadka) niejako ,,odrywajac” go od jego rodziny. Jest to bo-
wiem jego pierwsza spolecznosc.

Drugg spoteczno$¢ zazwyczaj stanowi grupa przedszkolna lub szkolna, cho¢
w zalezno$ci od stopnia medykalizacji czy terapeutyzacji zycia dziecka, znacza-
ce moge by¢ réwniez relacje budowane w szpitalu, a takze na turnusie terapeu-
tycznym. Spoleczefistwo stanowi zewnetrzny krag na powyzszym diagramie,
jest ttem dla aktywnosci czy dziatan skoncentrowanych na dziecku. Natomiast
bycie aktywnym (w miare mozliwosci) cztonkiem spoteczenistwa jest dtugoter-
minowym i dalekosieznym celem oddziatywan wspierajacych dziecko. Powyzszy
diagram jest jednak niepeiny. Brakuje na nim ram systemowych — zaréwno sys-
temu ochrony zdrowia, jak i systemu edukacji, zwlaszcza ze to wlaénie edukacja
stanowi gléwny obszar podjetych w niniejszej publikacji rozwazan. Natozenie
ram skonstruowanych przez ustawy, przepisy czy normy na specyficzne potrzeby
czy do$wiadczenia dziecka z chorobg rzadka wydaje sie jednak bardzo trudne,
a wrecz niemozliwe. Swoista sztywno$¢ systemu (zwlaszcza systemu edukacji)
niejednokrotnie uniemozliwia funkcjonowanie w nim dziecka, ktérego sposoby
przyswajania wiedzy, metody komunikacji, kompetencje spoteczne, a takze po-
trzeby zdrowotne wymagajg alternatywnych rozwigzan.

W Gdansku realizowane s3 dzialania ukierunkowane na uelastycznianie sys-
temu edukacji dla dzieci z chorobami. Maja charakter oddolny, stanowig wynik
poszukiwan, miedzysektorowej wspétpracy, sa mozliwe dzieki otwartosci miasta.
Istnieje polaczenie, mozliwo$¢ rozmowy na linii: szpital-rodzice—poradnia psy-
chologiczno-pedagogiczna-szkota—urzad miasta, ktére umozliwia zobaczenie
dziecka i jego potrzeb w sposéb caloéciowy. Nie wszystkie dziatania s zakon-
czone pelnym sukcesem, znaczaca jest jednak droga poszukiwan, ktéra zwieksza
$wiadomos¢ i kompetencje 0séb wspierajacych. Transdyscyplinarna wspétpraca,
ktorej sie uczymy, sktonila autoréw niniejszej ksiazki do podjecia sie opisania
procesu uelastyczniania edukacji z réznych perspektyw: medycznej, pedagogicz-
nej, psychologicznej, rodzinnej, terapeutycznej, a takze zarzadzania edukacja.

Pierwsze trzy rozdzialy prezentuja perspektywe medyczng, ktéra rzutuje na
wszystkie pozostate obszary rozwazan. Jolanta Wierzba oraz Karolina Sledzinska
przyblizaja specyfike tematu choréb rzadkich, a takze dokonuja opisu klinicznego
pacjentéw z Duplikacja 11p15. 4 oraz zespotem Sotosa. Maria Mazurkiewicz-Bel-
dzifiska wraz z Marig Pietruszky oraz Tomaszem Grybkiem dokonali natomiast
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opisu klinicznego pacjenta z leukodystrofia metachromatyczng. Wskazana tréj-
ka pacjentow to jednoczesénie trojka uczniow: Alicja, Tomasz oraz Borys, dla kto-
rych uelastyczniamy system edukacji, a ich droga edukacyjna z réznych perspek-
tyw jest ukazana w kolejnych rozdziatach. Prace nad ksiazka rozpoczat zespét
wspierajacy edukacje Borysa i dlatego tez najwiecej jest rozdziatéw mu poswie-
conych. Rozwazania jednak ewaluowaly, zesp6t powiekszyt sie i postanowilismy
zaprezentowal wiecej praktykowanych w Gdansku rozwigzan.

Rozdziat trzeci napisany przez zespdt specjalistéw z Oddziatu Pediatrii
i Mukowiscydozy Szpitala Dzieciecego Polanki w Gdansku: Ewe Sapiejke, Anne
Steinert-Dymecki, Pauline Famulska, Marte Osifiska, Katarzyne Biatek, Dagma-
re Krywde-Rybska oraz Ewe Zach prezentuje obraz kliniczny pacjenta z muko-
wiscydoza, przedstawiajac szczegdtowy zarys tej choroby genetycznej. Przypadki
kliniczne ilustrujg roznorodno$é¢ przebiegu choroby i wptyw na codzienne zycie
pacjentéw, podkreslajac konieczno$¢ holistycznego i indywidualnego podejscia
w opiece nad chorymi.

Rozwazania psychologiczne reprezentuje rozdziat 5. Arkadiusza Manskiego
oraz Pauliny Anikiej-Wiczenbach, ktérzy opisujac sytuacje rodzin dzieci z cho-
robami rzadkimi, prezentuja skonstruowany przez siebie Model Dominacji Per-
spektyw. Wskazani autorzy wspolnie z rodzicami Borysa — Katarzyng Grybek,
Tomaszem Grybkiem oraz tata Alicji i rodzicami Tomasza (ktorzy zadecydowali
0 pozostaniu anonimowymi), przedstawili réwniez zdarzenia krytyczne z zycia
rodziny i dokonali ich interpretacji.

Perspektywe psychologiczng i pedagogiczna taczy rozdziat 6. Agnieszki Zyty
i Katarzyny Swieczkowskiej, ktore na podstawie dziatan i badan prowadzonych
w gdanskim Polskim Stowarzyszeniu na rzecz Oséb z Niepelnosprawnoscia
Intelektualng przestawiaja model Szkoly w Kregach oraz znaczenie diagnozy
funkcjonalnej jako rozwigzan umozliwiajacych zmiane sytuacji edukacyjnej
uczniéw z chorobg rzadks. Natomiast Jacek Stojanowski dokonuje opisu sys-
tematycznej budowy indywidualnego systemu komunikacyjnego Borysa, ktory
uczy sie porozumiewac za pomoca wzroku. Jest to wazny opis praktyki pedago-
ga w zakresie wspierania rozwoju kompetencji komunikacyjnych. Dziatan ukie-
runkowanych na wsparcie Borysa dotyczy réwniez rozdziat 8. Joanny Doroszuk
oraz Karoliny Tersy, ktére systematycznie dokonuja ewaluacji eksperymentu
pedagogicznego, skonstruowanego dla chtopca. Rozwazania te ukierunkowuja
na zmiane sposobu myslenia o edukacji dzieci z chorobami rzadkimi, ich celow
i priorytetéw. Uwarunkowania prawne i systemowe tworzenia eksperymentéw
pedagogicznych, a takze innych sposobéw na uelastycznianie systemu prakty-
kowanych m.in. w Gdansku opisuje Monika Gotubiew-Konieczna, ukazujac
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przetozenie przepiséw prawa na codzienng praktyke pedagogiczna. Rozdziat ten
stanowi przejscie z perspektywy pedagogicznej na zarzadzanie o§wiata.

Wsparcie innowacji pedagogicznych z perspektywy zarzadzania o$wiatg
ukazane jest w wywiadzie z kuratorem o§wiaty Grzegorzem Krygerem, ktérego
dziatania byly znaczace w procesie wdrazania eksperymentéw pedagogicznych
w Gdansku. Rozmowa, ktérg przeprowadzitam z Grzegorzem Krygerem, stano-
wi jeden z dwéch rozdzialéw napisanych w konwencji wywiadu. Zarzadzanie
szkota wlaczajaca opisuje Agnieszka Tomasik, ktora jest dyrektorka szkoty, ktora
realizuje eksperymenty Borysa i Tomka. Sylwia Bol podczas rozmowy ze mng
opisata dziatania ukierunkowane na wspieranie dzieci z mukowiscydoza z per-
spektywy matki oraz cztonkini Towarzystwa do Walki z Mukowiscydoza. Nasze
rozwazania koficzy rozdzial Tomasza Grybka, ktory opisuje role rodzicéw — in-
teresariuszy w procesie uelastyczniania systemu edukacji dla dzieci z chorobami
rzadkimi. Analizy te wydaja si¢ szczegdlnie wazne w perspektywie wskazanej
wczesniej ,nierozerwalnosci” dziecka z choroba rzadka i jego rodziny, a takze
pewnej sztywnosci systemu. Waznym dodatkiem publikacji sg zaaneksowane
eksperymenty pedagogiczne prowadzone w Gdansku, ktére moga stanowi¢ in-
spiracje dla nauczycieli, dyrektoréw placéwek czy rodzicow.

Ksigzka Edukaga dzieci z chorobami rzadkimi. O gdaiiskich prakiykach uela-
styczniania systemu dedykowana jest szerokiemu gronu odbioréw. Jej celem jest
zaréwno zaprezentowanie miedzysektorowej wspotpracy, jej zegzemplifikowanie
wypracowanymi, dobrymi praktykami wspierania sytuacji edukacyjnej dzieci
z chorobami rzadkimi oraz wzbudzenie refleksji. Waznym wydaje si¢ bowiem py-
tanie, na ile prezentowane dziatania mogtyby sta¢ sie elementem systemu, mozli-
W3 0pcja, a nie tylko sposobem na jego uelastycznianie?

Joanna Doroszuk



Wyrazajac wdziecznos¢

Napisanie niniejszej ksiazki nie bytoby mozliwe bez stworzenia mig¢dzysektorowe-
go zespolu otwartego zaréwno na codzienng wspolprace, jak i na prace nad wspdl-
na publikacja, ktéremu jestem bardzo wdzieczna za profesjonalizm, dostepno$é
i otwarto$¢. Szczegdlne podziekowania kieruje do Moniki Gotubiew-Koniecznej,
dyrektorki Poradni Psychologiczno-Pedagogicznej nr 7 w Gdansku, bez ktérej za-
angazowania i determinacji wiele opisanych w publikacji dzialan nie miatoby szans
na realizacje. Natomiast trudno bytoby mi utworzy¢ miedzysektorowy zespot,
skoordynowa¢ dziatania, a takze uzyska¢ odpowiednie dofinansowanie, ktére byly
konieczne do wydania niniejszej publikacji, bez determinacji, kompetencji i aktyw-
nosci prezesa Fundacji Bohatera Borysa, Tomasza Grybka. Dziekuje!

Nie bez znaczenia jest miejsce, czyli miasto Gdansk, centrum wojew6dztwa
pomorskiego, gdzie realizowane s3 opisane w ksigzce dobre praktyki uelastycz-
niania systemu edukacji dla dzieci zyjacych z chorobami rzadkimi. Przychylno$¢
i wsparcie Marszatka Wojewodztwa Pomorskiego, Pana Mieczystawa Struka,
Zastepezyni Prezydent Miasta Gdansk ds. rozwoju spofecznego i réwnego trak-
towania, Pani Moniki Chabior oraz Kuratora O$wiaty, Pana Grzegorza Krygera,
pozwolity nam na realizacj¢ dobrych praktyk wspierajacych uczniéw z choroba-
mi rzadkimi i ich rodzin oraz podzielenie si¢ naszymi wnioskami w tej publikacji.
Za refleksyjnos¢, otwarto§¢ oraz zgode na innowacyjnosé i inkluzyjno$é dziatan
serdecznie dziekuje.

Wydanie niniejszej publikacji nie bytoby mozliwe bez wsparcia finansowego
Samorzadu Wojewddztwa Pomorskiego, Kuratorium O$wiaty w Gdansku, Wy-
dziatu Nauk Spotecznych Uniwersytetu Gdanskiego, Sopockiego Towarzystwa
ERGO Hestia SA oraz Fundacji Bohatera Borysa, za ktore jestem niemiernie
wdzieczna.

Joanna Doroszuk
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ROZDZIAL 1

Choroby rzadkie zarys problemu
Obraz kliniczny pacjentow

Wprowadzenie

Choroby rzadkie CR (ang. rare diseases) wedtug definicji pojawiaja sie rzadziej niz
1:2000 zywych urodzen. Az 80% rzadkich chordb jest uwarunkowane genetycz-
nie. Wedlug miedzynarodowego systemu kwalifikacji Orpha obecnie zdiagnozo-
wano i opisano ponad 8000 takich choréb. Czes$¢ z nich wystepuje z czesto$cig
nawet 1:2000 zywych urodzen, ale w znacznej liczbie przypadkéw w danym
kraju znajduje si¢ po kilkoro pacjentéw z danym rzadkim zespotem genetycz-
nym. W populacji polskiej tego typu schorzeniami obcigzone jest okoto dwéch
milion6w ludzi. Prawie wszystkie choroby rzadkie s3 trudne w diagnostyce,
majg przewlekly i ciezki przebieg. Niezwykle wazny jest fakt, ze w wiekszosci
ujawniajg sie w wieku dzieciecym. Osoby z rzadkimi chorobami uwarunkowa-
nymi genetycznie stanowig szczegdlng grupe pacjentdéw, nie ma bowiem jednego
uniwersalnego sposobu leczenia, a objawy wymagaja zazwyczaj specjalistycznej
i kompleksowej diagnostyki, u wiekszosci z nich stwierdza sie r6znego stopnia
niepetnosprawnos$¢ intelektualng. Tylko okoto 5% choréb rzadkich posiada ce-
lowane leczenie. Pacjenci ci wymagaja wowczas trudnych, czesto kosztownych
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terapii. Dla wigkszosci z nich walczymy zatem o podniesienie jakoci i zapobie-
ganie odlegltym skutkom, nie tylko medycznym. Zgodnie ze $wiatowymi trenda-
mi powstaja w Polsce o$rodki, ktorych celem jest zapewnienie koordynowanej
wielospecjalistycznej opieki medycznej dla 0séb z CR, z uwzglednieniem indy-
widualnych potrzeb pacjenta i jego rodziny.

Zgodnie ze standardami europejskimi takie o§rodki umozliwiaja przeprowa-
dzenie niezbednych dla danej jednostki chorobowej procedur diagnostycznych
i konsultacji, co pozwala na ustalenie dalszego postepowania z uwzglednieniem
opieki rehabilitacyjnej oraz psychologicznej. Istotg opieki nad pacjentem CR jest
nie tylko wymieniona wyzej wielospecjalistyczna pomoc medyczna, ale takze ce-
lowana opieka nad pacjentem w domu. Podstawowa trudno$¢ w utworzeniu tego
typu opieki wynika z braku jednego wspélnego programu opieki koordynowa-
nej nie tylko ze wzgledu na mnogo$¢ objawdw, roznych dla kazdego zespotu, ale
takze dlatego, Ze nawet wérdd pacjentéw z ta samg chorobg jej obraz kliniczny
zwykle znacznie sie rézni.

Nie ma zatem jednego wspélnego systemu opieki i edukacji, dziatamy na
podstawie posiadanego do$wiadczenia i kontaktéw z rodzicami i opiekunami.
Bazujemy na wiedzy o$rodkéw polskich i zagranicznych. Mamy jednak pelng
$wiadomos¢, ze budujemy co$ nowego i popetniamy bledy. Chodzimy po nowych
nieznanych drogach. Jak pieknie powiedzial jeden z ojcéw — kiedy moje dziecko
poszto do pierwszej klasy byto roze$miane i szczesliwe. Chciatbym, zeby takie
byto po ukonczeniu klasy 6sme;j.

Naszym rodzicom i opiekunom towarzyszy nieustajacy stres wynikajacy
z obawy o konsekwencje choroby, ale takze poczucie, ze istniejacy system eduka-
cyjny nie zapewnia dzieciom mozliwosci edukacyjnych.

Walczymy zatem o poczucie bezpieczenstwa, mozliwosci rozwoju, kontakty
towarzyskie. Walczymy z przesagdami, niewiedza, strachem, ktére s3 zrozumiate,
z wszechobecnym ,,tego sie zrobi¢ nie da”. W niniejszej publikacji staramy sie
udowodnié, ze owszem, mozna. By méc normalizowaé §rodowiska zycia dzieci
z chorobami rzadkimi, wspomagajac ich funkcjonowanie psychospoteczne ko-
nieczne jest jednak wyjscie od diagnozy i interwencji medyczne;j.

Wprowadzenie nowych technik w badaniach genetycznych pozwolito na wy-
odrebnienie zespotow genetycznych znajdujacych sie poza progiem rozdzielczo-
§ci klasycznego badania cytogenetycznego. Do najbardziej znanych z nich nale-
zy np. zespot Williamsa czy zespotu mikrodelecji i mikroduplikacji chromosomu
22ql1. 2. Wiele z powyzszych zespotéw ma bardzo charakterystyczny obraz
kliniczny. Jednak rozwdj technik badania przyczynit sie¢ do wyodrebniania ze-
spotéw utraty badz podwojenia materiatu genetycznego dotad nie opisywanych
klinicznie. Zakres ubytku lub nadmiaru materiatu genetycznego bywa rézny,
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podobnie jak liczba genéw, ktéry obejmuje. Dlatego w przypadku znalezienia
podobnych zmian (aberracji chromosomowych) genetyk stara sie odnalez¢ opisy
fenotypéw pacjentéw o podobnym genotypie. Pozwala to na prébe okreslenia
obrazu klinicznego danej aberracji. Z reguly w takich przypadkach pacjenci de-
monstrujg réznego stopnia niepetnosprawno$¢ intelektualng, zaburzenia zacho-
wania, atypowe cechy wygladu oraz niekiedy wady narzadowe. Okreslenie obrazu
klinicznego u danego pacjenta na podstawie znanych nam opiséw przypadkéw,
nawet nielicznych, jest pomoca nie tylko dla rodzicéw danego dziecka, ale takze
dla opiekunéw i terapeutow.

Studium przypadku

1. Alicja

Opis kliniczny:
Duplikacja 11p15. 4 —Dup (11) p (15. 4)
Kod ORPHA 300305, ICD10-Q92.3

Rodzice opisywanej pacjentki w chwili porodu byli mtodzi i zdrowi. Maja pra-
widtowe wyniki badafi genetycznych, nie s3 nosicielami stwierdzonej u dziecka
aberracji chromosomowej, ich kariotypy s3 prawidtowe. Brat bliZniak jest takze
zdrowy. Dziewczynka pochodzi z cigzy I, blizniaczej, dwujajowej, o przebiegu
prawidtowym. Poréd mial miejsce o czasie, cieciem cesarskim, masa urodzeniowa
dziecka wynosita 3300 g, dtugos¢ 56 cm, obwod glowy 34 cm (brat — masa urodze-
niowa 3600 g). Okres noworodkowy przebiegal bez powiklan, siadata samodziel-
nie w wieku siedmiu miesiecy, chodzi od 14. miesigca, nie odbiegata rozwojem
ruchowym od zdrowego brata. Ale specjalisci terapeuci doszukiwali sie praksji
i apraksji w ruchu. Podstawowym zaburzeniem byt brak prawidlowego rozwoju
mowy — pierwsze sylaby dziewczynka zaczeta wymawiaé w wieku 5,5 roku, po
intensywnej rocznej terapii logopedycznej. Astygmatyzm ujawnit sie w wieku
trzech lat, zez zbiezny jednostronny, ustapit bez leczenia. Nie stwierdza sie wad
narzadowych. W wieku 2,5 roku przebyta incydent niewydolnoséci oddechowo-
-krazeniowej, wykluczono padaczke, nie znaleziono takze innej jego przyczyny.
Po pét roku zaburzenia $wiadomosci powtorzyly sie, takze jednorazowo.

W wieku 2 lat i 5 miesigcy zaobserwowano brak integracji dziecka z innymi
dzie¢mi, dziewczynka demonstrowata zaburzenia sensoryczne, zaburzenia czu-
cia glebokiego — obecna byta takze nadwrazliwo$¢ na bodzce, jak rowniez wyzszy
prog odpowiedzi bolowej. Badanie stuchu nie wykazato nieprawidtowosci, W tym
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okresie, okoto 3 roku zycia u dziewczynki wysunieto podejrzenie autyzmu aty-
powego (lekarz psychiatra) oraz zaburzenia koncentracji, ktére ustapity w wieku
okoto 7 lat po intensywnej wielospecjalistycznej terapii m.in. z psychologami
oraz oligofrenopedogogami. Wielospecjalistyczna terapia doprowadzita do tego,
ze obecnie dziewczynka méwi zdaniami, nie demonstruje cech autystycznych,
uczeszcza do publicznej szkoly, ma nauczyciela wspomagajacego, pisze i czyta
ze zrozumieniem, nieco tylko wolniej niz réwies$nicy, potrafi pisaé ze stuchu.
Obserwacja dziecka wskazuje natomiast na infantylizm emocjonalny, dziew-
czynka sprawia wrazenie mlodszej niz w wieku biologicznym, bawi si¢ zwykle
z dzie¢mi mlodszymi od siebie.

Badanie w wieku 14 lat. Budowa ciala proporcjonalna wzrost 157 cm (25 per-
centyl), masa ciata 59 kg (50 percentyl), obwdd glowy — 51 cm (3 percentyl). BMI 23.
Menstruacja od 12 (13) roku zycia, narzady plciowe zewnetrzne zbudowane prawi-
dtowo, dojrzewanie zgodne z wiekiem.

Proporcje mozgo-twarzoczaszka prawidtowe, obwéd glowy w 3. percentylu,
hiperteloryzm, wyraznie zaznaczone tukowate tuki brwiowe, dos¢ gesty uktad
brwi, ale bez synophrys, uszy osadzone prawidtowo, prawidtowy rysunek matzo-
win usznych, nos o do§¢ szerokiej podstawie, krotka rynienka nosowa z zacho-
wanym fossa philtrum, do$¢ szerokie usta, podniebienie gotyckie, dfonie i stopy sa
proporcjonalne o prawidlowej wielkosci, obserwuje sie natomiast klinodaktylie
obustronng V palca dloni.

W zwiazku z obserwowana w tym zespole tendencja do rozwoju zespotu me-
tabolicznego co 2 lata wykonywane s3 badania — lipidogram, krzywa cukrowa,
jak dotad wyniki badafi prawidtowe. Rowniez co roku, z powodu opisywanego
ryzyka onkologicznego wykonywane jest badanie USG jamy brzusznej ze szcze-
gélnym uwzglednieniem nerek.

Omowienie:

W wykonanym u dziecka badaniu genetycznym stwierdzono czeéciows triso-
mie (nadmiar materialu genetycznego) ramion krotkich chromosomu 11 (11p15. 4),
wielkosci 1,6 Mpz. Powyzsza aberracja obejmuje 39 genéw w tym miedzy innymi
geny SMPD1 (OMIM257200), TPP1(OMIM 204500) i DOG1(OMIM601390)
i region BWS CR2. Badanie wykonano w Katedrze Biologii i Genetyki Gdan-
skiego Uniwersytetu Medycznego. Powyzsza trisomia nalezy do schorzen ultra-
rzadkich. Jej czesto$¢ wystepowania ocenia sie na < 1:100 000 zywych urodzen.
Nie znaleziono co prawda pacjenta, ktérego zakres aberracji jest identyczny z po-
siadanym przez pacjentke genotypem, tym niemniej z dostepnych baz danych
wiadomo, ze wspdlne cechy fenotypu w zakresie tego obszaru obejmuja cechy
dysmorfii, niepelnosprawno$¢ intelektualng oraz zaburzenia zachowania i hypo-
tonig, jak réwniez tendencje do nieprawidlowego przyrostu masy ciata.
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Zgodnie z zawartym w pi$miennictwie opisami cech dysmorficznych (syno-
phrys, tukowate ustawienie brwi, duze, ustawione nieco z tytu uszy, zadarty nos,
waskie philtrum, podniebienie gotyckie, duze dlonie i stopy) u dziewczynki wy-
stepuje szereg elementéw opisywanych u innych pacjentéw z tym zaburzeniem.

Trudno jednoznacznie ocenié stopien niepetnosprawnosci intelektualnej
dziecka oraz obserwowane w czasie zaburzenia zachowania. Majg one bowiem
charakter zmienny, rozwdj intelektualny nastepuje skokowo, jak opisano powy-
zej. Pewne zaburzenia zachowania wystepujace w okresie wezesnego dziecinstwa
ustapily. Nie obserwowano natomiast obnizenia napiecia mie$niowego opisywa-
nego w tym zespole, rozw6j motoryczny postepowal prawidtowo.

Dzieki znacznemu wysitkowi rodzicow i opiekunéw dziewczynka miesci sie
w prawidlowych warto$ciach BMI, wymaga to jednak znacznego wysitku, prze-
widujac mozliwe zmiany w tym zakresie, prowadzone s3 na biezaco oznaczenia
lipidogramu oraz gospodarki weglowodanowej. Jak rowniez stosowana jest dieta
bogata w wielonienasycone kwasy ttuszczowe omega 3 i 6, projektowana i bedaca
pod okresows kontrolg lekarza dietetyka.

Incydenty zaburzen $wiadomos$ci obserwowane miedzy drugim a trzecim
rokiem zycia teoretycznie mogly by¢ ekwiwalentem napadéw padaczkowych
opisywanych w tym zespole, ale przeprowadzone badania, w tym EEG nie po-
twierdzily tego przypuszczenia.

2. Tomasz

Tomasz jest obecnie 7-letnim chlopcem, z rozpoznanym w 2017 roku zespo-
tem Sotosa. Tomek urodzit si¢ o czasie, w dobrym stanie ogélnym. Po porodzie
u dziecka obserwowano zaburzenia adaptacji pod postacig zaburzen oddychania
— stosowano tlenoterapie bierna, chtopiec wymagat stosowania antybiotykotera-
pii oraz cze$ciowego zywienia pozajelitowego. W wynikach badan dodatkowych
w okresie noworodkowym w badaniu USG i MRI mézgowia wykazano hipopla-
zje ciala modzelowatego, w USG jamy brzusznej i moszny — dysplastyczna nerka
prawa, nerka lewa z licznymi torbielami, jadra uwidoczniono wysoko w kanale
pachwinowym. W badaniu echa serca rozpoznano wade serca — ubytek przegro-
dy miedzyprzedsionkowej (ASD typu II). Dodatkowo u chlopca wystapita odma
lewostronna — przeprowadzono odpowiedni zabieg torakochirurgiczny.
Chtopiec od pierwszych miesiecy zycia rozwijal si¢ z op6éznieniem; zaczat
chodzi¢ w wieku 2 lat, rozw6j mowy byl opdzniony, nadal méwi niewyraznie.
Obecnie Tomek uczgszcza do klasy I szkoly podstawowej, ma rozpoznang nie-
pelnosprawno$¢ intelektualng w stopniu lekkim, korzysta z zaje¢ poradni peda-
gogiczno-psychologicznej, logopedycznej, rehabilitacyjne;.
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W pierwszych latach zycia chlopiec pozostawal pod opiekg wielospecjali-
styczng: poradni okulistycznej (z powodu wady refrakcji — nadwzrocznosé, zez),
kardiologicznej (w wywiadzie wada serca), nefrologicznej (w badaniu USG dyspla-
zja nerki prawej oraz torbielowato$§¢ nerki lewej), audiologicznej/laryngologicznej
(chtopiec obserwowany jest z powodu niedostuchu, wczeéniej wystepowaly czeste
infekcje drég oddechowych, przewlekte wysigkowe zapalenie uszu — chlopiec prze-
szedl zabieg obustronnego drenazu wentylacyjnego), chirurgicznej (w wywiadzie
zabieg obustronnej przepukliny pachwinowej ze sprowadzeniem jadra do moszny,
odma optucnowa w niemowlectwie), neurologicznej, gastroenterologicznej (w ba-
daniu USG jamy brzusznej cechy kamicy pecherzyka zétciowego).

W dniu wizyty w badaniu fizykalnym widoczne sa cechy makrosomii (ob-
wod glowy — 59 ecm, > 97 percentyl, wzrost — 143 cm, > 97 percentyl, masa ciala
— 33 kg, 90-97 percentyl). Dodatkowo w budowie twarzy wydatne czoto, trojkat-
na broda, hiperteloryzm, w jamie ustnej wysokie podniebienie, wada zgryzu,
ponadto nieznacznie obnizone napiecie mie$niowe, wiotko$¢ stawowo-wieza-
dtowa, klatka szewska, niewielkiego stopnia skolioza, wystajace topatki, stopy
plasko-koslawe.

W badaniu genetycznym aCGH (mikromacierze) stwierdzono obecno$¢
mikrodelecji wielkosci okoto 1 Mpz w regionie 5¢35. 3 — utrate dystalnego re-
gionu mikrodelecji typowej dla zespotu Sotosa, obejmujaca fragment kluczo-
wego dla tego zespotu genu NSD1. Delecja fragmentu ramion dtugich chromo-
somu 5q35. 3 obejmuje 23 geny kodujace biatka, w tym siedem genow, ktorych
mutacje wg bazy MIM zostaly powigzane ze znanymi zespotami genetycznymi
(DDX41 OMIM* 608170, dziedziczenie AD, F12 OMIM*610619, dziedzicze-
nie AD, SLC34A1 OMIM?* 182309, dziedziczenie AD/AR, BAGALT7 OMIM*
604327, dziedziczenie AR, NHP2 OMIM* 606470, dziedziczenie AR, PROP1
OMIM* 601538, dziedziczenie AR).

Zespdl Sotosa jest schorzeniem uwarunkowanym genetycznie, spowodowa-
nym obecnoécig mutacji genu NSD1. Wydaje sie, ze objawy wystepuja u wszyst-
kich os6b z mutacjg w genie NSD1 (pelna penetracja), jednak rodzaj objawow
i ich nasilenie moze by¢ rézne (zmienna ekspresja). Czesto$¢ wystepowania ze-
spotu Sotosa szacuje sie na 1:14 000 zywych urodzen.

Trzy gléwne cechy zespotu to obecnosé¢ charakterystycznego wygladu twa-
rzy (szerokie i wydatne czoto z podtuznym ksztaltem gtowy, rzadkie owlosienie
czotowo-skroniowe, opadajace szpary powiekowe, zaczerwienienie policzkéw,
dtuga i waska twarz, dtugi podbrédek), trudnosci w nauce (opdznienie rozwoju
psychomotorycznego, w tym mowy, nastepnie niepelnosprawno$¢ intelektual-
na w stopniu od lekkiego do ciezkiego) oraz cechy przerostu — wysoki wzrost
i zwiekszony obwdd glowy (>2 odchylenia standardowe na siatce centylowe;j)
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obecne juz od urodzenia, masa ciata moze by¢ w granicach normy. Charaktery-
styczne cechy wygladu twarzy sg widoczne od urodzenia, ale staja sie najbardziej
rozpoznawalne w pierwszych latach zycia. Dodatkowo u 0s6b z zespotem Soto-
sa moga wystepowaé zaburzenia ze spektrum autyzmu, zaburzenia zachowania,
w tym zachowania agresywne, rzadko opisuje sie wspétwystepowanie ADHD,
a zdolnosci motoryczne moga wydawac si¢ szczegélnie opdznione ze wzgledu na
duzy rozmiar dziecka, hipotonie i stabg koordynacje.

Do innych objawéw cze¢sto wspotwystepujacych u 0séb z zespotem Sotosa
zalicza sie wady serca — u okoto 20% os6b wystepuja nieprawidtowosci anato-
miczne serca o réznym nasileniu, od pojedynczych, czesto samoograniczajacych
sie anomalii (w tym przetrwatego przewodu tetniczego, ubytku przegrody mie-
dzyprzedsionkowej i ubytku przegrody miedzykomorowej) do powazniejszych,
ztozonych wad serca. Z innych wad narzagdowych opisywane s3 anomalie nerek,
najczesciej odpltyw pecherzowo-moczowodowy. U wigkszosci oséb z zespotem
Sotosa stwierdza si¢ nieprawidlowos$ci w obrazach MRI/CT czaszki.

Naleza do nich migdzy innymi:

1) poszerzenie uktadu komorowego,

2) agenezja i hipoplazja ciala modzelowatego (brak lub niewyksztatcenie ciata
modzelowatego, struktury taczacej pétkule mézgu),

3) jamisto$¢ przegrody przezroczystej,

4)  wodoglowie.

U okoto 25% o0s6b z zespotem Sotosa na pewnym etapie zycia pojawiaja sie
napady drgawkowe, niektére wymagaja wprowadzenia leczenia. Zglaszano przy-
padki napadéw nie$wiadomych, toniczno-klonicznych, mioklonicznych i cze-
$ciowych zlozonych.

Rzadziej opisywane s3 nieprawidlowosci innych narzad6w: laryngologiczne
— problemy ze stuchem spowodowane przewlektym zapaleniem ucha $rodkowe-
go, okulistyczne — astygmatyzm, za¢ma, nadwzroczno$é, oczoplas, zaburzenia
funkcjonowania i budowy przewodu pokarmowego — zaparcia, refluks zotadko-
wo-przelykowy, choroba Hirschprunga, nieprawidtowoéci narzagdéw ptciowych
— wnetrostwo, wodniaki jader, spodziectwo, stulejka, przepukliny pachwinowe,
zaburzenia hormonalne — hipokalcemia, niedoczynnos¢ tarczycy, hipoglikemia.
Wsp6lna cechg dla zespotéw typu overgrowth charakterystyczne jest wspotwyste-
powanie przerostéw potowiczych ciata.

W badaniu fizykalnym bardzo czesto opisuje sie nadmierna wiotko§¢ sta-
wow, stopy plaskie lub plasko-koslawe. Skolioza, wystepujaca u okoto 30% cho-
rych, rzadko jest na tyle powazna, aby konieczne byto stosowanie sprzetu rehabi-
litacyjnego czy operacji.
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U okoto 15% kobiet ciezarnych w okresie okotoporodowym opisuje sie stan
przedrzucawkowy, natomiast po porodzie, u noworodka moze wystapi¢ z6t-
taczka (u ok. 65%), hipotonia (odpowiednio ok. 75%) i trudnoéci w karmieniu
(ok. 70%). Powiktania te zwykle ustepuja samoistnie, ale u niewielkiej liczby os6b
konieczne jest zastosowanie interwencji specjalistyczne;.

U okoto 3% oséb z zespotem Sotosa opisano wspdtwystepowanie nowotwo-
réw, gtownie guzdw, w tym najczesciej potworniaka okolicy krzyzowej, neurobla-
stoma, ostrej bialaczki limfoblastycznej, drobnokomérkowego raka ptuc i astro-
cytoma. Dotychczas nie udowodniono korzys$ci wprowadzenia ewentualnych
badan przesiewowych, np. USG jamy brzusznej jako narzedzia poprawiajacego
rokowanie.

Rozpoznanie zespotu Sotosa ustala si¢ na podstawie wystgpowania typo-
wych objawéw klinicznych oraz potwierdzeniu molekularnym obecnosci wa-
riantu patogennego (potencjalnie patogennego) w ukladzie heterozygotycznym
w genie NSD1 lub delecji (ubytku) obejmujacego gen NSD1 w regionie 5q25
w przeprowadzonych testach genetycznych. U 0séb z zespotem Sotosa zidentyfi-
kowano charakterystyczng sygnature epigenetyczng — wzor metylacji (specyficz-
ne dla zaburzenia zmiany w profilach metylacji DNA w calym genomie).

Zespot Sotosa dziedziczy sie w spos6b autosomalny dominujacy, co oznacza,
ze do wystapienia objawéw wystarczy uszkodzenie jednej kopii genu (obecno$¢
wariantu w ukfadzie heterozygotycznym). Tylko w 5% mutacja w genie NSD1
jest odziedziczona po jednym z rodzicdéw, u pozostatych oséb jest to mutacja
de novo — pierwszy przypadek w rodzinie. Istnieje 50% ryzyko przekazania muta-
¢ji potomstwu. W przypadku cigzy wskazana jest opieka prenatalna; mozliwa jest
diagnostyka przedimplantacyjna.

Osoby z zespolem Sotosa powinny mie¢ zapewniong odpowiednia wielo-
specjalistyczna opieke, rehabilitacje oraz stymulacje rozwoju, poprzez wsparcie
psychologiczne, pedagogiczne, logopedyczne. Dotychczas nie opublikowano
zadnych formalnych klinicznych kryteriéw diagnostycznych zespotu Sotosa ani
wytycznych postepowania.
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ROZDZIAL 2

Obraz kliniczny pacjenta z leukodystrofia
metachromatyczna

Wprowadzenie

Leukodystrofia metachromatyczna jest rzadka chorobg lizosomalna, wystepu-
jaca w Polsce z czestoscig 4 na 100 000 urodzen. MLD jest chorobg dziedzi-
czong autosomalnie recesywnie. Jest wywotana dwuallelowymi mutacjami genu
arylosulfatazy A (ARSA), prowadzacymi do zmniejszenia aktywnosci enzyma-
tycznej ARSA.

Deficyt tego enzymu prowadzi do spichrzania toksycznych sulfatydow
przede wszystkim w o$rodkowym i obwodowym ukladzie nerwowym, czego re-
zultatem jest demielinizacja i postepujaca neurodegeneracja. Bardzo rzadko aku-
mulacja sulfatydéw jest wywotana mutacja w genie PSAP (powodujaca tzw. MLD
zalezne od sapozyny B) lub mutacja w genie SUMF1, co prowadzi do deficytu
wielu enzymow degradujacych sulfatydy.
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W przypadku wystepowania wariantu patogennego w genie PSAP, poziom
sulfatydow bedzie podwyzszony, podobnie jak w klasycznej postaci MLD, ale
aktywno$¢ enzymu ARSA bedzie prawidtowa lub obnizona jedynie w niewiel-
kim stopniu.

W przypadku deficytu wieloenzymatycznego spowodowanego mutacja genu
SUMF1, poziom sulfatydéw bedzie podwyzszony, a aktywno$¢ enzymu obni-
zona, co jest wazne z perspektywy badan wykonywanych podczas przesiewu
noworodkowego.

Istnieje réwniez tzw. pseudo deficyt arylosulfatazy A u pacjentéw z warian-
tami ¢. 1055A>G i/lub c. 96*A<G w genie ARSA — u tych pacjentéw resztkowa
aktywno$¢ enzymu jest podobna jak u pacjentéw z MLD, ale nosiciele choroby
nie maja objawdw choroby i nie akumuluja szkodliwych metabolitow.

Objawy

Na podstawie wieku, w ktorym wystepuja pierwsze objawy choroby u pacjenta
wyrdznia sie cztery podtypy MLD:

1) po6zna niemowleca < 30 miesiecy,

2) wczesna miodzieficza > 2,5-6 lat,

3) po6zna mlodzieficza > 6-16 lat,

4) dorosta> 16 lat.

Wystepowanie objawéw w mlodszym wieku wigze sie z gorszym rokowa-
niem, szybszym postepem choroby i krotsza przezywalnosciag. W postaciach
o wczesnym poczatku jako pierwsze wystepuja przede wszystkim objawy ru-
chowe, takie jak: regres rozwoju psychoruchowego, problemy z chodem, mowsa,
hipotonia mig$niowa, ataksja, nast¢pnie spastycznos$é, moga pojawic sie rowniez
napady padaczkowe. W postaciach mtodzienczych objawy sa bardziej zréznico-
wane i zlozone, moga towarzyszy¢ im zaburzenia funkcji poznawczych i wyko-
nawczych. Posta¢ dorosta objawia sie przede wszystkim zaburzeniami neuropsy-
chiatrycznymi — pojawia sie otepienie, zaburzenia zachowania, rzadko psychoza.
We wszystkich postaciach moga wystepowac objawy neuropatii obwodowe;.

Diagnostyka

Rekomendowany jest przesiew noworodkowy ze wzgledu na dostepno$¢ nowo-
czesnego leczenia MLD - terapii genowej.
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Na podstawie pilotazowego przesiewu przeprowadzonego na 27 000 nowo-
rodké6w w Niemczech, ustanowiono dwuetapows strategi¢ przesiewu. Pierwszy
krok to test biochemiczny (oznaczenie stezenia sulfatydéw) z suchej kropli krwi.
Jezeli ich stezenie jest podwyzszone, oznaczana jest aktywno$é enzymu ARSA
z tej samej probki.

W przypadku pozytywnego wyniku jednego z tych dwéch badan, celem wy-
krycia wariantéw powodujacych pseudodeficyt ARSA lub warianty patogenne
w genach SUMF1 i PSADR przeprowadzane jest badanie genetyczne i sekwencjo-
nowanie wymienionych wyzej gendw.

Klasyczna diagnostyka leukodystrofii metachromatycznej, oprocz testéw
biochemicznych (aktywno$¢ enzymu ARSA w leukocytach krwi obwodowej
lub hodowli fibroblastéw ze skory, zwiekszone wydalanie sulfatydéw z moczem)
i genetycznych, obejmuje rezonans magnetyczny mézgowia (typowo rozlane, sy-
metryczne zmiany demielinizacyjne, hiperintensywne w sekwencji T2), badanie
elektroneurograficzne (zmniejszona szybko$¢ przewodzenia w nerwach obwo-
dowych zwigzana z demielinizacja), ze wzgledu na akumulacje sulfatydéw w pe-
cherzyku zo6tciowym mogg wystepowaé w nim m.in. polipy;, co moze poprzedzad
wystapienie objawéw z ukladu nerwowego — z tego wzgledu zalecane jest wykony-
wanie USG jamy brzusznej.

Zalecane jest podjecie proby przewidzenia podtypu choroby u danego pacjen-
ta na podstawie pomiaru aktywnosci enzymu ARSA oraz wynikéw badan gene-
tycznych, aczkolwiek nie jest to zawsze mozliwe.

Intensywno$¢ monitoringu przed wystapieniem objawéw choroby nalezy do-
bra¢ indywidualnie do kazdego pacjenta. Monitoring powinien obejmowa¢ bada-
nie neurologiczne, oceng osiggania kamieni milowych, oceng w skali GMFC-MLD,
MRI mézgowia co 12-24 miesiecy w zaleznosci od podtypu lub czesciej, jesli u da-
nego pacjenta okreslenie podtypu jest niemozliwe. W okresie do 3 miesiecy przed
podjeciem leczenia nalezy wykona¢ kontrolne MRI mézgowia. Badanie elektroneu-
rograficzne i USG jamy brzusznej z oceng pecherzyka z6tciowego powinny by¢ wy-
konywane u kazdego pacjenta co 12-24 miesigce. W ramach obserwacji konieczne s3
réwniez regularne badania neuropsychologiczne.

Leczenie

Na ten moment leczenie jest dostepne tylko dla klasycznej postaci leukodystrofii
metachromatycznej, wywotanej bialleliczng mutacja w genie ARSA.

W ostatnich 3 dekadach leczeniem z wyboru byto HSCT (przeszczepienie
krwiotwérczych komérek macierzystych). W 2020 roku Europejska Agencja
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lekow zatwierdzita do leczenia leukodystrofii metachromatycznej terapie genowy
(preparat Libmeldy) — modyfikowane genetycznie w warunkach ex vivo, z uzy-
ciem wektora lentiwirusowego atidarsagene autotemcel (arsa-cel), autologiczne
komérki krwiotworeze i progenitorowe (HSPC) CD34+. Zmodyfikowane ko-
morki krwiotworcze s3 podawane pacjentowi jako jednorazowy wlew po kondy-
cjonowaniu chemioterapeutycznym.

Preparat zostal dopuszczony do leczenia przedobjawowej postaci p6zno
niemowlecej oraz przed- i wczesnoobjawowej postaci wezesnej mlodzienczej.
W trakcie obserwacji pacjentéw po otrzymaniu leczenia udokumentowano
utrzymanie funkcji poznawczych i motorycznych na stalym poziomie, wyniki
pacjentdéw byly poréwnywalne z tymi osigganymi przez zdrowych rowiesnikow.

Najczestsze dziatania niepozadane leku obejmuja m.in. goraczke, zapale-
nie jamy ustnej i przewodu pokarmowego, aczkolwiek sg one zwigzane przede
wszystkim z kondycjonowaniem wymaganym do pobrania komoérek krwiotwor-
czych i podania terapii genowe;j.

Wedtug najnowszych rekomendacji zalecane jest podanie terapii genowej pa-
cjentom z wyzej wymienionymi postaciami leukodystrofii metachromatycznej
w okresie przedobjawowym, stad wazne jest wprowadzenie powszechnego prze-
siewu noworodkowego celem postawienia diagnozy jak najwczeéniej. Co wazne,
pacjenci z postacia pdzna niemowleca powinni by¢ leczeni wytacznie za pomocy
terapii genowej, poniewaz leczenie HSCT moze przyspieszy¢ wystapienie obja-
wéw choroby.

Pacjenci z postaciami p6zng mtodzieficza i dorosta powinni by¢ nadal lecze-
ni HSCT, tak szybko jak pojawig sie pierwsze objawy choroby:

Opis przypadku

Pacjent (w pdzniejszych rozdziatach opisywany jako Borys) zostat zdiagnozo-
wany w pazdzierniku 2014 roku w Klinice Neurologii Rozwojowej Uniwersy-
teckiego Centrum Klinicznego w Gdanisku w wieku 5,5 lat, na podstawie badan
obrazowych MRI gltowy (,w wykonanym badaniu MRI glowy uwidoczniono
obraz charakterystyczny dla leukodystrofii metachromatycznej” oraz ,,przema-
wia za leukodystrofia metachromatyczng”) oraz badania biochemicznego ozna-
czenia aktywno$ci enzymu arylosulfatazy A (,potwierdzono bardzo obnizony
wynik aktywnosci arylosulfatazy A”). Przeprowadzone w nastepstwie powyz-
szego badania sekwencjonowania genetycznego potwierdzily obecno§é mutacji
w genie ARSA typowych dla leukodystrofii metachromatycznej (465+1G>A oraz
c. C1283T). Rodzice pacjenta podjeli w 2015 roku starania majace na celu udziat
w badaniu klinicznym terapii genowej w leukodystrofii metachromatycznej,
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prowadzonym éwcze$nie w Szpitalu San Raffaele w Mediolanie. Na podstawie
przeprowadzonych badafi i testow stwierdzono, ze pacjent nie kwalifikuje sie
do terapii genowej z uwagi na fakt, ze ,,ryzyka zwigzane z procedura przewyzsza
oczekiwane korzysci, ktore z uwagi na wystepujace istotne deficyty neurologicz-
ne, s3 ograniczone lub zerowe”. W $wietle powyzszego rodzice dziecka podjeli
starania majace na celu zakwalifikowanie pacjenta do procedury przeszczepienia
krwiotwérczych komorek macierzystych od dawcy niespokrewnionego (HSCT).
Nastapilo to we wrzesniu 2015 roku na V Oddziale Przeszczepienia Szpiku
Kostnego Kliniki Onkologii i Hematologii Dzieciecej Samodzielnego Publicz-
nego Szpitala Klinicznego nr 1 we Wroctawiu. W wyniku postepu schorzenia
podstawowego przed, w trakcie, a takze po przeprowadzonej transplantacji
krwiotworczych komoérek macierzystych pacjent wykazuje uposledzenie funk-
¢ji psychoruchowych, jest catkowicie niesamodzielny, przemieszcza si¢ na woz-
ku, nie komunikuje si¢ w werbalnie, uzywa metod alternatywnej i rozszerzonej
komunikacji (AAC). Jak wskazano w dokumentacji medycznej ,,przy badaniu
Chlopiec niewspotpracujacy, ale kontakt zachowany, u$miecha sig, reaguje na
bodzce. Wymaga statej opieki i pomocy w codziennych czynnosciach”.
Przywotane powyzej okolicznosci implikujg konsekwencje wptywajace na
zdolnosci oraz mozliwoéci dziecka w codziennym funkcjonowaniu w kontekscie
spotecznym, edukacyjnym i medycznym. Wsréd gtéwnych barier i ograniczen
funkcjonalnych wynikajacych ze stanu zdrowia, mozna wymienié:
1) konieczno$¢ korzystania z technologii cyfrowej i specjalistycznego sprzetu
w komunikacji z otoczeniem,
2) trudnos$ci w odczytywaniu intencji oraz komunikatéw dziecka przez osoby
nieznajace go,
3) konieczno$¢ stalej opieki i udziatu osoby trzeciej w realizacji wszelkich czyn-
nosci oraz aktywnosci,
4) bariery architektoniczne ograniczajace lub utrudniajace udziat w aktywno-
$ciach spotecznych oraz edukacyjnych.

Wsr6d mocnych stron i zasobéw dziecka mozna wymienic:
1) umiejetno$¢ wspotpracy z kontakcie indywidualnym,
2) wytrwalo§¢ w dziataniu,
3) motywacja do pracy,
4)  mile usposobienie.

Opisane powyzej okolicznosci definiuja mozliwosci funkcjonalne dziec-
ka i tym samym wymuszajg konieczno$¢ wdrozenia indywidualnie dostosowa-
nych do potencjatu dziecka rozwigzan, m.in. w zakresie edukacji czy aktywnosci
spotecznej.



ROZDZIAL 3

Ewa SAPIEJKA
Oddziat Pediatrii i Mukowiscydozy Szpitala Dzieciecego Polanki w Gdansku
ORCID: 0000-0003-0867-1717

Anna STEINERT-DYMECKI
Oddziat Pediatrii i Mukowiscydozy Szpitala Dzieciecego Polanki w Gdansku
ORCID: 0009-0000-9822-8289

Paulina FAMULSKA
Oddziat Pediatrii i Mukowiscydozy Szpitala Dzieciecego Polanki w Gdansku
ORCID: 0009-0009-7547-3383

Marta OSINSKA
Oddziat Pediatrii i Mukowiscydozy Szpitala Dzieciecego Polanki w Gdansku
ORCID: 0009-0001-9322-2627

Katarzyna BIALEK

Dagmara KRYWDA-RYBSKA

Ewa ZACH

Oddziat Pediatrii i Mukowiscydozy Szpitala Dzieciecego Polanki w Gdansku

Obraz kliniczny pacjenta z mukowiscydoza

Wprowadzenie

Mukowiscydoza (ang. cystic fibrosis, CF) jest jedna z najczestszych chordb genetycz-

nie uwarunkowanych dziedziczonych w sposéb autosomalnie recesywny. Szacuje
sie, ze czesto$¢ choroby dla rasy biatej wynosi ok. 1:4000-1:5000 w odniesieniu do
zywych urodzen. Istota choroby jest brak, defekt lub nieprawidtowa funkcja biatka
CFTR (ang. cystic fibrosis transmembrane conductance regulator) kodowanego przez gen
CFTR znajdujacy sie na dtugim ramieniu chromosomu 7 (7q31. 3).

Biatko CFTR jest kanatem jonowym, ktérym aniony chlorkowe przedo-
stajg sie z jednej strony btony komérkowej na druga. Na skutek defektu biatka
CFTR dochodzi do zakltécenia transportu jonowego przez btony komorkowe
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nablonkéw i odwodnienia przestrzeni zewnatrzkomérkowej, co przejawia sie za-
burzeniem czynnosci gruczotéw wydzielania zewnetrznego i prowadzi do uszko-
dzenia struktury i funkcji wielu narzadéw i uktadow, przede wszystkim uktadu
oddechowego, pokarmowego, rozrodczego.

Zgodnie z rejestrem CFTR2 obecnie znanych jest ponad 2000 wariantéow
genetycznych. Mnogo$¢ genotypéw warunkuje réznorodny przebieg choroby.
Najczestszym wariantem genetycznym w Polsce, wigzacym sie rownocze$nie
z ciezszym przebiegiem choroby, jest wariant F508del.

Fenotyp, czyli objawy i przebieg choroby; jest uzalezniony przede wszystkim
od poszczegolnych klas wariantow genetycznych, jednak na fenotyp maja réw-
niez wplyw inne czynniki genetyczne — tzw. geny modyfikatory (rézny przebieg
choroby u rodzefistwa, u ktérych mutacje jednakowe, obraz kliniczny zupelnie
inny). Ponadto warunki §rodowiskowe, styl Zycia, rodzaj terapii, dostep do lekdw,
stosowanie si¢ do zalecen lekarskich réwniez mogg zmieni¢ przebieg choroby:.

Objawy

Mukowiscydoza jest chorobg wielouktadows, tak wiec objawy sg bardzo zrézni-
cowane, moga pochodzi¢ z wielu narzadéw i uktadow.

W okresie noworodkowym mukowiscydoza moze przebiegaé bezobjawowo
albo ujawnic¢ sie juz w okresie ptodowym w obrazie ultrasonograficznym jako
widoczne zwapnienia w jamie otrzewnej ptodu lub pierwszej dobie zycia jako
niedrozno$¢ smotkowa. Poza tym w tym wieku moze objawiaé si¢ m.in. przedtu-
zajacy sie zottaczka, brakiem oczekiwanego przyrostu masy ciata i oddawaniem
nieprawidtowych stolcow.

W kolejnych miesigcach zycia dofaczajg sie objawy ze strony uktadu odde-
chowego, w tym przewlekly napadowy kaszel, nawracajace infekcje drog odde-
chowych, zapalenia ptuc, zakazenia typowymi patogenami (m.in. Staphylococcus
aureus, Psendomonas aeruginosa), poza tym ze strony przewodu pokarmowego ob-
serwuje sie objawy zespotu ztego wchianiania (utrata masy ciata, biegunka thusz-
czowa, niedobér witamin).

W okresie dziecinstwa i dorostosci stwierdza si¢ polipy nosa, przewlekte za-
palenie zatok, rozstrzenia oskrzeli, krwioplucie, kamice pecherzyka zétciowego,
marsko$¢ watroby, nawracajace zapalenia trzustki, zewnatrzwydzielnicza niewy-
dolnos¢ trzustki, cukrzyce, nieptodnos¢, zapalenie stawow.

W kazdym wieku moze wystapi¢ zesp6t utraty soli, zaburzenia zachowania,
w tym zaburzenia depresyjne.
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Diagnostyka

Wszystkie dzieci urodzone w Polsce po lipcu 2009 roku s3 objete programem
badan przesiewowych w kierunku mukowiscydozy. W ramach badan przesiewo-
wych w kierunku CF oznacza sie stezenie immunoreaktywnej trypsyny (IRT).

W przypadku gdy u noworodka z podwyzszonym IRT stwierdza si¢ obec-
no$¢ mutacji w przynajmniej jednej kopii genu CFTR, nastepuje wezwanie do
o$rodka specjalistycznego celem weryfikacji podejrzenia choroby.

W o$rodku w ramach diagnostyki wykonywane sa testy potowe, ktére ozna-
czaja stezenie chlorkéw w pocie. Podwyzszone stezenia chlorkéw w pocie s3 cha-
rakterystyczne dla chorych na mukowiscydoze.

Istota badan przesiewowych jest wezesne rozpoznanie mukowiscydozy i jak
najszybsze objecie pacjenta wielospecjalistyczng opieka.

Leczenie

Jeszcze do niedawna leczenie mukowiscydozy opierato sie na tagodzeniu objawéow.
Obecnie od 2012 roku do terapii mukowiscydozy wprowadzono leczenie przyczy-
nowe — tzw. modulatory biatka CFTR. W Polsce od 1 marca 2022 roku w ramach
programu lekowego B. 112. leczenie chorych na mukowiscydoze (ICD-10: E84) po-
wyzsze leki zostaly objete refundacja. Wsréd modulatoréw biatka CFTR wyréznia
sie wzmacniacze (iwakaftor) oraz korektory (lumakaftor, tezakaftor, eleksakaftor).
Ich dzialanie polega na poprawie funkeji biatka CFTR.

W Europie i na §wiecie u wiekszoSci pacjentow stosuje sie terapie skojarzong
lekiem trojsktadnikowym (eleksa/teza/iwakaftor), ktéra zgodnie z dotychczaso-
wa wiedza medyczna jest uwazana za najskuteczniejsza terapie. W Polsce lek tréj-
sktadnikowy jest refundowany dla okre$lonej grupy pacjentéw, w tym decyduja-
cym czynnikiem jest wiek pacjenta —w Europie od 2. roku zycia, w Polsce od 12.
roku zycia. Obecnie o$rodki opiekujace si¢ pacjentami chorymi na mukowiscy-
doze, Polskie Towarzystwo Mukowiscydozy oraz organizacje pacjentéw czynia
starania o ujednolicenie kryteriéw z tymi obowigzujagcymi w Europie i na $wiecie.

Pomimo wysokiej skutecznosci leczenia przyczynowego (poprawy wydol-
nosci oddechowej, stanu odzywienia, zmniejszenia czestosci zaostrzen choroby
oskrzelowo-ptucnej) pacjenci nadal wymagaja leczenia objawowego. Leczenie
objawowe jest czasochtonne i obejmuje intensywne leczenie inhalacyjne, suple-
mentacje enzymatyczna, rehabilitacje oddechowa. Chorzy stosuja odpowiednio
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zbilansowang wysokoenergetyczna diete. Cze$¢ pacjentéw wymaga dodatkowo
zywienia dojelitowego droga gastrostomii odzywczej (PEG).

W okresach zaostrzeni choroby podstawowej stosuje sie szerokospektralng
antybiotykoterapie.

W zaawansowanej postaci choroby pacjenci moga by¢ zakwalifikowani do
leczenia transplantacyjnego ptuc lub watroby.

Pod opieka Osrodka Leczenia Mukowiscydozy przy Szpitalu Dzieciecym
Polanki, w tym Poradni Mukowiscydozy dziatajacej od 1992 roku, znajduje sie
208 pacjentow, w tym doro$li i dzieci, z czego 138 jest objetych leczeniem przy-
czynowym modulatorami CFTR w ramach programu lekowego.

Kazdy chory niezaleznie od wieku podlega systematycznej opiece wyso-
kospecjalistycznego zespotu zajmujacego sie mukowiscydoza. W sktad zespotu
multidyscyplinarnego (MDT) wchodzg lekarze (w tym pulmonolog, gastroente-
rolog, radiolog, laryngolog), pielegniarki, fizjoterapeuci, psycholodzy, dietetyk,
pracownicy socjalni.

Dodatkowo Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydoza (ogélnopolskie
stowarzyszenie, bedace organizacja pozarzadows) realizuje réznego rodzaju dzia-
tania oraz projekty dla chorych i ich rodzin. Zapewnia wsparcie socjalne, pozy-
skuje fundusze na cele dostosowane do potrzeb pacjentéw oraz przeprowadza za-
jecia edukacyjne w szkotach, do ktérych uczeszczaja chorzy na mukowiscydoze.

Ponizej zaprezentowano opisy dwdch przypadkéw dzieci chorujacych na
mukowiscydoze.

Przypadek pierwszy

Dziewczynka 11-letnia z rozpoznang badaniem przesiewowym mukowiscydozg
o genotypie del508F/3849+10kbC pozostaje pod opieka gdanskiego Osrodka od
urodzenia. Z wywiadu wynika, ze rozwijata si¢ prawidtowo, poczatkowo obser-
wowano stabszy przyrost masy ciata, z tego powodu byta kilkukrotnie hospita-
lizowana w pierwszych miesigcach zycia. W pdzniejszych latach sporadycznie
wymagala antybiotykoterapii celem eradykacji patogennych bakterii, rzadko
wystepowaly zaostrzenia choroby oskrzelowo-ptucnej. Nie obserwowano powi-
ktan ze strony innych narzadéw. W badaniach obrazowych klatki piersiowej nie
opisywano progresji zmian, w badaniach czynno$ciowych nie stwierdzano po-
gorszenia wydolnosci oddechowej. Od lipca. 2022 roku zostata objeta leczeniem
przyczynowym.
Podsumowujac, przebieg choroby oceniono jako fagodny.
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Dziewczynka od 5. roku Zycia uczeszcza do placéwek, uczy sie dobrze, spo-
radycznie byta nieobecna na zajeciach w szkole. Dziecko prezentuje prawidtowy
rozwdj psychospoteczny, nawigzuje dobre relacje z réwiesnikami, jest wysoko-
funkcjonujaca pod wzgledem poznawczym. W jej przypadku choroba podstawo-
wa nie wywiera istotnego wplywu na funkcjonowanie w zyciu spotecznym.

Przypadek drugi

Dziewczynka 9-letnia z rozpoznang badaniem przesiewowym mukowiscydo-
z3 o genotypie 1717-1G—A/CFTRdele2,3 pozostaje pod opieka gdanskiego
Osrodka od urodzenia. Z wywiadu wynika, ze od wieku niemowlecego byta cze-
sto hospitalizowana z powodu zaostrzefi choroby podstawowej. Obserwowano
niedobor i stabe przyrosty masy ciata, dziewczynka wymagata zaopatrzenia w ga-
strostomi¢ odzywcza (PEG). W ostatnim czasie ze wzgledu na nasilenie czesto-
$ci hospitalizacji oraz tym samym konieczno$¢ stosowania antybiotykoterapii
dozylnej zalozono port naczyniowy. W badaniach obrazowych klatki piersiowe;j
obserwuje sie progresje zmian w ptucach. Dodatkowo dziewczynka jest przewle-
kle skolonizowana patogennymi drobnoustrojami, jest obcigzona zewnatrzwy-
dzielnicza niewydolno$cig trzustki, choroba watroby zwigzanga z mukowiscydo-
za, przewleklym zapaleniem zatok przynosowych z polipami.

Dziecko wymaga catodziennej opieki, w tym fizjoterapeutycznej, czestych
kontroli w poradni mukowiscydozy i innych poradniach specjalistycznych,
w tym poradni zywienia, regularnych kilkunastodniowych hospitalizacji z po-
wodu zaostrzen.

Dziewczynka aktualnie skoficzyta pierwsza klase szkoty podstawowej, dwu-
krotnie powtarzata zeréwke. Objeta jest zajeciami wczesnego wspomagania
rozwoju. U dziecka pojawiaja sie trudnosci z nauka oraz koncentracja uwagi.
Diagnoza w poradni psychologiczno-pedagogicznej wykazata znaczace trud-
no$ci w zakresie czytania i pisania, ktére s3 skutkiem obnizonych mozliwosci
poznawczych w obszarze przetwarzania wzrokowo-przestrzennego. Przebieg
choroby przyczyniat sie do duzej absencji w szkole, przez co dziecko wymaga
indywidualnego toku nauczania, jednak ze wzgledu na istotny wptyw kontak-
tow spolecznych na rozwdj czynione s3 starania, ktére umozliwig dziewczynce
powrdt do szkoty. Dziewczynka jest pogodna i towarzyska, chetna do kontaktu
z réwie$nikami, jednakze szybko si¢ rozprasza oraz niechetnie podchodzi do za-
dan, czesto reaguje ptaczem na rézne niepowodzenia oraz buntuje sie. Przejawia
trudno$ci w zakresie przezywanych emocji, cechuje j niska samoocena. Jest pod
stalg kontrolg psychologow.
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Podsumowanie

Mnogos¢ objawéw wynikajacych z mukowiscydozy i ryzyko wystapienia za-
ostrzefi s3 istotnym obcigzeniem zaréwno dla zdrowia fizycznego, jak i psy-
chicznego pacjentéw i ich rodzin. Holistyczne podejscie do os6b chorujacych
na mukowiscydoze wymaga zaréwno stalej opieki wysokospecjalistycznego
multidyscyplinarnego zespotu, jak i indywidualnego podejscia do pacjenta w roli
ucznia i wsparcia dziecka w codziennym rozwoju.
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ROZDZIAL 4

Dziecko z choroba rzadka
Perspektywa psychologiczna w edukacji

Wprowadzenie

W stowie ,,rzadki” jak w soczewce skupia si¢ wickszo$¢ aspektéw psychologicz-
nych dotykajacych dziecko z chorobg rzadka (CHRZ) i jego rodzine. Docierajac
do osobistej siatki znaczen u kazdej osoby bliskiej dziecku choremu, odnajdu-
jemy stowa, wyrazenia i pojecia, ktére buduja wielowymiarowe do§wiadczenie
choroby. Wsréd kluczowych sg ,,odyseja diagnostyczna”, ,,odyseja edukacyjna”.
Wskazane zdarzenia w konfrontacji ze ztozong rzeczywistoscia jaka jest choroba
rzadka splatajg sie, powodujac konieczno$¢ uruchomienia strategii radzenia so-
bie z nia i jej konsekwencjami. Niespodziewanie osoby bliskie dziecku z CHRZ
do$wiadczaja osamotnienia, ktére przynajmniej na poczatku przenika kazda ze
sfer ich zycia. Specyficzne formy tego osamotnienia gléwnie reguluje narasta-
jaca pustka informacyjna i relacyjna, ktére wypelniajg uktad rodzinny dziecka
z CHRZ. Poczucie braku informacji, jej niedostepnosci oraz jej ztozonosci wply-
wa na postepujacg utrate kontroli rodzicow nad rzeczywisto$cia choroby, na jaka
cierpi ich dziecko.

Wsréd niezwykle poruszajacych zjawisk dotykajacych system rodzin-
ny dziecka z CHRZ, mozna wskaza¢ formowanie si¢ relacji z osobami (m.in.
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specjalistami), ktore z uwagi na swoje powolanie i role, zaczynajg wsp6lna dro-
ge z dzieckiem i jego rodzicami. W rozwoju zdrowego dziecka spotkania ze spe-
cjalistami s3 marginalne. W otoczeniu rodziny takiego dziecka nie wyczuwamy
napiecia, towarzyszacego wyzwaniu, jakim jest choroba, niejednokrotnie szybko
postepujaca. Przestrzen poruszanych tematéw zostaje zdominowana przez je-
zyk i dziatania specjalistyczne, a nadrzednym celem jest leczenie i rehabilitacja.
Ta rzeczywisto$¢ jest dla rodzicéw dziecka z CHRZ i dla niego samego czyms na
poczatku bardzo odlegtym i obcym. Wchodzac w relacje ze §wiatem specjalistow
(m.in.: lekarzy, psychologoéw, pedagogéw specjalnych, logopedéw itp.), buduja
oni uktad powigzan i wymiany z ludzmi, ktérzy funkcjonuja w zupelnie innych
perspektywach, ale ktorych obecnosé przy dziecku jest niezbedna. Majac na
uwadze ten aspekt autorzy przygotowali model (Model Dominacji Perspektyw
Anikiej-Wiczenbach i Manskiego, MDP, rys. 4.1.), ktéry pozwoli lepiej zarysowaé
egzystencje dziecka z CHRZ i jego rodzicéw w zderzeniu ze §wiatem specjali-
stow. U podstawy konstrukcji MDP lezy zalozenie, ze tylko réznorodnosé spoj-
rzen na dziecko z CHRZ daje mozliwos¢ jego lepszego poznania i zrozumienia.
Mimo, ze pewne perspektywy, np. biomedyczna z zatozenia naktadaja na relacje
specyficzny dystans, to rezygnacja z poznania ich interpretacji CHRZ moze do-
prowadzi¢ do pogorszenia funkcjonowania pacjenta.

Rysunek 4.1.
Model Dominacji Perspektyw Anikiej-Wiczenbach i Mariskiego
Al
P,
A
' . Al

Legenda:

P(Ps) - perspektywa psychologiczna,
P(Bme) - perspektywa biomedyczna,
P(Os) - perspektywa osobista,

P(Fe) - perspektywa fenomenologiczna,
d-/d+ — wielko$¢ dystansu/bliskosci,
A/A/A" - odzwierciedlenia.

Zrédto: opracowanie wlasne.
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Zrédtem inspiracji dla MDP byta koncepcja rozwojowego ujecia relacji

w przebiegu procesu leczenia i rehabilitacji stworzona przez S. Kowalika (2007).

Autor ten zaproponowat podzial, zwracajac szczegolng uwage na wzajemne usy-

tuowanie podmiotéw zaangazowanych w przebieg leczenia i praktyki rehabilita-

cyjnej pacjentow z niepelnosprawnoscia. Wyrdznit cztery rodzaje relacji:

1) Bycie do dyspozycji —istotne w tej relacji jest wzajemne potwierdzenie checi
do dziatania we wspdlnym celu jakim jest odzyskanie zdrowia/sprawnosci.

2) Bycie z kim$ — kluczowe w tej relacji jest obustronne, podparte osobistym za-
angazowaniem uczestnictwo w procesie leczenia/rehabilitacji jako sytuacji
dtugotrwate;.

3) Bycie dla kogo$ — ta relacja miedzy podmiotami leczenia/rehabilitacji tworzy
si¢ niezbyt czesto, gdyz opiera si¢ na oddaniu, ofiarnosci i poswigceniu. Spe-
cjalista, ktory zdecyduje sie wejs¢ w przestrzen tych zdarzen bardzo szybko
zorientuje sie, ze ten krok otwiera mu drzwi do przezy¢ pacjenta do ktérych
wczesniej nie miat dostepu (redukcja instytucjonalnosci).

4) Bycie wéréd — w odréznieniu od poprzednich rodzajow relacji, ten akcentu-
je potrzebe tworzenia wiezi z innymi pacjentami i §wiadomo$¢ mozliwosci
wplywu innych pacjentéw na osobe rehabilitowana. Zaakceptowanie takiej
mozliwosci otwiera droge do bycia z innymi i wéréd innych (Kowalik, 2007).

W MDP po jednej stronie funkcjonuje specjalista (takze zespét), a po drugiej
chore dziecko z osobami bliskimi (najczesciej rodzicami). Relacja w takim ukta-
dzie ulega znacznemu skomplikowaniu z uwagi na konieczno$¢ zdefiniowania
roli osoby bliskiej dziecku z CHRZ. W tych okolicznosciach kazdy specjalista
zyskuje jeszcze jedna, okazuje sie najbardziej kluczowa perspektywe (zwiercia-
dto) ujecia dziecka z CHRZ. Osoba bliska dziecku jest swoistym ekspertem,
ktéry zna je najlepiej, gdyz towarzyszy mu w codziennym funkcjonowaniu.
Z kolei specjalista jest ekspertem tylko w bardzo waskim wycinku codziennego
funkcjonowania dziecka chorego. Konfrontacja tych dwéch perspektyw moze
przynajmniej z zalozenia dopetniajacych si¢ powinna istotnie wzbogaci¢ obraz
dziecka. Na ptaszczyznie psychologicznej napotykamy takze perspektywe, kté-
ra nie owocuje jakimi$ specyficznymi oddzialywaniami, lecz pozwala wlasnie na
opis i niezwykle ciekawe ujecia egzystencji, w ktorg CHRZ zanurzyta dziecko
ijego rodzine. Co jest niezwykle interesujace w P(Fe), to mozliwo$¢ dostrzezenia
uniwersalno$ci ludzkiego do$wiadczenia, pomimo obecnosci choréb rzadkich,
wsréd ktérych nadal wigkszos¢ jest nieuleczalna. Wystarczy odnie$é si¢ do twér-
czo$ci R. Maya, ktory wskazal, ze we wspotczesnym $wiecie niezwykle tatwo
cztowiek moze staé sie samotny. Nie jest to jednak stan bedacy efektem izolacji,
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lecz utraty indywidualno$ci (May, 1989). Dobitnie wyraza sie to zjawisko wlasnie
w momencie, kiedy dziecko z CHRZ i jego rodzice zaczynaja poszukiwa¢ srodo-
wiska edukacyjnego.

Droga diagnostyczna

Wiekszos¢ rodzicoéw dziecka chorego usilnie poszukuje wyjasnienia, co sie z nim
dzieje. Ta droga niejednokrotnie jest bardzo dluga i bogata w spotkania z r6z-
nymi specjalistami. W pewnym sensie rodzice zostaja skonfrontowani z ,,prze-
ktadami” i ,interpretacjami” jakie specjaliSci tworzg z intencjg zmniejszenia ich
niepewnoéci. Jak zauwaza H.G. Gadamer (2003), przektad ze swej istoty jest pta-
ski, a interpretacja wydaje sie czesto jednoznaczna i dostowna. Termin ,,odyse-
ja diagnostyczna” czesto pojawia sie w rozmowach z osobami bliskimi dziecku
z CHRZ. Mimo ogromnej réznorodnosci tych chordb, w scenariuszach prowa-
dzacych do ostatecznej diagnozy mozna uchwycié¢ zjawisko wytrwatosci w po-
szukiwaniach i bardzo dtugiego ich czasu.

Odniesienie mitologiczne jest niezwykle trafne. W P(Os) moment otrzyma-
nia diagnozy to wazny etap, dajacy paradoksalnie chwile wytchnienia, po kto-
rej trzeba podja¢ wyzwanie leczenia i rehabilitacji dziecka. Rodzice w swoich
relacjach okreslajg czas pozostawania bez diagnozy jako ,silnie wyczerpujacy”
z powodu ogromnego niepokoju jaki powoduja niejasne, osobliwe, trudne do zde-
finiowania i wreszcie bardzo nieadaptacyjne zachowania dziecka. W kontekscie
drogi diagnostycznej dwa aspekty moga wydawaé bardzo wazne: hospitalizacje
dziecka z CHRZ w celach diagnostyczno-leczniczych oraz przekazywanie dia-
gnozy przez personel medyczny. Z P(Ps) to momenty, w ktdrych cata rodzina
dziecka z CHRZ jako system wystawiana jest na prébe. Z P(Fe) to punkty na
osi czasu historii zycia dziecka i rodziny, ktére zmieniaja cale ich zycie. W celu
zapewnienia odpowiedniego komfortu w tej trudnej sytuacji jaka jest niepew-
no$¢ diagnozy dziecka z CHRZ, czesto umozliwia sie rodzicom przebywania
z dzieckiem na oddziale. Obecno$¢ rodzicéw przy 16zku chorego dziecka, sta-
ta sie w dzisiejszych czasach standardem, co jak pokazuja badania, jest niezwy-
kle waznym aspektem dla funkcjonowania zaréwno rodzica, jak i ich dziecka
(Flacking et al., 2012). Blisko§¢ ma pozytywny wplyw na relacje miedzy rodzicem
a dzieckiem. Jest najskuteczniejszym antidotum na osamotnienie.

Co wiegcej jest ona zwigzana z lepszym samopoczuciem, dobrostanem
izmniejszonym lekiem rodzica podczas hospitalizacji dziecka. Natomiast samo
dziecko czerpie od rodzica wsparcie, zacie$nia z nim wiezi (juz od pierwszych
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dni zycia), uczy sie mu ufa¢ i wpltywaé na jego zachowania, zapewniajace mu
bezpieczenstwo i realizacje podstawowych potrzeb. Nie nalezy zapomina¢ tak-
ze o skutkach dlugofalowych, wérdd ktérych wymienia sie m.in. wyksztalcenie
prawidtowego, bezpiecznego przywigzania rodzica do dziecka. W P(Os) blisko$¢
rozumiana jest bardzo konkretnie i namacalnie, co wyraza dosy¢ czesto w per-
manentnym pragnieniu obecno$ci rodzicéw przy dziecku. Badania matek dzieci
urodzonych przedwcze$nie pokazujg nasilenie objawéw depresyjnych i pozio-
mu leku i podkreslaja koniecznos¢ specjalistycznej opieki nad tymi matkami
podczas hospitalizacji, na ktérej udzielenie powinien by¢ przygotowany caly ze-
spot 0séb tam pracujacych (m.in. Trumello et al., 2018). Analogicznej pomocy
nalezatoby sie spodziewaé¢ w przypadku rodzicéw dziecka z CHRZ, gdyz do-
$wiadczenie pokazuje, ze hospitalizacje jako konteksty diagnostyczne sa w tej
grupie niezwykle czeste. Jednakze, warto zauwazy¢, ze obecno$¢ rodzica na
oddziale moze utrudnia¢ prace personelu medycznego (McCarthy et al., 2010),
a co za tym idzie by¢ niepozadana. W zwigzku z tym rodzic moze czu¢ si¢ na
oddziale jak intruz, moze spotykac sie ze zniecierpliwieniem ze strony persone-
lu, czy tez negatywnym komunikatem kierowanym wprost. Rozwigzaniem dla
potencjalnych konfliktéw na oddziale bytaby wspotpraca miedzy pielegniarka-
mi, lekarzami, fizjoterapeutami, psychologami i rodzicem. Wymaga to jednak
efektywnego skonfrontowania perspektyw (MDP), otwartej wzajemnej komu-
nikacji, a takze pewnej mozliwej do zrealizowania otwartosci ze strony perso-
nelu medycznego. Niezwykle waznymi komponentami utrzymania pozytywnej
atmosfery i opieraniu relacji na wzajemnym zaufaniu jest aktywne stuchanie,
szacunek i empatia (Almasri et al., 2017).

Na dziecko z CHRZ jako pacjenta nalezy patrze¢ z perspektywy systemo-
wej. Dziecko jest bowiem w duzym stopniu emocjonalnie (i nie tylko) zalezne od
innych cztonkoéw swojej rodziny. Przy projektowaniu oddzialywan (m.in. pobyt
w szpitalu), niezwykle istotne zdaje sie ich osadzenie w kontekscie rodzinnym,
co niewatpliwie wymusza pewna zmiane w specyfice pracy personelu medycz-
nego. Personel zawsze nalezy do tego odpowiednio przygotowal. Jak pokazuja
badania (Almasri et al., 2017) sktadowa zwiekszajaca komfort rodzica podczas
hospitalizacji dziecka, zarébwno w celach diagnostycznych, jak i leczniczych, jest
$wiadczenie ustug dostosowanych do indywidualnych priorytetéw i potrzeb
rodziny z dzieckiem chorym. Waznym z punktu widzenia rodzicéw jest takze
stopniowe angazowanie bliskich w dzialania ukierunkowane na potrzeby dziecka.
Takie podejécie do pacjenta systemowego wymaga takze zaangazowania terapeu-
ty czy psychologa. Rola psychologa na oddziale szpitalnym w przesztosci byta
deprecjonowana, dlatego wspdlczesnie waznym aspektem dla umacniania jego
roli w oczach rodzica jest odpowiedni sposob przedstawienia go przez lekarza.
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Zaangazowanie psychologa w problemy rodziny moze wydawaé si¢ rodzicom
dziecka niepotrzebne, nic nie wnoszace czy nawet niestosowne. To, jaki stosu-
nek ma personel medyczny do zatrudnionego na oddziale psychologa wptywa¢
bedzie na nastawienie i przekonania rodzicéw o jego roli, profesjonalizmie czy
wadze konsultacji takze pdzniej, poza murami szpitala.

Wazna wskazéwka dla odpowiedniego wprowadzenia psychologa do relacji
z rodzicem jest to, aby lekarz lub pielegniarka wyjasnili krotko, czym zajmuje sie
psycholog na oddziale i co rodzina moze zyska¢ w kontakcie z nim. Informa-
cja o CHRZ dziecka czesto pojawia sie¢ w okresie prenatalnym lub tuz po naro-
dzinach, kiedy cechy dysmorficzne budza wyrazne zaniepokojenie specjalistow.
Rodzice przed poznaniem tej diagnozy, kreujg obrazy rodzicielstwa i swojego
dziecka jako wizje idealistyczna. Rodzice dziecka idgc na badania USG, najcze-
§ciej majg juz pewne wyobrazenia dotyczace dziecka, a takze pewne oczekiwania,
ktére wynikaja m.in. z przekazow spotecznych. Jednym z takich przekazéw jest
mit gloszacy, ze ptdd posiadajacy wady genetyczne zostanie poroniony w I try-
mestrze (McCoyd, Walter, 2007). Wedtug tak funkcjonujacego przekazu, kiedy
cigza utrzyma sie do III trymestru i do tej pory nie zostaly wskazane zadne moz-
liwe choroby, rodzic moze trwaé w przekonaniu, ze jego dziecko jest catkowicie
zdrowe. Nie zawsze jednak tak jest, wiec tym bardziej wiadomos§é o CHRZ jest
da rodzicéw duzym zaskoczeniem.

Ponadto w wyobrazeniu wielu przysztych rodzicéw, pierwszoplanowym
celem badania USG jest poznanie dziecka (McCoyd, Walter, 2007), dopiero na
drugim miejscu, w ich narracjach, pojawia sie che¢ sprawdzenia czy dziecko jest
zdrowe. Rodzice pytani o wrazenia z badania USG, opowiadaja o dloniach dziec-
ka, o zdjeciach 3D, o minach, jakie udato im sie zauwazy¢. Przyktad ten pokazuje,
jak odlegta dla nich jest wizja urodzenia sie dziecka z CHRZ. Cigza jest szcze-
gbélnym okresem dla rodzicéw. Przygotowuja oni przestrzen domowa do nadej-
§cia potomstwa, zabezpieczaja pewne zasoby, ukladajg plan porodu (Akca et al.,
2017), planuja wspolna przysztosé, zaktadajac tylko ten idealny scenariusz. Pod-
czas cigzy ksztaltuje sie przywigzanie matki do dziecka oraz wizja siebie w roli
opiekuna (Zdolska-Wawrzkiewicz et al., 2019). Zestawienie wyobrazen z rzeczy-
wisto$cia, ktora pojawia sie po podaniu diagnozy lekarza ginekologa czy neona-
tologa, moze wywota¢ ambiwalentne uczucia i wymaga ponownej adaptacji wizji
swojej roli jako rodzica. Wobec tego osoba informujaca o diagnozie powinna by¢
odpowiednio przygotowana do jej przekazania, a takze zachowa¢ pewien poziom
empatii zapewniajacej wsparcie dla rodzicow. Personel medyczny powinien by¢
przygotowany do udzielenia rodzicom wyczerpujacych informacji o:

1) chorobie, na ktéra cierpi dziecko,
2) jego aktualnym stanie zdrowia (Flacking et al., 2012),
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3) mozliwej roli rodzica (np. mozliwosci kangurowania dziecka przebywajace-
go w inkubatorze (Chrzan-Detkos, Pawlicka, Bogdanowicz, 2014).

Warto zauwazy¢, ze w spojrzeniu osoby bliskiej na dziecko chore dystans
psychologiczny jest minimalny. Pomiedzy dzieckiem a bliskimi mu osobami nie
odnajdujemy wiedzy specjalistycznej, ktéra w obliczu specyfiki choréb rzadkich
jest trudno dostepna. Z drugiej strony spotykamy specjalistow réznych dziedzin,
ktérzy oferuja/proponujg wyjasnienia pozwalajace na zmniejszenie niepokoju
i niepewnosci. Kazdy specjalista reprezentuje pewna perspektywe. Posiada wie-
dze, ktéra z punktu widzenia rodziny dziecka z CHRZ moze by¢ droga znalezie-
nia lekarstwa i/lub uzyskania satysfakcjonujacego dobrostanu psychologicznego.
Kazdy specjalista spelnia sie w swojej roli i niewatpliwie droga do tego stanu jest
pacjent i jego rodzina. Zaprezentowany powyzej Model 1, ukazuje wybrane per-
spektywy spojrzenia na dziecko z CHRZ w powiazaniu z ciekawg charakterysty-
ka, jaka jest ,dystans psychologiczny”.

Dystans psychologiczny w relacji dziecka z CHRZ i jego rodziny oraz spe-
cjalisty wybranej dziedziny moze przybieraé warto$¢ zgodnie z zalozeniami roli
jaka specjalista ma spelni¢ w procesie leczenia i terapii. CHRZ ze wzgledu na
swoja genealogie biologiczna skupia wielu specjalistow, ktorych wiedza i sposéb
mys$lenia wymaga skonstruowania relacji o kierunku ,,pochytym”. Tu dziecko
chore i jego rodzina staje si¢ tlem, a choroba ,,figurg”, kt6ra trzeba zidentyfiko-
wacé 1 opisa¢ na wielu poziomach. To zjawisko jest istotnym elementem mys$lenia
w modelu biomedycznym. Nieuchronne i konieczne jest na tym etapie wieksze
skupienie lekarzy na poszukiwaniu diagnozy i okresleniu celéw leczenia i rehabi-
litacji. W literaturze psychologicznej mozna odnalez¢ kilka niezwykle ciekawych
okreslen dla relacji o kierunku ,,pochytym™:

1) relacja z pozycji ,zewnetrznego obserwatora” (Uchnast, 1983),
2) relacja ,,uprzedmiotawiajaca” (Scheler, 1986),

3) relacja typu deficiency (Maslow, 1986),

4) relacja ,,przyrodnicza” (Kepinski, 1989),

5) relacja ,,Ja—Ono” (Buber, 1992),

6) relacja ,,bycia ogladanym” (Sartre, 2012).

Wielokrotnie do$wiadczane przez osoby bliskie dziecku z CHRZ uczucie
bezradnos$ci w konfrontacji z wiedza kliniczng, ma swoje zrodto wlasnie w zesrod-
kowaniu uwagi specjalistow na rzeczywistosci choroby, ktérej przektad/interpre-
tacja dla oséb bliskich sa niezwykle trudne. W mysleniu klinicznym (PBm i PP)
specjalisci czesto podejmujg wyzwanie sfomutowania przekazu, ktéry wzmoc-
ni osoby bliskie dziecku z CHRZ i wskaze kierunek lub przynajmniej nakresli
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horyzont poszukania sensu dla podejmowanych przez nich dziatan. Wsrod wy-
mienionych powyzej relacji ,,pochylych” ostatnia (relacja ,,bycia ogladanym”) ma
szczegOlne znaczenie na drodze diagnostycznej dziecka z CHRZ i jego rodziny.
Niezwykle czesto efekty CHRZ dotykaja wygladu dziecka (tab. 4.1.).

Tabela 4.1.

Wybrane choroby rzadkie i towarzyszqce im zmiany w fenotypie wyglqdu dziecka

Nazwa zespotu Lo

kalizacja zmiany

Wybrane aspekty fenotypu

enetvezneso genetycznej wveladu Zrédto opisu
genetyczneg (chromosom/gen) yg'a
Biate lub jasne wlosy,

.. czerwone/ .
Albinizm 15q12-q13/OCA2 zielonkawo-niebieskie/ (Marcon, Maia,
typu Il . 2019)

jasno-brazowe oczy,

jasna skora, oczoplas
Zespol B anomatesbow, (G
Williamsa- 7q11.23 wi;idzist / EOOW, Wesselhoeft, 1980;
-Beurena & i , L. Pober, 2010)

koronkowy wz6r teczowki

Niezwykta twarz z duza

glowa, akromegaliczne (Hook, Reynolds
Zesp6t Sotos 5q35.3 ce.chy w obrebie /ra{k OB 1967; Kurotaki

spiczasty podbrodek, etal., 2002)

ponadprzecietny wzrost ?

w okresie dziecifistwa

Nietypowa twarz z duza

zuchwg, otwartymi ustami

;Wlsi?ﬁz?y::./ zykiem; (Angelman, 1965;
Zespot Y etymJezy ’ Buntinx et al., 1995;

15q11.2 szeroko rozstawione

Angelmana . , . Sandanam et al.,

zeby, jasna skora, skolioza 1997)

powodujaca specyficzne

ulozenie ciata w pozycji

stojacej i podczas chodzenia

Niski wzrost, specyficzna

twarz z wybrzuszeniem

czotowym i hipolazja czesci  (Bellus et al., 1995;
Achondroplazja  4p16.3 $rodkowej, mikromelia, Drewa, Ferenc,

dlonie ksztattu tr6jzebnego,
lordoza ledzwiowa,
szpotawo$¢ kolan

2011)

Zrédlo: opracowanie wlasne.
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Fenotyp wygladu jest niezwykla konstelacja cech, ktére mozna uchwycié¢
w relacji z drugim cztowiekiem. Cechy te nie tylko sa mozliwe do zaobserwo-
wania, ale takze dziedziczne. Oznacza to, ze fizyczno$é cztowieka ukazuje nam
efekty swoistej ,,twdrczosci” pewnego zespotu genow (Fletcher, Hickey, Winter
2010, s. 162). Taki aspekt wygladu niewatpliwie zakotwiczony jest w perspekty-
wie biomedycznej. W P(Bme) na pierwszym planie analizy wygladu pacjenta,
beda wybrzmiewaé cechy mocno odbiegajace od przyjetego wzoru, ktory naj-
czesciej jest opisywany pojeciami koncentrujacymi sie¢ wokoét symetrii, proporcji
i ksztattu. Niewatpliwie w tym planie fizyczno$¢ jako $lad ekspresji gendw jest
centralnym punktem zainteresowan specjalistéw. Istnieje niezwykle obszerny
i r6znorodny zbiér opiséw zmian w wygladzie uwarunkowanych genetycznie.
Intrygujaca droga od genéw do unikalnej architektonicznie struktury ciata po-
kazuje, ze potencjalne powigzania tych dwéch tylko pozornie réznych prze-
strzeni nie s3 takie proste i oczywiste. Stajac na cienkiej granicy (wyglad, to co
uchwytne dla obserwatora bez specjalnych narzedzi), miedzy wnetrzem a ze-
wnetrzem ciata, mozemy uchwyci¢ punkt zaczepienia dla rozwazan biomedycz-
nych, psychologicznych i fenomenologicznych. Fenotyp wygladu otwiera przed
kazdym ekspertem $ciezki analizy, jednak kazda dalej biegnie juz w innym kie-
runku do pozostalych. W perspektywie biomedycznej uchwytne zmiany w wy-
gladzie rozstrzygaja o poglebieniu diagnostyki w kierunku ,,do wnetrza ciata”.
Tu niejednokrotnie ostatecznym celem jest analiza genotypu dziecka z CHRZ.
W tej drodze niezwykle inspirujace jest wyobrazenie, ze docieramy do form,
ktére w rozwoju ontogenetycznym uformowaly sie jako pierwsze. Penetracja
zasobéw genetycznych nie tylko pozwala opisa¢ stan fundamentéw ludzkiego
ciala, lecz takze zrekonstruowaé/opisaé przebieg proceséw bedacych efektem
ekspresji genéw. W konteks$cie medycznym i psychologicznym dziecka z CHRZ
wskazane powyzej dazenie do ostatecznych wyja$nien, moze okazac sie kluczo-
we dla wsparcia oséb walczacych o dobrostan rozwojowy dziecka. Warto jednak
nadmienié, ze zapis wygladu w umystach obserwatoréw jest niezwykle ulotny
i zalezny w ogromnym stopniu od relacji jaka faczy obserwatora z percepowa-
nym obiektem (Manski, 2016; Manski et al., 2018). W odniesieniu do dziecka
z CHRZ ta ulotno$¢ moze skutkowaé czesto stanem dlugotrwatego pozosta-
wania bez diagnozy genetycznej. Brak fundamentalnej diagnozy moze wynikaé
przynajmniej z trzech powod6w:
1) widoczne efekty zmiany genetycznej pojawiaja si¢ w rozwoju dziecka p6z-
niej (Choroba Retta, Choroba Huntinghtona, San Fillippo itd.),
2) efekty zmiany genetycznej s obecne w fenotypie wygladu od urodzenia, jed-
nak osoby bliskie nie dostrzegajg ich u dziecka (fenomen pomijania wielu
malych dysmorfii na twarzy dziecka),
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3) efekty zmiany genetycznej s3 widoczne w fenotypie wygladu, jednak aktyw-
no$¢ i stan dziecka mocno zaklédcaja ich odbiér.

Relacje ,,pochyte” najczesciej sa pierwszymi w jakich osoby bliskie dziec-
ku z CHRZ podejmuja dialog ze $wiatem specjalistéw. Nie s3 one jednak jedy-
nymi formami, na bazie ktérych buduje si¢ kontakt z otoczeniem spotecznym.
Po otrzymaniu diagnozy rodzina dziecka z CHRZ moze trafi¢ na specjalistéw,
ktérzy podejma wyzwanie prowadzenia dziecka z CHRZ i wspierania jego ro-
dziny przez dlugi czas. W ten sposéb relacja jaka sie uformuje przyjmuje ksztatt
»poziomy”. Istnieje kilka okreslen obrazujacych relacje o kierunku ,,poziomym”:
1) relacja ,podmiotowa” (Frankl, 1984; Scheler, 1986),

2) relacja ,,Ja-Ty” (Marcel, 1986; Buber, 1992),

3) relacja ,artystyczna” (Kepinski, 1989),

4) relacja typu Being (Maslow, 1986),

5) relacja ,,wzajemnego zaangazowania i uczestnictwa” (Luijpen, 1972; Jaspers,

1990),

6) relacja z pozycji ,wewnetrznego obserwatora” (Uchnast, 1983).

Rozstrzygniecie diagnostyczne o CHRZ nie tylko istotnie redukuje niepokoj
0s6b bliskich, ale takze przenosi rodzing i dziecko do wymiaru rzeczywistosci, ja-
kim jest ,,zmaganie sie z chorobg”. W tych nowych okoliczno$ciach troche inaczej
kazda z oséb otaczajacych dziecko bedzie sie definiowaé. To niezwykle ciekawe
doswiadczenie, gdyz diagnoza redukuje niepokd;j obustronnie i pozwala niejedno-
krotnie zmieni¢ charakter relacji z matym pacjentem bez zmiany roli (np. lekarz
specjalista, nauczyciel, terapeuta, psycholog). Relacje o kierunku ,,poziomym” spo-
tykamy czesciej po uzyskaniu diagnozy. Warto nadmienié, ze spotkanie ze specja-
lista/ekspertem akceptujgcym taki uktad jest zrodtem motywacii i sity dla bardzo
wielu rodzicéw. Srodowisko rodzinne bardzo poszukuje takiego klimatu spotkan
ze specjalistami. Ostatecznie jednak niezwykle trudno takie relacje zbudowa¢ i jak
juz to sie udaje, osoby bliskie dziecku z ogromna starannoscia i uwaga je pielegnuja.

Droga edukacyjna

Otrzymanie diagnozy i podjecie leczenia, to pierwszy krok pozwalajacy uzyskac
przynajmniej na krétki czas rownowage w systemie rodzinnym. Wieloletnia
obserwacja do$wiadczen dziecka z CHRZ i jego rodziny pokazuje, ze jedna po-
dréz (odyseja diagnostyczna) kiedy sie koficzy, ustepuje miejsca kolejnej (ody-
seja edukacyjna), ktora sie zaczyna na progu poszukiwan placowki edukacyjne;j.
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W otoczeniu dziecka pojawiajg sie nowi eksperci/specjalisci (m.in. terapeuci, na-
uczyciele, logopedzi), ktérych glos nabiera niezwyklego znaczenia w kontekscie
obecnosci dziecka w spotecznosci réwiesnikéw. Od poczatku ztozonosé prezen-
towanych przez dziecko z CHRZ zachowan wymaga konfrontacji ze specjalista-
mi, ktérych sugestie dotycza, nie tylko tego jak postepowac z dzieckiem w przed-
szkolu/szkole, ale takze, gdzie chore dziecko moze sie rozwijaé edukacyjnie (m.in.
typ placowki). Wiodacymi osobami w negocjacjach z rodzicami i dzieckiem stajg
sie nauczyciele i terapeuci réznych specjalnosci. Jak zobrazowano w Modelu 2.
(Model Zgodnosci Perspektyw, MZP), rys. 4.2, kt6ry dotyczy dziecka z niepel-
nosprawnos$cia na podtozu genetycznym, podstawa wizji obecnosci dziecka cho-
rego w §rodowisku edukacyjnym jest zakres zgodno$ci miedzy wszystkimi pod-
miotami, ktérym los edukacyjny dziecka jest bliski. Uwzglednienie w szerokim
zakresie P(Os) osob bliskich dziecku przez specjalistéw to dobry prognostyk lep-
szej adaptacji dziecka chorego w placowce edukacyjnej. Kiedy ten zakres zaweza
sie, to mozliwo$ci wspdlnych uzgodnien kurczg sie i szanse na dobrg adaptacje
dziecka chorego w placéwce edukacyjnej maleja.

Rysunek 4.2.
Model 2. Zgodnosci Perspektyw (MZP) Anikiej-Wiczenbach i Mariskiego
AUTOPREZENTACJA
Dziecko z niepetnosprawnoscia
na podtozu genetycznym
ZAKRES ZGODNOSCI
S | e S
cCO | - co
Obraz dziecka n P w || Obraz dziecka
w oczach specialisty w oczach osoby bliskiej
f Wy | oo Wy f
PERSONEL MEDYCZNY D,(Z)] -----moe D,(z) RODZICE
NAUCZYCIELE L — RODZENSTWO
TERAPEUCI DZIADKOWIE
I INNI . I INNI
SRODOWISKO PRZEBIEGU

PROCESU LECZENIA 1 REHABILITACJI

Legenda:

S - Sprawnos¢ D, - n-ta domena zachowan

CO - Cechy osobowe W -Wartosci

Wy - Wyglad Z - zbiér zachowan w n-tej domenie

Zrédto: opracowanie graficzne na podstawie M. Bluma.
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Specjaliéci i inne osoby z otoczenia dziecka i jego rodziny po odysei diagno-
stycznej odnajduja swoje miejsce w relacji z dzieckiem na osi z jednej strony ozna-
czonej postawy przyrodnicza, a z drugiej personalistyczng. Pozycja/miejsce na tej
osi uwarunkowane sg ogromna liczbg czynnikéw. Wirdd najbardziej poszukiwa-
nych przez rodzicéw s3 uwaznoéé i empatia. Osoby prezentujace te cechy (np. spe-
gjalisci, przyjaciele, znajomi, ,,obcy”, ale ,,zyczliwy”) stabilizuja system rodzinny
i wzmacniaja jego zasoby oraz potencjal naprawczy. Warto, idac za rozwazaniami
N. Depraz (2010), wskazaé przynajmniej kilka cech podkreslajacych moc sprawczg
uwaznosci i empatii. Uwazno$¢ ma wylacznie charakter globalny. Obecna w do-
$wiadczeniu pozwala na wielowymiarowe ujecie obiektéw, w tym innych oséb.
Przeciwnie niz w percepcji, jest to wymiar pozwalajacy uchwyci¢ sens gestow
ruchowych i stownych, gdyz dociera jednoczesnie do poktadéw wewnetrznych
wszystkich uczestnikow relacji. W relacji tylko obustronnie podobny w nasileniu
stopiefi uwazno$ci gwarantuje optymalna i sp6jng synchronizacje w dziataniu.

Odnajdujemy w obszarze psychologii (w tym psychologii rehabilitacji) cie-
kawe przyktady tego zjawiska. Pierwszy dotyczy ,efektu Simona” i moze mieé
spoteczny wydzwiek, gdy uczestnikami interakeji sg ludzie. W odpowiednio
przygotowanych warunkach synchroniczne dziatanie dwéch oséb wykonujacych
rézne czynno$ci w ramach dazenia do jednego celu moze spowodowaé wykre-
owanie ,ponadjednostkowego uktadu”. Ten stan jest bardzo pozadany w przy-
padku ucznidéw o bardzo ztozonych potrzebach edukacyjnych. Obecnos¢ CHRZ
u ucznia powoduje konieczno$¢ zaproponowania wielu oddziatywan i pozycjo-
nuje edukacje wsrdd aktywnosci zwigzanych z leczeniem i rehabilitacja. Niewat-
pliwie kluczowa osobg w relacji z dzieckiem chorym staje sie nauczyciel przy-
gotowany nie tylko merytorycznie, ale takze prezentujacy cechy dajace szanse
na uzyskanie wiekszego zakresu zgodnosci z perspektywa osobista dziecka i jego
najblizszych. Taki uklad jest konstrukcja, w obrebie ktérej, w sposéb prawie ni-
czym nie zapo$redniczony mozliwe jest uczenie réznych kompetencji i umie-
jetnosci. Efekt Simona byt wielokrotnie sprawdzany pod katem jego spotecz-
nego charakteru. Badania pokazaly, ze wystepuje nie tylko, kiedy Inny w parze
»Ja-Inny” jest cztowiekiem, ale takze mechanicznym agensem (automat) lub
tylko informacja o Innym (Pokropski, 2013). Efekt Simona moze w niezwykly
sposéb inspirowaé nauczycieli/terapeutéw dzieci z CHRZ. Rozliczne przykta-
dy jego aplikacji do przebiegu praktyki edukacyjnej dziecka z CHRZ widocz-
ne s3 w placéwkach edukacyjnych, gtéwnie o specjalistycznym profilu. Drugi
przyklad zwiazany jest z propozycjami terapeutycznymi S. Kowalika (2007) na-
zwanymi ,Dwucztowiek” i ,Dwureka”. W tych metodach kontakt osoby reha-
bilitujgcej i osoby rehabilitowanej jest bardziej bezposredni, co pozwala lepiej od-
bieraé przez pacjenta sygnaly pozwalajace stabilizowa¢ sylwetke (Dwucztowiek)
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lub ptynnosé ruchéw reki (Dwureka). Co jest niezwykle interesujace z perspek-
tywy fenomenologicznej, taki uklad potozenia wzajemnego uczestnikéw reha-
bilitacji sprzyja przenikaniu schematéw ciata i daje mozliwo$¢ stymulacji glo-
balnej i wybidrczej czynnosci motorycznych. Kolejnym zjawiskiem regulujacym
pozycje uczestnikdw relacji na osi ustosunkowan przyrodnicze-personalistyczne
jest empatia. Istnienie empatii w relacji edukacyjnej z dzieckiem chorym i jego
rodzicami, to silne zrodto pomniejszajace zakres niezgodnosci obrazéw dziecka.
Sprzyja ona lepszej komunikacji i pozwala budowa¢ klimat otwartosci i zrozu-
mienia. Jest to wazne w kontekstach edukacyjnych dziecka z CHRZ, gdyz eduka-
cja jest tu jedna z wielu waznych sfer, jednak kluczowe zawsze pozostanie utrzy-
mywanie kontroli nad CHRZ i jej klinicznymi manifestacjami.

W podejsciu fenomenologicznym stawiane s3 niezwykle wysokie wymaga-
nia, zeby mozliwe stato sie do§wiadczenie zjawiska empatii. Co musi sie wydarzy¢
wewngatrz postronnego obserwatora, aby odczut empatie do 0séb, szczegdlnie tych
pozbawionych pewnych niezbednych do funkcjonowania sprawnosci pozostaje
niewyja$nione. W podejsciu Husserlowskim odnajdujemy ciekawg rekonstrukcje
przezy¢, ktorych kulminacyjnym momentem moze by¢ odczucie empatii:

1) wymiar [ — dostrzezenie przez obserwatora struktury pasywnego potacze-
nia ciala jako bryly i ciata zywego,

2) wymiar Il — transpozycja w wyobrazni przezy¢ Innego na obserwatora,

3) wymiar III — podejmowanie wysitku zrozumienia sensu przezy¢ Innego
przez obserwatora,

4) wymiar IV — ujas$nianie (Klarung) sensu przezy¢ Innego u obserwatora

(Depraz, 2010, s. 169-178).

W ukazanych wymiarach niewatpliwie wybrzmiewa silny wptyw kognityw-
ny. Takie ujecie empatii, zbyt psychologiczne spotkato sie z ciekawg odpowiedzig
ze strony najstynniejszego ucznia Husserla, M. Schelera. M. Scheler (1986, 1997)
zredukowat znaczenie wplywu czysto poznawczego na powstawanie empatii, jed-
noczes$nie podnoszac znaczenie emocji w powstawaniu tego niezwyklego odczu-
cia. Scheler starajac sie wyjasni¢ fenomen odczuwania innego cztowieka, siegnat
do koncepcji sympatii (Einsfublung) (Scheler, 1986). Ostatecznie zaproponowat,
ze warunkiem koniecznym poznania drugiego cztowieka sa przezycia emocjo-
nalne. Przyjecie zatozenia, ze edukacja dziecka z CHRZ jest jednym z elementow
procesu leczenia i rehabilitacji, wyznacza szczeg6lne miejsce specjalistom pracu-
jacym w placowce edukacyjnej, do ktérej uczeszcza dziecko. W polskim systemie
edukacji dziecko z CHRZ moze korzysta¢ z nauczania dostosowanego do jego
mozliwosci w czterech kontekstach:

1) integracyjnym, m.in. klasy/szkoly integracyjne tworzone na okreslonych
odrebnych przepisach zasadach,
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2) czeSciowo integracyjnym, m.in. nauczanie indywidualne, nauczanie zindy-
widualizowane, oddzialy specjalne organizowane w szkotach ogélnodostep-
nych, klasy terapeutyczne itd.,

3) specjalnym, np. szkoly specjalne,

4) otwartym, np. szkoly ogélnodostepne.

Kazdy z kontekstéw jest dobrze zdefiniowany, takze na podstawie kryte-
riéw wlaczajacych. Jesli w obrazie klinicznym dziecka z CHRZ wystepuje nie-
pelnosprawno$¢ intelektualna, to zmniejsza si¢ istotne prawdopodobiefistwo
obecnosci dziecka chorego w szkole ogélnodostepnej. Ostatecznie nie wyklucza
to jednak takiej mozliwosci. Wspotchorobowosé, ktora jest integralng cze$cia
rzeczywisto$ci CHRZ wyznacza wigc, nie tylko kierunki postepowania lekarzy
i rehabilitantéw, ale réwniez trajektorie my$lenia i dziatania nauczycieli oraz te-
rapeutéw. Nie tylko liczba schorzen/zaburzen wspétistniejacych okazuje sie klu-
czowa dla adaptacji szkolnej, ale takze ich waga/ciezko§¢. Zupelnie inaczej bedzie
przebiega¢ odyseja edukacyjna dziecka z Alkaptonurig i jego rodzicéw, niz dziec-
ka z zespotem Angelmana i jego najblizszych. Szczegdlng uwagg w tym zakre-
sie warto obja¢ dzieci z CHRZ, ktéra ma charakter postepujacy (m.in. dystrofia
mie$niowa Duchenne’a, choroba Sanfilippo, choroba Leigha itd.). W tej sytuacji
dynamika i obraz schorzenia determinuja ciagla czujnos¢ i modyfikacje celéw
edukacyjnych. W obliczu ztozono$ci CHRZ odyseja edukacyjna staje si¢ rzeczy-
wiécie dlugim procesem cigglego zapewniania choremu dziecku nie tylko opty-
malnych warunkéw dla uczenia sig, ale takze pozostawania wéréd rowiesnikow.

Z wieloletnich dos§wiadczefi naukowcow Psychologicznej Poradni Genetycz-
nych Choréb Rzadkich wynika, ze szczeg6lnie trzy czynniki mogg istotnie wply-
wac na zakres i nasilenie adaptacji dziecka z CHRZ w $rodowisku edukacyjnym:
1) walory osobowe i kompetencje pedagogiczne nauczycieli/terapeutow,

2) zakres zgodnosci perspektyw specjalistow edukacji i terapii oraz oséb bli-
skich dziecku z CHRZ,

3) zlozonos¢ obrazu klinicznego CHRZ (w tym wspdtchorobowos¢).

Dostrzezono tez inne mniej istotne czynniki, jednak to co najbardziej
wybrzmiewa w narracjach o szkole od rodzicéw, to sylwetki nauczycieli i tera-
peutéw. Ich rola wydaje si¢ nieoceniona. Warto podkresli¢ nie tylko znaczenie
przygotowania dydaktyczno-terapeutycznego, ale takze obecnosé¢ cech pozwala-
jacych mobilizowaé u innych uczniéw (zdrowych) poktady zyczliwosci i empa-
tii wzgledem dziecka chorego. Z perspektywy psychologicznej analizy sylwetek
nauczycieli/terapeutéw koncentruja sie na prezentowanych przez nich stylach
nauczania oraz szeroko pojetej kompetencji mediacyjnej zwiazanej z nauky
i wymiarem interpersonalnym grupy/klasy szkolnej. Uczenn z CHRZ wymaga
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wlasnie takiego dwutorowego poprowadzenia. Biorac pod uwage styl nauczania

G.D. Fenstermacher i J.F. Soltis (2000), mozna zauwazy¢ trzy typy wyplywajace

z unikalnych waloréw osobistych nauczycieli:

1) styl kierowniczy — nauczyciel lepiej czuje si¢ w roli aktywnego szefa. Staran-
nie przygotowuje materiat i akcentuje przede wszystkim aspekty zwigzane
z wynikami nauczania,

2)  styl terapeutyczny — nauczyciel koncentruje swoje wysitki na wspomaganiu
rozwoju indywidualnego uczniéw. Samorealizacja, zrozumienie siebie i ak-
ceptacja ucznia s3 podstawg tworzenia kontekstéw edukacyjnych dla niego,

3) styl wyzwalajacy — nauczyciel dazy do ksztaltowania u ucznia wolnosci
w odkrywaniu tajemnic otaczajacej rzeczywisto$ci. Podstawa dla tego wy-
miaru jest zgoda na swobodne eksperymentowanie w procesie edukacji przez
ucznia (Fenstermacher, Soltis, 2000, s. 15).

Kazdy z wyrdznionych waloré6w moze okaza¢ sie cenny w edukacji ucznia
z CHRZ, szczegdlnie jesli poddamy analizie mozliwo$¢ spotkania z nauczycie-
lami/terapeutami, ktorzy potrafi elastycznie i swobodnie wlaczaé kazdy z nich
w relacji edukacyjnej z uczniem. Jesli chodzi o kompetencje mediacyjne, to mozna
odnalez¢ na plaszczyznie psychologicznej ciekawe odniesienie lezace w obszarze
psychologii rehabilitacji. Interakcyjny model przebiegu praktyki rehabilitacyjnej
W. Otrebskiego (Rys. 4.3.) w swoich zalozeniach odnosi si¢ do niepetnospraw-
nosci intelektualnej. W, Otrebski (1997) pokazat ksztalt i zatozenia kontekstu,
w ktérym prowadzone powinny by¢ oddziatywania rehabilitacyjne z osobami
z niepelnosprawnoscig intelektualng. Przyjmujac, ze edukacja oséb o ztozonych
trudnosciach rozwojowych i zdrowotnych (w tym i CHRZ) stanowi integralny
walor rehabilitacji, zostaje nadany w tym procesie zupelnie inny status/definicja
roli nauczyciela. W Modelu 3. nauczyciele staja si¢ mediatorami, ktérzy poprzez
odpowiednie zaprojektowanie $rodowiska rehabilitacji (edukacji) i zbioru sytu-
acji terapeutycznych funkcjonujg w relacji z uczniem. W tym ujeciu podniesienie
kompetencji szkolnych jest jednym z kilku cel6w oddziatywan rehabilitacyjnych
(edukacyjnych). W. Otrebski (1997) zwraca uwage na wielowymiarowo$¢ w podej-
$ciu do oséb o zlozonych problemach rozwojowych. Interakcyjny model prze-
biegu praktyki rehabilitacyjnej W. Otrebskiego w swoich zalozeniach jest gteboko
zakorzeniony w teorii spoleczno-poznawczej A. Bandury (1997) oraz koncepcji
wspomaganego rozwoju R. Fuersteina (1980). Pierwsza mocno postuluje role
modelowania jako zrédta powstawania zachowan wraz z rozwijaniem §wiadomo-
$ci konsekwencji wlasnych dziatan. Natomiast druga poszerza rozumienie kon-
tekstu uczenia sie. To juz nie tylko zbiér sytuacji, w ktorych osoba ¢wiczy umie-
jetnosci, ale takze mozliwo$¢ wejscia w kontekst wezesniej zaprojektowany przez
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nauczyciela/terapeute. W ksztalcie tego srodowiska jest zamyst/koncepcja/wizja
pozwalajace na rozwdj relacji osoby rehabilitujacej (nauczyciela, terapeuty itp.)
z dzieckiem chorym (uczniem), opierajacych sie na narzedziach mediacyjnych.

Rysunek 4.3.
Interakcyjny model przebiegu praktyki rehabilitacyjnej W. Otrebskiego
r PODMIOT WYREHABILITOWANY —

— PODMIOT REHABILITOWANY " e :II
. " SRODOWISKO . .
Procesy psychiczne < mewmpiLmacune -, Procesy psychiczne
Funkcje adaptacyjne SYTUACJE *  Funkcje adaptacyjne
Samodzielnos¢ PODMIOT Samodzielnos¢
. REHABILITUJACY .
Kompetencje szkolne 7 Kompetencje szkolne
MEDIATOR

Zrédto: opracowanie P. Wisniewskiego na podstawie: W, Otrebski (1997), A. Manski (2016).

Zakonczenie

Przyjécie na §wiat dziecka z CHRZ inicjuje droge, ktorej rekonstrukeja jest nie-
zwykle trudna. Szczegdlnie dwa procesy tj. poszukiwanie diagnozy i leczenia oraz
poszukiwanie miejsca w §rodowisku szkolnym, ktére w zyciu dziecka z CHRZ
i jego rodziny od pewnego momentu moga wspolistnie¢ mocno definiujg prze-
zycia dziecka i jego rodziny. Poczatek drogi z uwagi na pustke informacyjng jakiej
doswiadczajg rodzice, to ciagte poszukiwanie informacji a wlasciwie specjali-
stow, ktdrzy sie nig podziela. Rodzice z dzieckiem wcigz ,,podrézuja”, napotyka-
jac na swojej drodze ogromna liczbe ekspertéw z réznych obszaréw medycyny.
Z psychologicznego punktu widzenia istotny dla rodzicow jest nie tylko walor
merytoryczny wyniku diagnozy, lecz takze jego ,,przektad”/, interpretacja”, kto-
re pozwolg wyzwoli¢ motywacje do walki z chorobg. Niewatpliwie w relacji ze
specjalistami, wiedza ekspercka, co§ bardzo obcego bliskim dziecka, moze zosta¢
zréwnowazona cieptym i empatycznym ustosunkowaniem.

Tak ulokowany punkt réwnowagi chroni przed zbyt dlugim pozostawaniem
dziecka i jego bliskich w bezsilnosci i rozpaczy. U progu kariery edukacyjnej
dziecko z CHRZ i jego bliscy wchodza na kolejna droge, ktora dla wielu z nich
nieoczekiwanie okazuje si¢ bardzo trudna. Na plaszczyznie psychologicznej
poteguja te trudno$¢ dwa czynniki: ,,pustka relacyjna” i niewielka elastyczno$¢
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placéwek edukacyjnych. Bardzo czesto na ztozono$¢ CHRZ system edukacyj-
ny odpowiada propozycjami form, w ktérych dziecko nie zaistnieje w gronie
réwiesnikow. Problem elastycznoéci nie dotyczy tylko pierwiastka spotecznego.
Waznym niedoborem jest rowniez architektura przestrzeni placéwek, w ktérych
idee lezace u ich podstaw nie zaktadaly istnienia w systemie edukacji uczniéw,
ktérzy moga mie¢ trudnosci w poruszaniu sig, kontroli czynnosci intymnych czy
wreszcie komunikacji. Postronny obserwator moze wychwyci¢ ten przetrwaty
defekt systemu, majac jednak §wiadomos¢, ze jakakolwiek zmiana przestrzenna
musi zosta¢ zainspirowana inng definicjg idei obecnosci takich dzieci w systemie
edukacyjnym.
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Zdarzenia krytyczne w zyciu rodziny

Wprowadzenie

Dziecko istnieje w umystach rodzicéw na dlugo wczesniej, zanim stanie sie fi-

zycznie z nimi obecne. Podazajac za tym fenomenem trudno nie pomysled, ze

scenariusze jego zycia pisza rodzice tu i teraz. Jednak moment pojawienia si¢
dziecka i fakt, ze jest obciazone ztozong chorobg (CHRZ) powoduja koniecznoéé

korekty w wyobrazeniach o swoim dziecku, kiedy juz bedzie na $wiecie. To, co
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dzieje sie pozniej zostaje napisane przez rzeczywisto$é, ktora sie przydarza.
Na plaszczyznie psychologicznej dotarcie do wewnetrznej konstrukeji osobiste-
go doswiadczenia zwigzanego z CHRZ nie jest proste. To, co wydarza sie, gdy
przychodzi na §wiat dziecko z CHRZ staje si¢ nie tylko wyzwaniem dla oséb bli-
skich, lecz takze $wiata specjalistow. Perspektywa osobista — P(Os) — jest zbiorem
doswiadczen. Rodzice chorego dziecka zanim zdarzenie krytyczne sie pojawi
(np. pogorszenie funkcjonowania) zewszad zbieraja informacje o pozytywnych
efektach rozwoju i funkcjonowania dziecka. Moment krytyczny powoduje ko-
nieczno$¢ przezycia czego$ zupelnie nowego, bardzo osobistego. Dlatego dla po-
znania sensu i struktury do§wiadczen tych rodzicéw badacze siegaja do narzedzi
ulokowanych w perspektywie fenomenologicznej (P(Fe)). Wtasnie w P(Fe) odnaj-
dujemy drogowskazy pozwalajace na wejécie w historie/opowie$¢ o zdarzeniach,
ktére uformowaly m.in. dziecko z chorobg rzadks i jego osoby bliskie. Niezwy-
kle wazne odniesienie wskazat E. Levinas (2006, 2012) postulujac, ze cztowieka
warto okre$la¢ biograficznie, a nie biologicznie. Strony w biografiach rodzinnych
s3 petne dowodéw wiasnej tworczosci jej cztonkow. Kiedy jednak w krajobrazie
rodzinnym zaistnieje CHRZ, to wplywa ona istotnie na formowanie si¢ rodzin-
nych $ciezek biograficznych. Idac za przemys$leniami E. Levinasa, docieramy do
punktu, w ktérym szczegdlnej wartosci nabiera autentyczno$é konkretnej egzy-
stencji. Tam, gdzie ten akcent nie wystepuje lub ma charakter marginalny poja-
wia sie dychotomia ,,zdrowy—chory”, gdyz choroba stanowi ,,wt6rnik” mocno
zarysowujacy autentyczny wymiar egzystencji kazdej osoby bliskiej choremu.
Podazanie za watkami biograficznymi ma jeszcze jeden niepodwazalny walor.
Opowiesci mozna postuchad, bedac wolnym od jakichkolwiek sktonnosci ocen-
nych. Interpretator (badacz/postronny obserwator) podejmujac dialog miedzy
swWoja terazniejszo$cia a przesztoscia interpretowanego (osoby badanej/uczest-
nika zdarzenia), nie stawia sobie i innym zadnych wymagan/granic, tylko wstu-
chuje sie w najgltebsze warstwy opowiesci. Idac dalej tym biograficznym tropem,
odnajdujemy ciekawe zalozenia fenomenologii hermeneutycznej przedstawione
przez D.M. Wojnara i KM. Swansona (2007):
1) przekaz jest zrodlem wiedzy o zjawiskach ze szczegdlnym uwzglednieniem
kontekstow w jakich te zjawiska s3 zakotwiczone,
2) interpretator (badacz) aktywnie ustosunkowuje si¢ do fenomenéw uchwy-
conych w historiach/narracjach, wspéttworzac ich interpretacje,
3) interpretacja tekstu to praca zaréwno badacza, jak i osoby badanej. ten unikal-
ny moment uwspdlnotowienia sam w sobie przedstawia ogromna warto$¢,
4) niezbedne s3 obustronne uzgodnienia dotyczace pewnoéci i zaufania do in-
terpretacji,
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5) o ksztalcie interpretacji decyduje tez pierwiastek jezykowy, kulturowy i prag-
matyczny badacza i osoby badane;j,

6) niezwykle wazne jest uznanie osoby badanej jako zdolnej do autointerpreta-
¢ji przez badacza.

Wieloletnie doswiadczenia i kontakty z rodzicami dziecka z CHRZ ukazuja
niezwykla glebie przezy¢ i mozliwosci, ktére wykreowaly unikalna rzeczywisto$é
w konfrontacji ze zdarzeniem jakim jest ,,bycie z dzieckiem z CHRZ”. Fenome-
nologia hermeneutyczna ze swoim upodobaniem do wstuchiwania/wczytywania
sie w teksty pozwala nie tylko na osobiste przezycie rozmowy/dialogu z rodzi-
cem dziecka chorego, ale takze umozliwia préby interpretacji otrzymanych prze-
kazéw. Wezesniej jednak niezbedne okazuje sie¢ wyrdéznienie pewnych zdarzen,
ktére moga mie¢ znaczenie w rzeczywistosci CHRZ, aby p6zniej uzyskac odpo-
wiedzi, jak poszczegolne osoby bliskie dziecku zdefiniowaty/ustosunkowaly sie
do tych momentéw krytycznych. Autorzy na potrzeby publikacji wyrdznili po
konsultacjach z rodzicami dzieci z CHRZ oraz specjalistami 7 kategorii zdarzen,
ktére moga by¢ wazne na osi czasu zycia rodziny i dziecka z CHRZ:

Kategoria I. Balansowanie na granicy zycia i $mierci.
Kategoria II. Odyseja diagnostyczna.

Kategoria III. Wspieranie rozwoju dziecka.

Kategoria IV. Projektowanie drogi edukacyjne;.
Kategoria V. Poszukiwanie partneréw w edukacji/terapii.
Kategoria VI. Uelastycznianie systemu edukacji.
Kategoria VII. Budowanie spotecznosci.

Spotkania z rodzicami tréjki dzieci z ré6znymi schorzeniami rzadkimi (Alicja,
Tomek, Borys) zaowocowaly zbiorem tekstéw, ktére jako Zrodla mowiace o do-
$wiadczeniach rzucajg nowe, unikalne $§wiatto na rzeczywisto$¢ osobista bedaca
odpowiedzia na nieprzystawalnos¢ (brak symetrii) $wiata zewnetrznego do zto-
zonosci dziecka z CHRZ. Transkrybowano tylko niewielkie fragmenty tekstow.
Autorzy oznaczyli perspektywe osobista — macierzynska jako P(OsM), a perspek-
tywe osobista — ojcowska jako P(OsO).
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Historia Aliji
Kategoria |

Balansowanie na granicy zycia i $mierci

P(Os0): ,,Doswiadczylismy, namacalnego dotyku $mierci na naszym dziecku
dwukrotnie, a wla$ciwie trzy razy. Dwa razy nasza corka ,,zatrzymatla” sie. Miato
to miejsce w domu. Dzieci genetyczne sie ,,zatrzymuja”, ale o tym mieli$my sie
dowiedzie¢ znacznie pozniej. Strach, przerazenie, bezradno$é, to emocje, ktore
w tamtych chwilach nam towarzyszyly. I po chwili mobilizacja, zeby przytomnie
dziataé. Widok siniejacego z sekundy na sekunde coraz bardziej, duszacego sie
dziecka, ktére jeszcze chwile weze$niej zwyczajnie si¢ bawito, bardzo dtugo pozo-
stawal nam w pamieci, towarzyszyt i wywarl na nas pietno na wiele lat. Pierwszy
raz byl bardzo gwaltowny. Z niewydolnoscia krazeniowo-oddechows dziecko tra-
filo na OIOM, bylo intubowane i podtaczone do respiratora. Pani Doktor, ktéra
petnita wtedy dyzur w szpitalu na OIOM-ie uratowata nam cérke. Z badan, ktére
wykonano w szpitalu, nic nie wynikato. W zwiagzku z podwyzszona (cho¢ niewie-
le) temperatura i prawidlowymi parametrami wykonanych badan, zaklasyfikowano
zdarzenie jako drgawki goraczkowe. Alicja miata wtedy 2,5 roku. Nastepny epizod
mial miejsce pdt roku pézniej, czyli kiedy Alicja miata 3 lata. I znowu badania wy-
konane w szpitalu nic nie wykazaly. ‘Drgawki goraczkowe’ ustyszelismy ponownie.
Jakis$ czas p6zniej, ale nie pamietam juz, kiedy to byto, musiatbym siegna¢ do doku-
mentacji medycznej, ale pamictam doktadnie dzief, bo byt to 24.12, Wigilia Swiat
Bozego Narodzenia, Alicja trafia do szpitala z bardzo wysoka temperatura. Przez
3 doby na oddziale pediatrycznym w szpitalu walczy o zycie, lezac w drgawkach.

Dzieci genetyczne, o czym dowiedzieli$my sie, jak juz pisatem powyzej duzo
pozniej, bo wtedy, kiedy to sie stato jeszcze nie mielismy diagnozy, ‘zatrzymuja
sie’. Cze$¢ z tych dzieci zatrzymuje sie skutecznie, méwigc wprost umiera. Nam
sie udato, Lekarzom sie udawato uratowaé dziecko. Alicji sie udato. Imponujaca
byta jej wola zycia”.

Kategoria |l

Odyseja diagnostyczna

P(Os0): ,W odréznieniu od historii Odyseusza, nie zawsze podréz rodzicéw
i dziecka z chorobg rzadka do diagnozy ma szczesliwe zakonczenie. Z moich wie-
loletnich do§wiadczen wynika, Zze nie zawsze rodzice dosiegaja celu. Dlaczego?



Historia Alicji 59

Nie wynika to z braku mozliwosci diagnostycznych. Wynika to bardziej z tego, ze
na badania kliniczne, w zwiazku z okre$lonymi objawami u dziecka czy tez zacho-
waniami atypowymi i poprzedzajace je konsultacje u klinicystéw, wybitnych spe-
cjalistow w swoich dziedzinach, czeka sie w naszych warunkach minimum 3 lata.
Po drodze styszy sie¢ tez z r6znych stron uspokajajace stowa i opinie, ze dziecko ma
na nabycie okre§lonych umiejetnosci jeszcze czas, ze wszystko jest w porzadku,
ze dzieci rozwijaja si¢ w réznym tempie, ze nie ma si¢ o co martwié. Szczegdlnie
trudne jest podjecie decyzji o diagnostyce medycznej, styszac powyzsze stowa,
gdy dodatkowo dziecko nie ma widocznych wyraziscie cech dysmorfii, charak-
terystycznych dla ‘dzieci genetycznych’. Wtedy rodzice czesto sami rezygnuja
z poszukiwafn odpowiedzi na zadawane samym sobie pytania. Zdiagnozowanie
naszych dzieci wymaga zatem czesto wstuchania sie we wlasng rodzicielska intu-
icje, odwagi by rozpocza¢ ten proces, czesto wbrew opinii najblizszych nam oséb,
a potem zelaznej konsekwencji i samozaparcia rodzicow (...).

Nasza odyseja z Alicja byta, od momentu podjecia decyzji o diagnostyce
medycznej, do samej diagnozy dosy¢ krétka, z tego powodu, ze udawato nam sie
(to rzeczywiScie w naszym przypadku wlasciwe stowo) umawiaé¢ na konsultacje
do wybitnych specjalistow w bardzo krétkim czasie, trwala niespetna 2,5 roku.
Pamietam, ze w o$rodku terapeutycznym, do ktérego trafitem jako pierwsze-
go, patrzono na mnie jak na objawienie, kiedy poinformowaltem terapeutéw, ze
zdiagnozowatem Ale. Wtedy nie wiedziatem jeszcze dlaczego (...). Jeszcze raz to
powtdrze, droga do diagnozy jest w naszych warunkach droga przez meke. Trwa
czesto dlugie lata. Trzeba mie¢ niezwykle duzo samozaparcia, trzeba mieé nie-
zwykle duzo sity, woli, konsekwencji w dzialaniu i czasu rowniez. Ja na poczatku
naszej drogi do diagnozy, stawialem sobie bardzo proste pytania i szukatem na
nie odpowiedzi. Najprostszym pytaniem, jakie postawilem sobie jako pierwsze,
byto pytanie, dlaczego?. Dlaczego moje dziecko nie rozwija sig tak jak inne dzie-
ci, tak jak jej brat blizniak? A potem kolejne i kolejne pytania, w miare jak odpo-
wiadatem na poprzednie. Odpowiedzi szukatem u lekarzy pediatréw klinicystow,
najlepszych z najlepszych w swoich dziedzinach. Przyjatem metode sukcesyw-
nych wykluczen. Odwiedzajac z Al kolejne gabinety, staratem sie¢ lekarzy jakos
zainteresowal. Poniewaz czesto nasze dzieci nie s3 oczywiste, opowiadatem.
Potem uwaznie stuchatem. Do kazdej takiej rozmowy gruntownie si¢ réwniez
przygotowywalem, studiujac okre$lone dzialy medycyny. Kiedy rozmawiatem
z neurologiem dziecigcym, to przed taka wizyta, przed takim spotkaniem studio-
walem neurologie. Jak szedlem do specjalisty z zakresu metaboliki, to studiowa-
tem metabolike itd. Probowatem cho¢ troche, by¢ partnerem dla tych wybitnych
lekarzy. Natomiast absolutnie nigdy nie prébowatem stawia¢ si¢ ponad Nimi.
Ta nasza odyseja byla tak naprawde czym$ w rodzaju, powiedzialbym, raczej
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zdobywania Troi i budowaniem konia trojafiskiego niz wyprawa Odyseusza.
Kolejna metafora si¢ pojawita (...).

I w konicu jest diagnoza kliniczna, ktéra uzyskuje sie, majac troche szcze-
§cia, szybciej, jezeli troche mniej, pézniej. Niestety wielu nie uzyskuje jej w 0go-
le. Pamietam, ze powiedziatem wtedy do Zony ‘otwieramy szampana’. Diagnoza
jest kluczem do prowadzenia dziecka medycznie i otwiera wszystko. Dzieci ge-
netyczne powinny by¢ pod wielospecjalistyczna opieka lekarska. Wielochorobo-
wosé, to wlasciwe stowo. Nasze dzieci trzeba w odpowiedni sposob prowadzié
medycznie, poczawszy od diety, a skoniczywszy na cigglym monitorowaniu stanu
ich zdrowia, poniewaz wraz z wada genetyczng nasze dzieci dostaja w plecaku
ryzyko zapadalno$ci na mnéstwo réznych bardzo ciezkich choréb. Czeé¢ z nich
to dzieci ‘lekowe’, cze$é nie”.

Kategoria lll
Wspieranie rozwoju dziecka

P(OsO): ,Ciagle zastanawiali$my sie, czy to co sie zapisywalo w umysle Ali
w trakcie terapii i nauki jest i czy bedzie trwate. Ale okazywalo sie, ze jest i to nie
tylko trwate, ale takze funkcjonalne. Tak, choé niektére z tych umiejetnosci jakie
w trudzie, w trakcie monotonnych ¢wiczen nabywata, trzeba jednak byto, co jakis
czas przypominac.

Nasze dzieci wymagaja wielospecjalistycznej, wielokierunkowej terapii,
wspomagajacej ich rozwoj, a moze nawet wymuszajacy w pewien sposob rozwdj
w ogdle. (...) Samo juz sformulowanie ‘wspomaganie rozwoju’, zaktada, ze ten
rozwdj juz jest. Czasami wystarczy go tylko w odpowiedni sposéb ukierunko-
wad, czasami nalezy go jednak zainicjowaé, wzbudzi¢. Pierwsza diagnoza, jeszcze
przedkliniczna, Alicji na dtugo zanim zostala jeszcze stwierdzona wada genetycz-
na, byta klasyfikacja jako calosciowe zaburzenia rozwoju, i tu dokladne przenie-
sienie statystycznego numeru dysfunkcji, ‘gdzie indziej nie sklasyfikowanych’.
Wracajac do poprzedniego modutu, bardzo czesto rodzicéw zostawia sie z taka
lub podobng diagnozg. Proces terapeutyczny, ja moge méwic o swoim, o swojej
drodze z cérka, o naszej drodze razem z mamga Ali, o drodze Aligji to byta droga
trwajaca w ciezkim rezimie terapeutycznym 10 lat. Opiekowato sie przez ostatnie
5 lat tego procesu terapeutycznego naszym dzieckiem okoto 50 specjalistow, tera-
peutéw réznych specjalizacji. Byly to cale sztaby ludzi. Terapie polegaty miedzy
innymi, poczawszy od terapii logopedycznych, terapii psychologicznych, terapii
fizjoterapeutycznych, takich $cisle neurologicznych, terapii zwigzanych z senso-
ryka, terapii z oligofrenopedagogami, na terapiach zwiazanych z podniesieniem
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mozliwo$ci mig§niowych skonczywszy, poniewaz dzieci genetyczne w wiekszosci
maja mniejsze lub wieksze niedopiecia mig$niowe, tzw. hipotonie. Nasza cérka
pracowata 7 dni w tygodniu, 11 miesiecy w roku i tak przez niemal 10 lat. Ja nawet
narysowalem wykres, jak natezenie oddzialywan terapeutycznych rozkladato sie
w czasie. Jak to byto na poczatku, kiedy startowali$my z terapia, jak dokladalismy
nastepnie sukcesywnie obcigzen, by osiagnaé punkt kulminacyjny mniej wiecej,
kiedy dziecko miato 9 lat, a nastepnie wygaszali$my bardzo pomatu, do 14 roku
zycia, te dzialania, zastepujac niektére z nich zajeciami zgodnymi z zainteresowa-
niami i uzdolnieniami dziecka, ktére zauwazyli wspotpracujacy z nami specjalisci.
Warto moze zobrazowad, jak to mniej wiecej wygladato w praktyce na poczatku.
Ala trafita do przedszkola terapeutycznego w wieku 4,5 roku, gdzie miata przez
5 dni w tygodniu z 7 godzin, ktére tam spedzata dziennie — 5 godzin tylko zajecia
terapeutyczne. Po skoficzeniu zaje¢ w przedszkolu jechata na kolejne terapie. Zeby
tez uzmystowi¢ skale obcigzen, kiedy méwitem o 50 terapeutach, to Ala miata
3 logopedéw, 2 psychologdw, 3 oligofrenopedagogéw rownolegle. Cata trudnosé
dla rodzica w takim przypadku polega na tym, ze praca tych sztabéw ludzi, ktérzy
czesto nawet sie nie znaja, zeby nastapit efekt synergii, a nie znoszenia sie wzajem-
nych oddziatywan musi by¢ koordynowana. Dla rodzica jest to praca na pelnym
etacie, Do tego dochodzita praca z dzieckiem w domu. Jezeli jeszcze rodzice pra-
cuja, tak jak to byto w przypadku i moim, i mamy Alicji, to zycie w takim rezimie
jest naprawde wyzwaniem. Tak funkcjonowalismy przez 8 lat. Ja bedac w ciaglym
dziataniu po 20 godzin na dobe bez przerwy. Dziecko poddane takiemu rygorowi
jest réwniez okresowo zmeczone. Chcialbym tez podkresli¢ z duza moca, ze sa
dzieci, ktére nie poddaja sig terapii, lub ciezko poddaja sie terapii. Sg dzieci, ktére
w ogole nie chcg wspdtpracowaé w jakims okreslonym odcinku czasu. Nam trafito
sie dziecko, ktore bylo zawsze gotowe do pracy. Pracowalismy bardzo ciezko, cze-
sto ponad sily. Efekt okazat sie bardzo dobry, bardziej niz oczekiwany. Te wszyst-
kie oddziatywania, ktérym dziecko byto poddawane, byly zawsze efektem wie-
logodzinnych rozméw z réznymi specjalistami. Ciezkich wyboréw. Ustawiania
catego zycia wylacznie pod dziecko. Czesto terapeuci z réznych o$rodkéw mie-
li catkowicie odmienne zdanie na temat, jak dziecko prowadzi¢ terapeutycznie.
Prowadzac dziecko, niejednokrotnie podejmowalem decyzje, o ktorych stuszno-
§ci, w tym réwniez dotyczacych terapii, dowiadywatem sie po 3 miesigcach, roku,
a czasami nawet po 5 latach od ich podjecia. Skutki decyzji podejmowanej w danej
chwili byty widoczne ze znacznym odroczeniem, czasami po wielu latach. De facto
podejmowatem bardzo duze ryzyko, biorac pod uwage fakt, ze jezeli popelnie
blad w swoim szacunku, w swojej estymacji, to zaptaci za to Ala niepotrzebnym
cierpieniem w przyszlosci. Taka jest wedtug mnie waga decyzji, ktore podejmuja
rodzice dzieci z rzadkimi wadami genetycznymi czy chorobami genetycznymi”.
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Kategoria IV
Projektowanie drogi edukacyjnej

P(OsO): ,,Projektujac droge edukacyjng dla dziecka z rzadka choroba genetyczna,
a pdzniej zeby moc i8¢ ta drogg i dziecko mogto otrzyma¢ profesjonalng pomoc
na kazdym jej etapie, rodzic wraz z dzieckiem musi najpierw trafi¢ do poradni
psychologiczno-pedagogicznej i wystapi¢ o orzeczenie o potrzebie ksztalcenia
specjalnego, tak zeby nie pozostawi¢ dziecka samego sobie w antysystemie.

I tu rodzic dziecka, ktére jest czesto przypadkiem jednostkowym, zderza sie
ze §ciang przepisow, ktore nie obejmuja takiego przypadku, personelem poradni,
ktéry nigdy nie styszal o danej wadzie genetycznej, a numer statystyczny choro-
by jest dla niego tak samo enigmatyczny i nic nie méwiacy jak np. egzotyczny
Zanzibar. Ta profesjonalna pomoc, o kt6ra zaczyna sie prawdziwa walka, to tzw.
nauczyciel wspomagajacy, czasami nazywany cieniem. Ja lubie okreslenie aniof,
bo nauczyciele wspomagajacy to anioly. Cieft moze znikna¢, aniol zawsze jest
(przy dziecku)”.

Kategoria V/VII

Poszukiwanie partneréw w edukacji/terapii
Budowanie spotecznosci

P(0s0): ,,Méwimy o poszukiwaniu partneréw. Biorac pod uwage swoje doswiad-
czenia uwazam, ze rodzie poszukuja partner6w dla swojego dziecka (mozliwe, ze
réwniez dla siebie) na wielu ptaszczyznach. Dodatkowo potencjalni poszukiwa-
ni partnerzy moga sie zmienia¢ w zaleznosci od momentu w czasie, w ktérym
dziecko sie znajduje. Mozemy szukaé partneréw w terapii. Mozemy poszukad,
poszukiwaé partneréw w edukacji. Mozemy poszukiwaé partneréw w postaci ro-
dzicow, dzieci o podobnej lub takiej samej wadzie. Stad czeste pragnienie rodzi-
cOdw uczestnictwa w zyciu roznego rodzaju stowarzyszen. Jednak zdarza sig, ze
dzieci, ktére majga ultrarzadkie wady genetyczne czy ultrarzadkie choroby gene-
tyczne, mieszkaja w roznych skrajnie odlegtych miejscach na $wiecie i jest ich na
przyktad ogoétem piecioro. Wtedy ciezko jest mowic o fizycznym stowarzyszaniu
sie. Te dzieci czesto maja tez rozne obrazy kliniczne, funkcjonuja w réznych §ro-
dowiskach, inaczej s3 prowadzone, pomimo doktadnie takiej samej lub bardzo
podobnej wady.

Mysle tez o poszukiwaniu partneréw, w kontekscie socjalizacji i spoteczne-
go funkcjonowanie dziecka. A dzieci z rzadkimi wadami genetycznymi bardzo
czesto sa dzieémi, ktore sg mato spoteczne, wycofane. Przynajmniej na poczatku
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swojej drogi. Nie mysle tu o dzieciach z zespotem Downa, bo to nie jest juz rzad-
ka wada genetyczna. Natomiast z moich doswiadczef wynika, ze te dzieci, ktore
maja naprawde ultrarzadkie wady, to nie s3 dzieci przebojowe i to nie s3 dzieci,
ktére same takich partneréw beda zdobywad. Te dzieci trzeba troche popchna¢
ku partnerom. Tym dzieciom trzeba dodawa¢ odwagi. Prébuje sie to robié w sys-
temie edukacji, tworzac klasy integracyjne. Jednak integracja w takich klasach
polega na tym, ze kaze si¢ tym dzieciom z rzadkimi wadami genetycznymi czy
deficytami lub r6znego rodzaju dysfunkcjami integrowad z réwiesnikami, a one
nie maja takich mozliwosci. Integracja powinna polega¢ na tym, ze to dzieci
zdrowe powinny wychodzi¢ naprzeciw dzieciom z jakim$ deficytem. Jezeli cho-
dzi o partneréw terapeutycznych, to bardzo ciezko znalez¢é whasciwych. Jezeli
chodzi z kolei o partneréw edukacyjnych, mysle, Ze jest jeszcze ciezej. Znale-
zienie partneréw dla wspotfunkcjonowania spotecznego naszych dzieci, mozna
czasami poréwnaé do poszukiwania dna rowu marianskiego. To jest arcytrudne.
Natomiast nie jest niemozliwe. To wymaga réwniez pomocy ze strony wielu
specjalistow, psychologdéw, terapeutéw socjalizacji. Moje dziecko, dzi§ 14-letnie,
u ktdrego ta sfera zycia byta jedna z najstabszych od samego poczatku, pomatu,
pod wptywem okre$lonych dziatan, nie tylko terapeutycznych, ale réwniez po-
mocy z naszej strony, tj. rodzicéw oraz nauczycieli w szkole, zaczyna sama sobie
tych partneréw zdobywaé. Ogromna w tym zastuga nauczyciela wspomagajace-
go w szkole, ktory inicjuje wiele tego typu kontaktéw. Poszukiwanie partneréw
w wymienionych obszarach dla naszych dzieci to jednak mimo wszystko swo-
istego rodzaju ekwilibrystyka”.

Kategoria VI

Uelastycznianie systemu edukacji

P(0s0): ,,Systemu dla naszych dzieci nie ma. Nasze dzieci maja dwie drogi, moze
trzy, w skrajnym przypadku. Mogg trafi¢, albo do szkét specjalnych, albo do
sztywnego systemu edukacji, ktory i tak jest wyzwaniem nawet dla dzieci nor-
matywnych i utonag¢ w tym systemie, albo pogrzeba¢ sie edukacyjnie za zycia lub
lewitowa¢ gdzie$ pomigdzy. Nie ma dla tych dzieci przygotowanej Sciezki eduka-
cyjnej. Chciatbym powiedzied, co ja zrobitem, szukajac szkoty dla swojego dziec-
ka, w ktorej mogtoby funkcjonowad. Przyjatem trzy proste zatozenia. Pierwszym
zatozeniem bylo to, Ze dziecko ma by¢ jedynym spoéréd wielu, w szkole, do kto-
rej trafl, a nie jednym z wielu. Drugim zalozeniem bylo to, ze dziecko wchodzac
do klasy pierwszej, pierwszego dnia, na pierwszg lekcje, ma wej$¢ tam u$miech-
niete i po o§miu latach pobytu w szkole, w wybranej placowce edukacyjnej, wyjs¢
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z niej ostatniego dnia po klasie 6smej z takim samym u$miechem, jak wchodzi-
to do klasy pierwszej. Trzecim zalozeniem, jakie miatem, byto to, ze po trzeciej
klasie szkoly podstawowej, gdzie nauczy sie czytaé, pisaé i liczyé, cala jej eduka-
cja w kolejnych klasach, czyli w klasach 4-8 ma sprowadzi¢ sie jedynie do prak-
tycznego zastosowania wiedzy przekazywanej przez nauczyciela, ktéra przyda
sie pdzniej w zyciu codziennym. A zatem nauka w klasach 4-8 ma mie¢ przede
wszystkim utylitarny, czyli uzytkowy charakter. I z tak sformutowanymi zatoze-
niami zaczalem poszukiwania szkoly. Szkoly, ktéra spetni wymienione kryteria.
Jak to robitem? Wypisatem sobie na kartce 10 szkét, ktore cheialbym odwiedzié.
Przy czym szkota, w ktérej dziecko realizuje szkolny obowigzek byta dopiera 9 na
liscie, poniewaz byta najdalej potozong placéwka od naszego miejsca zamiesz-
kania. Odwiedzilem osobiscie wszystkie 10 placowek. Wszedzie z tym samym
przestaniem. Rozmawialem z Dyrektorami w ich gabinetach. Te gabinety byly
niekiedy wigksze niz nasze cale mieszkanie. Szkoty $wietnie wyposazone m.in.
W nowoczesny sprzet terapeutyczny. Natomiast zadna z 9 szkét na 10 i rozmo-
wy z Dyrektorami nie zadowalaty mnie, a wrecz po prostu czasami od samego
poczatku mnie odpychaly. Ja wiedzialem, Ze to nie sg szkoly, to nie bedg szko-
ty dla mojego dziecka. I trafitem do szkoty, gdzie przyjela mnie Pani Dyrektor
w niewielkim gabinecie, po uprzedniej rozmowie telefonicznej. Wytuszczytem
po raz kolejny moje trzy zalozenia. Pani Dyrektor wystuchata tez naszej historii,
historii dziecka. Na konicu powiedziata, zebym sie jeszcze zastanowil, to cytat
i zadzwonit do niej za tydzien. Zadzwonitem. UmoéwiliSmy si¢ na druga rozmo-
we. Juz po 5 minutach rozmowy z Panig Dyrektor wiedziatem, Ze to bedzie wia-
$nie ta szkota. Szkota, w ktérej moje dziecko bedzie miato stworzone odpowied-
nie warunki i do nauki, i do dalszego rozwoju. Szkoty, w ktérej bedzie otoczone
odpowiednia opieka.

Przez pierwsze trzy lata nauki Ali miatem nieograniczony dostep do Dyrekeji
szkoty. Miatem réwniez i mam do tej pory staly, biezacy kontakt z nauczycielami.
Dwa razy, w kazdym roku szkolnym, przed jego rozpoczeciem i przed jego zakon-
czeniem spotykamy si¢ w szerszym gronie, tj. Dyrekcja, wychowawca, nauczyciel
wspomagajacy oraz nauczyciele (przedmiotowi) omawiajac to, co udalo sie dane-
go roku szkolnego osiagnac oraz planujac cele do osiagniecia w roku kolejnym.
Urealniamy i ewentualnie modyfikujemy przyjete poprzednio plany. Wyznaczamy
kolejne zadania do osiagniecia na biezacy rok szkolny.

Zawsze od samego poczatku bardzo starannie dobieratem placéwki eduka-
cyjne, do ktérych trafiata Ala. Mieli$my tez ogromne szczeécie do ludzi pracuja-
cych w o$rodkach terapeutycznych.

To ludzie tworza miejsca...
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Chciatbym tez bardzo mocno zaznaczy¢, ze wszystkie dzialania terapeu-
tyczne, stymulacje rozwoju, dziatania edukacyjne s3 bardzo istotne dla dzieci
z deficytami. Jednak jeszcze wazniejsze, a moze nawet najwazniejsze w przypad-
ku tych wihasnie dzieci, s3 poklady bezpieczefistwa, cierpliwoéci, ciepta, empa-
tii, wrecz mitosci, ale mitoéci madrej, ktore powinny te dzieci otrzymaé wraz ze
wszelkimi dziataniami, o ktérych mowa powyzej, od ludzi z nimi pracujgcymi.

Bez tych uczud, te dzieci nie bedg w stanie sie rozwijaé. Sq one wrecz ko-
nieczne dla ich rozwoju. Przytulenie, wytarcie tez z oczu, wytarcie nosa, zachece-
nie, a czasem po prostu odpuszczenie w trakcie mozolnych ¢éwiczen, musi mieé
miejsce i jest warunkiem koniecznym dla rozwoju i procesu uczenia. Bez nich
nasze dzieci niczego sie nie naucza, ani niczego nie wy¢wiczg, bez wzgledu na to,
jak madre i naukowe bylyby zastosowane wobec nich $rodki”.

Historia Tomasza

Kategoria |

P(OsM): ,Tomasz urodzit sie przez cesarskie ciecie. Dostal dziesie¢ punktéow
w skali Apgar. No, ale juz par¢ minut pézniej wszczeto jaki$ alarm. Okazato,
ze mial problemy, jesli chodzi o wydolnos¢ oddechows, przeniesli do oddziatu
neonatologicznego i sie zaczeto. Nie dostalam go po urodzeniu. Lekarze przy-
chodzili i podawali mi rézne informacje. I komunikowali mi o réznych proble-
mach. Zrobiono mu USG gtéwki. Powiedziano mi, ze ma niedorozwdj ciata
modzelowatego. Co chwila dochodzily jakie§ nowe, jak to lekarze mowili, wady.
Wada taka, wada taka. No i pdzniej powiedziatam, ze chciatam zobaczy¢ moje
dziecko. Wiec musiatam i$¢ do tego oddziatu neonatologicznego. Tam lekarka mi
powiedziata, ze zrobila rezonans magnetyczny i ze Tomek ma niedorozwoj pnia
mozgu. No i w zwigzku z tym najprawdopodobniej albo nie przezyje, albo bedzie
w takim w stanie, jak pani to nazywata, ,,warzywem”. Nie bedzie ani chodzit, ani
mowil, ani nic. Dla nas to byta faktycznie walka o przezycie. Te informacje byty
szokujace po prostu. I byly podawane, co gorsze, w takich dziwnych okoliczno-
§ciach. Przy okazji, na korytarzu. Najgorsze bylo to, Ze syna zostawiono na tym
oddziale neonatologicznym, a mnie wypisano. Wiec my$my wylagdowali z mezem
w domu, bez dziecka, z przygotowanym pieknym pokoikiem. I wlasciwie oczeki-
wali$émy na to, ze on albo umrze, albo go nam oddadzg do domu w stanie..., juz
po prostu wyobraznia szalata...w stanie takim, ze bedziemy cate zycie go utrzy-
mywali, zeby tylko przezyl. My$my w ogéle nie widzieli, jak reagowa¢, jak my$le¢
o tym, czy mys$le¢ o tym w kategoriach ,,no lepiej moze, zeby nie przezy!”, bo to
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dostownie takie mysli chodza po gtowie. Potem musieli$my zarejestrowa¢ naro-
dziny Tomasza, wiec wybrali$my sie do urzedu. My$my caly czas tam ptlakali,
wiec to tez bylo takie symboliczne dla nas. Rejestrujemy dziecko, ktére nie wie-
my, ile przezyje, wszyscy nam gratuluja, a my zanosimy si¢ ptaczem. Wracajac
z urzedu, dostalismy SMSa, ze inny lekarz nie potwierdzil tego, ze jest wada pnia
mozgu i ze, tylko pozostaja przy tym stwierdzeniu, ze to jest tylko niedorozwdj
ciala modzelowatego, wiec ztapali$my si¢ nadziei”.

P(0Os0): ,,Balansowanie na granicy zycia i $mierci? Chyba nigdy nie bylismy
w tym punkcie, chociaz, jak Tomasz si¢ urodzit to byto tak wiele réznych in-
formacji. Lekarze nie widzieli w nas osoby/rodziny tylko podawali r6zne infor-
macje. Pamietam, jak jechalismy zarejestrowaé Tomka w urzedzie i dostalismy
SMSa, SMSa!ll, Ze stwierdzonej wczes$niej wady w mézgu jednak nie ma. SMSa,
ze kto$ zrobit blad. Mialem wtedy tyle ztych mysli o tej osobie”.

Kategoria ll

P(OsM): ,,Pierwsze miesigce Tomka zycia to byly wlasnie takie gigantyczne spad-
ki i wzloty emocjonalne. Syn walczyl, a my tylko dostawalismy jakie$ okruchy
informacji, ktére dawaly nadzieje albo po prostu zalamywalismy sie. No wiec
z tego oddzialu neonatologicznego przeniesiono syna od razu do dr Wierzby,
czyli do UCK. Od razu dr Jolanta Wierzba, miata podejrzenia, Ze to jest jakas
rzadka choroba genetyczna, ze tych wad jest duzo, wiec to nie moze by¢ przypa-
dek. Tomek byt przebadany wzdtuz i wszerz. Czego si¢ nie dotknieto, to tam byta
wada, czyli wada serca, wada nerek, wada ptuca. Pluca miat chore, mial zapalenie
jednego ptuca, odmy drugiego ptuca, wiec przeniesiono nas do innego szpitala na
oddziat chirurgii. Tam zaopatrzono Tomasza, jesli chodzi o odme, czyli miat dren
wlozony. Pozbyto si¢ tej odmy, wypisano nas. No i pobyli$my tydzien w domu,
Tomasz sig robit coraz bardziej siny, coraz trudniej mu sie oddychato, wiec wroci-
limy na chirurgie. Tam pozostali§my na dwa kolejne miesiace, nie wiadomo byto
z czego wynika ta odma. (...) Powiedziano nam, ze muszg zrobi¢ torakotomie.
Czyli w ogdle, zeby zobaczy¢, co z tym plucem jest, to musza rozcigé Tombka,
zajrze¢ do $rodka i zobaczyé¢, co z tym ptucem jest nie tak. Pan Profesor zopero-
wat Tomka, no i byta nadzieja, bo okazato sie, ze on miat kilka dziurek w ptucu,
ktére powodowaly to, Ze ten plyn przeciekal. Zaklejono te dziurki materiatem
biologicznym, ale nie wiadomo bylo, czy one nie beda powstawaé. No i tak wy-
szliémy z tego szpitala, po tych trzech miesigcach, po urodzinach, no i zaczeli-
$my nasze zycie (...). Najbardziej pami¢tam, pomogta mi rozmowa z lekarka na
OIOM-ie, ...i ona raz podczas rozmowy telefonicznej powiedziata tak..., bo ona
tez ma dziecko z inng chorobg genetyczna... ,stuchaj, ja wiem, ze jest ciezko,
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ale przestan patrze¢ na to dziecko przez pryzmat wad. Zacznij patrzeé jak na
dziecko”. Ja tez przeszlam przez ten okres takiego wlasnie zalamania, ale teraz
patrze, mam syna, ktory pisze wiersze, jezdzi na rowerze i ciesze sie, ze on ma
szczesliwe zycie, ze on jest szcze$liwy. I tak naprawde na koniec dnia najwazniej-
sze jest to, zeby twoje dziecko bylo szczesliwe. Niewazne jakie masz oczekiwa-
nia wobec niego, niewazne czy ma serce po prawej czy po lewej stronie. No bo
to jeszcze Tomasz mial serce wlasnie po nie tej stronie, co trzeba, okazato sie, ze
to po prostu ptuco poprzesuwato mu to serduszko. I ona mi taka nadzieje data,
ze przyjdzie czas, kiedy ja zaczne to akceptowad i juz sie, ze tak powiem, tym nie
przejmowac, tylko patrze¢ na Tomka jako na dziecko”.

Kategoria lll

P(OsM): ,Tomek bardzo pézno zaczat siadaé, bardzo pézno zaczat chodzié, bo
zaczat chodzi¢ dopiero w wieku dwoch lat. Ja jestem taka aktywistka, ja zacze-
tam szuka¢ réznych metod, bo ja musze dziata¢. No wiec zaczetam wynajdowaé
rézne terapie, rozne sposoby na to, zeby sobie z tym poradzié, zeby temu dziecku
poméc. Kiedy Tomek zaczat chodzi¢ to byt taki dla mnie pierwszy sygnal, ze
warto, ze warto prébowad, warto wchodzi¢ w rézne rzeczy, no bo to przybliza nas
do tego celu, zeby on byl po prostu samodzielny, aktywny. Stwierdzili$my, ze on
bedzie chodzit do przedszkola, ze on bedzie chodzit do szkoty, bedzie sobie ra-
dzil, jak bedzie sobie radzil, wszystko jedno, najwazniejsze, zeby on byt aktywny,
zeby uczestniczyl w zyciu spotecznym. U mnie to byto wlasnie to poszukiwanie
réznych metod i r6znych sposobéw na to, zeby go wesprzeé. No i to byta przede
wszystkim rehabilitacja. Oczywiscie tez mieliSmy od razu logoped¢. Tomek po-
szedl do przedszkola. Mamy szcze$cie, bo ja mam przedszkole przy pracy, wiec to
jest bardzo fajne srodowisko, super nauczyciele, wiec on tam tez od razu dostat
asystenta i byl wspierany logopedycznie, a ze przedszkole bylo zaraz obok punk-
tu rehabilitacyjnego, wiec od razu z przedszkola szedl na rehabilitacje, do logope-
dy, wiec miatam poczucie, ze jest zaopiekowany (...). Ja zawsze tak dbatam o to,
zeby on mial wsparcie. Méj maz kultywuje Zycie rodzinne, on kocha, a ja dzia-
tam. Ja dzialam, ja musze mie¢ takie poczucie, ze zrobie wszystko dla niego, zeby
wspomoc go. Teraz jesteSmy w takim punkcie, gdzie mozna powiedzieé, ze nie
jest wszystko idealne, ale my jesteSmy zadowoleni. Ja tez dojrzatam do tego, ze ja
chce mieé swoje zycie. Ja nie jestem terapeuta mojego dziecka. Zeby dobrze opie-
kowac sie dzieckiem, musze mie¢ swoje zycie. Ja musze by¢ szczesliwa”.

P(Os0): ,Tak na koniec, wazne jest, aby widzie¢ swoje dziecko, aby by¢ ze
swoim dzieckiem. To co nas spotkato na drodze, to ze dla niektorych to byto
napisanie SMSa, to ze to mogt z naszej perspektywy by¢ bardzo trudny czas.
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To wszystko jest bardzo poruszajace i trudne, ale jeste$my tu, jesteSmy w tym
miejscu i moge powiedzie¢ innym rodzicom, ze to wymaga sily; ale to da sie zro-
bi¢, to zeby dotrze¢ do tego miejsca/tego etapu/momentu”.

Kategoria IV

P(OsM): ,Wrécitam po roku do pracy, pracuje na pelen etat, méj maz pracuje.
Nigdy nie byto tak, ze my$my w og6le mysleli o tym, zeby nie pracowad, zeby z cze-
go$ rezygnowal. Wiec my podr6zujemy, my robimy wszystko to, co by$my robili,
gdyby Tomka nie byto. I to jest nasza taka pierwsza zasada. Druga zasada jest taka,
ze r6zni terapeuci zadawali wiele éwiczen do domu i kazdy terapeuta, wydawato
mu sig, ze on jest jedynym najwazniejszym. Od logopedy mieli$my takie wytycz-
ne, od rehabilitanta mieli$my takie wytyczne, od terapeuty wzroku mieli$émy takie
wytyczne. I jak ja sobie policzytam to, czego oni oczekiwali od nas, to ja bym nie
miata czasu. Nie miatabym czasu i dziecko nie miatoby czasu. Wigc to sig staje takie
kompletnie nierealne. Dla mnie to nie jest w ogdle w jakikolwiek sposob skoordy-
nowane. Nikt o tym nie mysli, ze to dziecko musi zy¢, musi mie¢ swéj czas jako
dziecko. Musi mie¢ czas z rodzicem, czas tylko dziecko-rodzic. Wiec sama zacze-
tam podejmowaé decyzje, co jest dla niego najwazniejsze. Uznalam, ze po to ma
tyle zaje¢ terapeutycznych poza domem, Ze te terapie powinny sie odbywaé tam,
gdzie ta terapia jest. My bedziemy w domu pracowaé nad pewnymi zachowania-
mi, ale nie bedziemy wykonywa¢ zadnych terapeutycznych ¢wiczen w domu. Bo ja
nie jestem terapeuta i nie chce by¢ terapeuta, chee by¢ rodzicem. Chee sig cieszy¢
z dzieckiem naszym wspolnym czasem. I to byta taka moja druga zasada. Ja wiem,
ze nie wszyscy moga sobie na to pozwoli¢. Moze to nie jest optymalne rozwigzanie
dla kazdego, ale naprawde, jak popatrzymy na czas dziecka, kiedy on jest w szkole,
potem jeszcze idzie na przynajmniej jedna terapie dziennie, to mu zostaja napraw-
de te trzy godziny dziennie, zeby sie pobawié, zeby poby¢ z rodzicami, zeby wyjs¢
na dwor. I powiedziatam, ze nie, no nie. Dla mnie wazniejsze jest to, zeby on byt
szcze$liwy, zeby on sie czut w domu, jak w domu, a nie jak na kolejnej terapii (...)”.

P(0s0): ,,My zyjemy. Jeste$my rodzing. To jest wazne. Spedzamy razem czas.
Wiadomo, rzeczy trwaja dtuzej. Tomek potrzebuje granic. Potrzebuje, zeby go
dopilnowa¢, ale funkcjonujemy najlepiej jak potrafimy i wszyscy robimy to, co
najlepiej mozemy”.

Kategoria V/VI

P(OsM): ,Tomek chodzi do szkoty, do pierwszej klasy pafistwowej szkoty, do klasy
integracyjnej. Jak ze$my ta edukacje wybierali, jakie to byto trudne i zaskakujace.
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Tomek byt w naszej bafice, w tym przedszkolu cudnym, gdzie ja znatam nauczy-
cielki, wiedzialam, ze on ma asystenta, wiedzialam, Ze to jest grupa mata, znatam
rodzicow, dzieci. Dla nas to byl raj, bo wiedziatam, Ze on ma tam w tym jednym
miejscu pelne wsparcie i ze mu tam jest dobrze. No i nadszedt czas, zeby mysle¢
o tym, co dalej.

No i w przedszkolu byta taka wspaniata Pani Psycholog, i ona od poczatku
tak wierzyla w Tomka, wierzyla w jego potencjat. Jego sifg bylo to, ze on byt taki
towarzyski, otwarty, nie byt zamkniety na inne dzieci, bardzo komunikatywny,
pomimo tego, ze nie méwil, to doskonale si¢ dogadywat z otoczeniem. No i pani
powiedziata, ze super by bylo, gdyby Tomek poszedt do klasy integracyjnej, ale
do matej szkoly, ktéra prowadzi indywidualny tok nauczania. Czyli, Ze on nie
musi wej$¢ w jakie$ tam ramy, w schemat, bo on bedzie szed! swoim tempem, czy-
li wolno, ale zeby to byta mata grupa i zeby to bylo indywidualne. No i ja zacze-
tam szuka¢. Zaczetam szukac szkot prywatnych, zaczetam dzwonié, obdzwoni-
fam cate Tréjmiasto i nie znalaztam takiej szkoty dla Tomka, bo nikt go nie chciat
zaakceptowaé. Najwieksza przeszkoda bylo to, Ze on sie nie komunikuje werbal-
nie. Czyli byly szkoty, ktére w ogdle nie przyjmuja dzieci z niepetnosprawnoscia.
Byty takie, ktére przyjmuja dzieci z orzeczeniami tylko takie wysoko funkcjonu-
jace. Nawet te, ktore gdzie§ przyjmowaly dzieci z orzeczeniami, méwity, ze one
sie nie podejmujg prowadzenia dziecka bez komunikacji werbalne;. Zadna szkola
prywatna nas nie przyjeta. Pogodzilismy sie z tym, ze to, co nam w przedszkolu
powiedziano, to juz mozemy wyrzuci¢ do $mieci w zasadzie, bo nie ma takiego
miejsca, gdzie Tomek méglby péjsé. To byta jedna droga. Druga droga to byly
szkoty pafistwowe, czyli albo szkota specjalna, albo integracyjna klasa, albo klasa
zwykla z nauczycielem towarzyszacym.

Oczywiscie szkofa specjalna wydawata si¢ dla nas niedobra, bo widzieli$my,
jak syn korzysta z tego, ze jest z dzie¢mi zdrowymi, jak uczy sie, bo on sie bar-
dzo duzo uczyt od dzieci, on kopiowal. Czyli, tez z psychologami doszliémy do
wniosku, ze jak on bedzie w klasie z dzie¢mi chorymi, to on bedzie tatwo podta-
pywal pewne zachowania takie wynikajace z choréb tych dzieci. Wiec to dla nas
byta ostatecznosé, zeby do szkoly specjalnej da¢ Tomka (...). Poszlismy do szkoty
rekomendowanej przez znajomych, tam nie mieli klas integracyjnych i tam Pani
Psycholog powiedziala, ze on méglby by¢ w klasie zwyklej, ze mégltby mie¢ na-
uczyciela wspomagajacego, no, ale w zasadzie cata reszta dzieci jest wtedy zdrowa
i on jest sam, czyli on najprawdopodobniej bedzie wykluczony. Co ja tak nie do
konca sie z tym teraz zgadzam, bo po prostu wyszlismy z takiego schematycznego
mySlenia, ze w klasie integracyjnej bedzie pewna grupa, ktérej czescia on bedzie
i te dzieci wszystkie beda mialy orzeczenia, a tutaj bedzie sam, bo cata reszta dzie-
ci bedzie w normie. Wiec wykresliliémy ten pomyst, Zeby on szedt do klasy sam,
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jako jedyne dziecko z orzeczeniem. Wykreslilismy sobie tez szkote specjalna, cho¢
obdzwonitam szkoly specjalne i tez Tomek sie jako§ nie wpasowywat. Wiekszo$¢
z tych szkot przyjmuje dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualna, taka umiar-
kowang i gleboka. A Tomek ma lekka, przynajmniej na papierze. Zostata nam
opcja klasy integracyjnej. No i zaczetam szukaé szkoly z klasami integracyjnymi.
Zadzwonitam do pierwszej szkoly, no i méwie, ze mam takiego synka i on nie
mowi, bedziemy wprowadzaé alternatywng komunikacje. No i oczywiscie zaczely
si¢ problemy. ,,No, ale wie Pani, u nas w systemie to nie ma tak, ze jak dziecko
potrzebuje asystenta to dostaje asystenta, wiec on by przyszedl, ale nie miatby asy-
stenta”. Ale méwig, ale moze mozna by si¢ postarac o tego asystenta, jesli w orze-
czeniu jest napisane, ze potrzebuje asystenta indywidualnego. ,,No nie, bo to my
taki wniosek wysytamy do MEN, a oni si¢ najcze$ciej nie zgadzaja. Generalnie
w wiekszo$ci szkot czutam takg niemoc, ze oni to dziecko przyjma, ale w zasadzie
nie wiadomo, jak to bedzie. I zadzwonitam do szkoty, do ktérej Tomek chodzi
i tam po raz pierwszy ustyszalam, ze nie ma rzeczy niemozliwych. Oczywiscie
jest to bardzo personalne, bo to jest kwestia rozmowy z osoba. To tez byta taka
ocena troche przez pryzmat ludzi, ktérzy tam pracuja (...). Rozmawiatam z Panig
Psycholog i powiedziala, Ze maja takie fajne klasy zeréwki i one s3 tematyczne.
»I mamy taka klase mtodych rebeliantéw”. Mamy tam nauczycielke, ktéra jest
tez terapeutka. W ogdle jest §wietng nauczycielka. Duzo wie. ,,Niech Pani si¢ nie
przejmuje tym, ze on nie mowi, bo my sobie poradzimy. Jako$ sobie poradzimy.
Nie z takimi dzie¢mi sobie radzilismy. Mamy duzo klas integracyjnych. Mamy
dzieci z réznymi orzeczeniami.” No i dla nas stalo sie jasne, ze to jest szkota dla
nas. Ze to jest szkota, pomimo tego, ze panstwowa, ze gigantyczna. To, ze to jest
szkota, gdzie jest otwarty umysl i jest z czym pracowaé. Tam sa ludzie, ktérym sie
chee i ktérzy s otwarci na inne rozwigzania. Mamy asystenta dla Tomka, pomi-
mo tego, ze bylo to praktycznie niemozliwe. To sie stalo mozliwe. Mamy ekspery-
ment edukacyjny zatwierdzony. Bardzo szybko nam sie to udato zrobié. Nie jest
idealnie, bo ten eksperyment nie jest realizowany z takim tempem i tak jak sobie
to wyobrazali$my, ale sie dzieje. Tomasz ma bardzo fajng wychowawczynie. Ma
asystentke, ma rézne terapie. Przede wszystkim jest szczesliwy. Jest zaopiekowany.
Chce chodzi¢ do szkoty. Przyjezdza po niego autobus. Sam jezdzi do szkoty auto-
busem. Sg kumplami z Panem Kierowca i on sie cieszy rano, ze on bedzie jechal bu-
sem do szkoty sam. No wiec jestesmy w takim punkcie, gdzie mozna powiedzie¢,
ze nie jest wszystko idealne, ale my jeste$my zadowoleni”.

P(0s0): ,,Ja ze wzgledu na bariere jezykowa niewiele moge tu zrobié¢ i to Zona
zajmuje si¢ tymi kwestia. Ja pomagam i wspieram jak moge, ale ze wzgledu na to,
ze nie mowie po polsku przyjelismy, ze kwestiami organizacji edukacji, terapii
zajmuje sic Ona”.
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Kategoria VI

P(OsM): ,Ja na przyktad od poczatku nalezaltam do grup na Facebooku. Tylko
niestety w Polsce spotecznosé, jesli chodzi o dzieci z zespotem Sotosa, jest bardzo
nieliczna. Bylam czescig spotecznosci w Anglii, w Stanach, w Australii.

U nas tez jest spolecznos¢, ale malutka i ta grupa jest mato aktywna i nie
udato nam si¢, pomimo prob, spotkaé czy utrzymywaé staly kontakt, dlatego
zrezygnowaltam, bo dla mnie to byto nieefektywne. To, co zdobytam, jaka$ tam
wiedze, to zdobytam. Jestem dalej cztonkinia tej grupy; ale ja nie korzystam z tego
aktywnie. Na poczatku korzystatam i mialam nawet kolezanke w Irlandii, ze§my
sie wymienialy doswiadczeniami”.

P(OsO): ,,Budowanie spotecznosci jest bardzo trudne, rowniez ze wzgledu,
ze znajomi w naszym wieku maja dzieci w innym wieku. Jednak staramy sie
utrzymywac relacje”.

Historia Borysa

Kategoria |

P(OsM): ,Borys urodzil si¢ teoretycznie zdrowy, wiec balansowanie zaczeto
sie tak naprawde dopiero, gdy poszed! do szpitala na przeszczep szpiku (ktory
w przypadku Borysa byl jedynym sposobem na uratowanie jego zycia). Jak zostat
zdiagnozowany, to mys$le, ze mimo wiedzy na temat choroby, nie mieli$my takiej
$wiadomosci, ze my balansujemy na tej granicy, bo czytajac o innych dzieciach,
widzac ich przypadki, widziato sig, jak to bedzie przebiegalo, ale péki Borys byt
jeszcze w miare sprawny, to sie gdzie$ tam miato z tytu glowy: nie, no niemozli-
we, ze z nim tez tak bedzie, prawda? Wiec dopiero tak naprawde, jak rozpoczeta
si¢ procedura przeszczepu i jak si¢ duzo rzeczy zaczgto dziaé, takich zdrowot-
nych, wszystko takie powazne, to mysle, ze wtedy pojawita si¢ my$l o zagrozeniu.
Ale i tak chyba to bylo lepsze, niz to poczucie, ze jesteSmy przed przeszczepem
i jestesmy tak jakby po ztej stronie zegara, bo tak naprawde dzieciom z takimi
chorobami neurodegeneracyjnymi, bez terapii ratujacej zycie ten zegar im odli-
cza, wiadomo — pozostaly im czas. Byt taki moment, pami¢tam do dzisiaj, kiedy
pojawita sie ta wstepna diagnoza, jak Pani Profesor nam powiedziata, co to moze
by¢. Brzmialo to jako$ egzotycznie, a ona nam powiedziata, co to mniej wigcej
jest iz czym to sie je. Jak usiedliémy w samochodzie i ja, nie pamietam doktad-
nie, chyba zaczelam krzyczed, to bylo jakies takie abstrakcyjne, Ze kto§ mi mowi
jaka$ dziwng nazwe, ktora w ogdle sie wezedniej nie pojawiala w przypuszcze-
niach, byly rézne inne pomysty; ale raczej nikt si¢ nie spodziewat takiego grubego
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kalibru. Wiec to byt moment takiego u§wiadomienia sobie, Ze jest tak Zle, ale tak
naprawde dostownie w tej samej minucie niemalze zaczeli$my dziataé, szukanie,
kontaktowanie si¢ z rodzicami innego chorego dziecka, dziewczynki, ktéra byta
wlasnie po terapii — to oni nas pokierowali, podpowiedzieli co robi¢, wiec tak na-
prawde wszystko od razu przeszto w takie czyny i mysle, ze to bylo super, moze
nie terapeutyczne, ale takie po prostu wspomagajace, ze mieliémy cel i on nas
w tym wszystkim trzymal, mimo, ze stan Borysa w tym czasie pogarszal si¢ i to
byto na pewno bardzo dotujace. Musze tu jednak doda¢d, Zze mimo ze on wtedy
byt w lepszym stanie, to bylo dla mnie gorsze niz to, w jakim stanie jest teraz,
ale teraz sytuacja jest stabilna, ewentualnie poprawia sie, idzie w gére, niz to, jak
wtedy byl jeszcze sprawny; ale z kazdym dniem co$ tracil. Ten regres byt dla nas
wszystkich bardzo trudny. Mimo, ze on jeszcze chodzil, co§ potrafit méwié, ale
jak kazdego dnia widziatam zmiany, Ze na przyklad pewnego ranka wstawat i nie
potrafit mnie zawota¢, to byto straszne, po prostu taki cios w serce. Teraz wiemy
z czym zyjemy, w tym wszystkim jesteSmy w sobie pouktadani i to jest taki stan
bezpieczny, wiadomo, ze s3 jakie$ zagrozenia, takie jak z kazdym dzieckiem, kie-
dy rodzic nie ma spokoju w gltowie, ale wiemy juz, ze raczej robimy postepy, niz
dokonuje sie jaki$ regres”.

Kategoria ll

P(OsM): W przypadku Borysa diagnoza pojawita sie relatywnie szybko i tak na-
prawde my od poczatku wiedzielismy dokad mamy uderzaé po ewentualng te-
rapie. To byto jednak dosy¢ stresujace, bo dla dzieci z tym schorzeniem istnia-
ty wéwczas jedynie terapie eksperymentalne, wiec niejako odbywata sie walka
o miejsce, dzieci byly wybierane do tych terapii, wiec wiedzielismy, ze rywalizu-
jemy z innymi. I to bylo bardzo stresujace, Borys byt poddawany ré6znym testom,
ja sie ciggle martwitam, jak on wypadnie, bo to byto moje dziecko, a jednocze$nie
taki méj zawodnik, wiec si¢ stresowalam, czy on na pewno temu sprosta i tak
dalej. Takich miejsc, w ktorych starali$my sie o terapie byto kilka, w jednym go
nie zakwalifikowali, w drugim tez nie, w trzecim ostatecznie tak, ale za milion do-
laréw, w Stanach, wiec pojawila sie wizja przeprowadzki, jakich$ tam ogromnych
towarzyszacych kosztéw, no i wtedy pojawit sie pan Profesor z Wroctawia, wyrdst
jak spod ziemi i nagle wszystko sie stato mozliwe w Polsce, wiec prosto ze Stanéw
pojechalismy do Wroclawia tak naprawde, na pobranie tych wszystkich badan
niezbednych do szukania dawcy szpiku i to sie wtedy juz potoczyto migiem, bo
w calej tej swojej wyjatkowosci, rzadkos$ci choroby, Borys byt pospolity w kontek-
§cie uktadu HLA, pod katem ktérego sie szuka dawcow, wiec tu sie dawcow sie
znalazto duzo, jeden idealny i to juz poszlo szybko”.
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Kategoria lll

P(OsM): ,,Nasza sytuacja pokazuje, ze ludzie sa po prostu kluczowi. Nie placowka,
nie jaki$ tam o$rodek, tylko po prostu osoby, na ktore sie trafi. I my w ogélnym
rozrachunku naprawde trafilismy na duzo fajnych ludzi, mamy z nimi prywatne
relacje juz po tych latach i wrecz taka wiez niemalze rodzinna si¢ w tym wszyst-
kim tworzy. No, ale to oczywiscie tez pokazuje, ze jak nie trafisz w jakim$ tam
momencie na odpowiednie osoby; to jest kiepsko, bo sie po prostu trudniej potem
ogarnia pewne tematy, bo jak kto$ z Toba nie nadaje na tej samej fali, to jest wia-
domo, trudno. Mi na przyktad w tym momencie bardzo brakuje takiej otwartosci
ze strony szkoty, takiej naturalnej, takiej zwyczajnej. Jak chocby przyniesienie
przez wychowawce mikotajkowego prezentu, ktérego Borys nie moze akurat ode-
bra¢ osobiscie czy odwiedziny kolegéw z klasy itp. (...). Ja mam takie poczucie,
ze przez to, ze my od razu po diagnozie znalezlismy opcje terapii i wiedzielismy,
ze uzyskanie szansy na leczenie to troche taki konkurs, to nasza walka o umie-
jetnoéci w tamtym momencie byla po prostu takim treningiem olimpijczyka.
Terapie byly ustawione pod konkretne testy, jezdzilismy na zajecia w rézne miej-
sca, naprawde non stop na zajeciach i to byt ten etap, ze kiedy jakis terapeuta za-
chorowat, albo méwil, ze na tydzien wyjezdza, to ja na ten czas szukalam zastep-
stwa. I znam do dzisiaj osoby, ktore maja takie podejscie i ja mam wrazenie, ze to
jest etap przejsciowy i mi przeszedl, ale niektérym nie przechodzi, i mysle, ze to
jest straszne, taki brak umiejetnosci odpuszczania. Kiedy w tamtym czasie mieli-
$my wyjecha¢ na urlop, to bylam zatamana, ze teraz nie bedzie terapii, a ze to byt
ten etap, gdy stan Borysa sie pogarszal, to ten lek byt uzasadniony, a jednoczes$nie
to byto strasznie meczace. Dzi$ jest zupelnie inaczej, bo wiem, ze odpoczynek
jest potrzebny, a wyjazdy nie sa dla Borysa stratg, tylko ogromna korzyscig”.
P(0Os0): ,To byt taki czas, kiedy wickszos¢ dzieci konczy wezesne wspoma-
ganie rozwoju, a u B. ono bylo wczesne wlasnie w tym momencie, kiedy pojawita
si¢ diagnoza, czyli ok. 6. roku zycia. Mozna powiedzieé, ze my w jakims$ sensie
bylismy wychyleni w przéd z takim mys$leniem na temat wspomagania rozwoju
Borysa, natomiast dla mnie takim momentem, ktéry w jakis sposob wskazat nam,
ze to jest co$, czym sie powinni$my zajaé, bylo to, jak Borys byt po przeszczepie,
wyszliémy ze szpitala i wrécilismy do domu i wiedzieli$my, ze nie mozemy liczy¢
za bardzo na przedszkole, wiedzieli$my, Ze sami musimy si¢ tym zainteresowac.
Mieli§my bardziej perspektywe stymulacyjng dla Borysa, to znaczy wiedzielismy,
ze chcemy zapewnic jaka$ stymulacje intelektualng, ale nie dlatego, Ze mielismy
jakie$ wybujate oczekiwania, zeby teraz on na pewno w trzeciej klasie opanowat
tabliczke mnozenia, to byla raczej swiadomos¢ tego, ze te jego kognitywne funk-
cje sa niezwykle istotne, ze w tej chorobie s3 tzw. fenotypy, czyli rozne objawy
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choroby zwigzane z genotypem, ze niektore dzieci sa bardziej do$wiadczone,
mowigc prostym jezykiem motorycznie, a niektére kognitywnie. I nam wiele
badan, ktére przeszlismy na drodze do uzyskania terapii, wskazywalo na to, ze
Borys jest raczej w tym fenotypie, ktéry ma wigksze trudno$ci motoryczne niz
poznawcze, niz kognitywne. I to tez dla nas byto wazne, zeby to jak najlepiej sty-
mulowad. Od poczatku gdzie$ w nas bylo takie prze$wiadczenie, ze stymulacja
intelektualna, taka poznawcza, powinna i§¢ na réwni ze stymulacja motoryczna,
rehabilitacyjna, taka usprawniajaca”.

Kategoria IV/V

P(OsM): ,Mozna powiedzieé, ze pierwsze kroki w budowaniu systemu edukacyj-
nego pojawily sie wtedy, gdy Borys w ogole z tego systemu wypadl, no bo teo-
retycznie zostal zapisany do przedszkola specjalnego, ale w rzeczywistosci, ze
wzgledu na przeszczep nigdy do niego nie poszedt. Potem pojawit sie Pan J., poja-
wila sie pierwsza wiedza o komunikacji alternatywnej, ze wogdle cos takiego jest,
ze nam bedzie to bardzo potrzebne. A potem Borys poszedt do rejonowej szkoty
podstawowej i w sumie jako$ tak gladko to si¢ udato, ze Pan J. si¢ tam zatrudnit,
a Borys po prostu pracowal w domu i to wszystko sie¢ jako$ toczylo, pdki to byt
etap klas 1-3. Nastepnie, z racji przeprowadzki przenie$liémy Borysa do obecnej
szkoty, gdzie pojawila sie idea druzyny BB, czyli taki autorski projekt wtaczajacy
i to wszystko bylo wtedy takie tatwe, no ale gdzie$ tam z tytu glowy byta $wiado-
mos¢, ze bedzie etap kolejny i to juz nie jest takie proste, zeby sobie jeden nauczy-
ciel pracowat z Borysem i wszystkie tematy z nim ogarnial. No i wtedy pojawit
sie wspdlny pomyst: Pani Dyrektor, Pani M. G. i mojego Meza, zeby stworzy¢
eksperyment pedagogiczny; byta jeszcze mowa o innowacji, wiec oni po prostu
usiedli na tym spotkaniu, zaczeli, powiedzmy, rozpisywaé czego my potrzebuje-
my, co jest mozliwe w eksperymencie, a co w innowacji, no i padlo na ekspery-
ment. Wtedy to wszystko zostalo napisane razem z naszymi réznymi terapeuta-
mi, psychologiem, logopeda, na czas zatwierdzenia eksperymentu wydtuzylismy
pierwszy etap edukacji, przez co Borys trafit do tej klasy, w ktorej teraz jest.
No, ale w koricu sie doczekali$my, eksperyment ruszyt, co nie oznacza, ze w ogéle
byto od poczatku idealnie, bo mysle, Ze wszyscy, no moze poza nami i Panem J.,
byli tym nieco przerazeni, jak to ma wszystko funkcjonowag, jak to ma wyglada¢,
no bo jak ma teraz by¢ ta lekcja prowadzona, jak ma to by¢ oceniane, jak si¢ maja
z Borysem porozumiewa¢ (...). Niestety wybuchta pandemia i pamietam, ze dtu-
go byly zajecia online. Pandemia wszystko zaburzyta, dla Borysa, to byto bardzo
trudne, bo prowadzenie z nim zaje¢ online bylo sporym wyzwaniem. Teraz juz
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mamy ten czas za soba. Mamy nauczycieli, ktérzy przychodza i widze, ze oni to
lubia, maja fajny kontakt z Borysem, duzo sie razem $miejg (...). Ogromna w tym
wszystkim zastuga Pani M. ], specjalistki od komunikacji alternatywnej, dzieki
ktérej ten system komunikacji z Borysem. zostat ujednolicony, bo dotychczasowa
niespdjnos¢ bardzo syna i nas frustrowata. Pan J. pracowal z nim tak, kto$ inny
pracowat z nim siak, ktos§ jeszcze inny przychodzit i byto jeszcze inaczej. Jak po-
jawita sie Pani M. J., powiedziala, Ze to jest tak, jakby kto§ méwit do niego po ja-
ponisku, inny po angielsku, a jeszcze kto$ po niemiecku i on w ogdle nie wiedziat
jak sie ma komunikowad. (...) Pani ML.]. i jej pomoc po prostu daty Borysowi taki
spokdj psychiczny, on przestal w konicu mysle¢ co i jak ma zrobié, by zaspokoi¢
czyje$ oczekiwania, dzisiaj potrafi zakomunikowa¢ na jaki rodzaj aktywnosci ma
ochote, albo, ze nie ma sity i nie chce czego$ robi¢, a wtedy nauczyciel jest gotowy
z nim poczyta¢ alb pooglada¢ filmiki przyrodnicze i ok, nic si¢ nie stanie, jesli tak
zrobimy i nie ma tego poczucia, ze powstang jakies$ zaleglosci”.

P(0Os0): ,,Kiedy pojawila si¢ Pani M.G. i jej otwarto$é, nagle sie okazato, ze
poradnia psychologiczno-pedagogiczna ma ludzka twarz, ze ona jest troche dla
nas, a nie odwrotnie, ze mozna wiele zdziata¢ i faktycznie, potem juz w takiej
pozniejszej fazie, gdzie zaczela sie dyskusja o tym, jak ksztattowaé edukacje
Borysa w szkole, okazalo sie, ze mozna to jako§ dostosowywaé. Ale tez caly ten
czas do momentu powstania eksperymentu my mieli$my juz wiele rzeczy wypra-
cowanych, mieli§my nauczyciela, pomyst na druzyne BB, relacje z podmiotami,
ktére gdzie$ tam znaly syna., osobami, ktére znaty jego historie, wiec my bylismy
takim dobrym, wdziecznym partnerem do wspétpracy, my tak jakby przynosili-
$my rozwigzania, a nie pytania. Tak wiec przychodzac do nowej szkoty, przyszli-
$my juz wlaénie z tym rozwigzaniem. Pani A. wykazywata che¢ przyjecia Bory-
sa, cieszyla sie, ze bedziemy w tej szkole, rozumiala nasze potrzeby, robilismy te
Druzyne BB. I faktycznie, takimi matkami i ojcem tego eksperymentu, trzonem
zarzadzajacym, to byta Pani A., Pani M.G. i ja, jako ramie siegajace do tej Dru-
zyny. To byto to, co jest takim elementem sukcesu, bo teoretycznie rodzic nie
musi, cho¢ ja osobi$cie uwazam, ze powinien by¢ jak najwiekszym, najlepszym
ekspertem w dziedzinach dotyczacych jego dziecka. (...) Wiec my mieli$my to
szczescie, ze nas tworzg caly czas koncepty tej Druzyny, takiego wlasnie kregu,
jakkolwiek to nazwaé, wokot syna. Zbudowalismy z tymi ludzmi relacje, ktére
trwajg do dzisiaj. Pan J. jest tyle lat z nami, ale tez Pani J., pierwsza neurologo-
pedka, czy Pani K., ktéra do dzisiaj przychodzi do Borysa. Zaczeta w 2015 roku,
tuz po diagnozie i przed terapia i jest z nami do dzisiaj. To jest 9 lat. Ta cigglos¢,
relacja i profesjonalizm pozwolit nam na zebranie takich wrecz merytorycznych
rzeczy w tym eksperymencie”.
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Kategoria VI

P(OsM): Uelastycznienie? To jest co$, czego teraz niestety nie ma, a co byto wte-
dy realizowane, jak przyszlismy do tej szkoty, czyli wiekszy nacisk na kontakty
z rowie$nikami. Fajny byt ten czas pierwszej Druzyny BB, regularne spotkania
z grupa dzieci, indywidualne zajecia wlaczajace. Po zmianie klasy zostata tak na-
prawde jedynie wspolna godzina wychowawcza. Teraz takich zdarzen jak w po-
przedniej klasie nie ma. Byly propozycje, zeby, np. dwojka dzieci przychodzita
do Borysa z opiekunem w odwiedziny czy wymysli¢ jakies zajecia, w ktérych oni
by mogli razem uczestniczy¢, realizowac jaki§ wspdlny projekt. Ja rozumiem, ze
to wymaga wiekszego zaangazowania, ze tu musza rodzice sie zgodzié, ze ktos
musialby przyj$¢, moze czasem po lekcjach, no ale w catej klasie mysle, ze ktos by
sie chyba jednak znalazt. Ta klasa jest catkiem fajna i catkiem otwarta (...). Jestem
przekonana, ze uelastycznienie systemu wymaga elastycznych ludzi po prostu
w tym systemie. Niestety teraz nie mamy szcze$cia. Mam wrazenie, ze stracili-
$my nawet kilka lat teraz w tej klasie, bo pojawita si¢ najpierw ta nowa Druzyna
i jakie$ proby integracji, no ale potem byly te wszystkie kwestie pandemii, czy
inne ograniczenia, w czwartej klasie, pojawily sie nowe przedmioty, okazalo sie,
ze dzieci nie mogg tak czesto wychodzié, tracié jakich$ lekcji. Ja wiem to wszyst-
ko, ale przeciez nikt nie méwi, zeby przychodzié co tydzien, tylko nawet jak to by
byto raz na miesigc czy nawet raz na dwa, to byloby pie¢ spotkan w roku, co i tak
by bylo super, bo Borys miatby poczucie, ze ten kolega i ta kolezanka sg tacy bar-
dziej jego, ze mogliby by¢ takim jego facznikiem z reszta klasy, lepiej go poznad,
nawigza¢ jaka$ wiez. I mygle, Ze to by byto z korzyscia tez dla tych dzieci. Tylko,
ze nikt tego nie rozumie, nie czuje i nie podchwytuje i jest to co$, co naprawde
mnie frustruje i czego mi tak brakuje”.

P(0s0): ,,Z naszej perspektywy to juz jest co§ niesamowitego, ze my roz-
mawiamy. Zobacz, ty méwisz do mnie, ze nie spotkatas takiego projektu. Mnie
wiele tych projektéw nauczylo, ze wszystkie te osoby taczy jakas taka wspdlno-
ta, czy to celu czy wspdlnota zainteresowania. (...) Pierwsze kroki na drodze do
eksperymentu, to byt taki zalgzek, potem skomunikowatem si¢ z Panig M. G., po-
wstata propozycja spotkania, pojawily sie kolejne osoby, byliscie Wy, byta Porad-
nia, byta Pani Oligofrenopedagog z innej szkoty, byta szkota, nauczyciele, bytem
ja, czyli rodzic, ale nie rodzic, ktory siedzi i méwi: ojejku, jak fajnie, ze Pasistwo
tak deliberujecie, ale jako partner. Moze to gérnolotnie brzmi, ale mysle, ze tak
powinno by¢. Ja bytem na réwni partnerem z nimi wszystkimi. I to powoduje, ze
dzieki tym wszystkim inicjatywom mamy warto$ci dodane, mozemy nad nimi
nadbudowywad. Wiec dzisiaj to jest tak de facto coraz szersze grono oséb. Bo to
jesteScie wy, z wami realizujemy te naukowe rzeczy, wspélnota celu. Wy chcecie
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intencjonowa¢ to naukowo, spotecznie, prywatnie i jednoczes$nie robimy co$, co
jest warto$cig dodang. Czyli na koficu, jak bedziemy sprawozdawaé z ekspery-
mentu, to nie powiemy, ze byty dwie ewaluacje i wyniki s3 w szufladzie, a rezul-
taty przekazane, tylko bedziemy mieli, mam nadzieje, dwa artykuly, juz chyba
dwa postery powstaly, teraz bedzie ksigzka, a jeszcze wyniki co najmniej dwoch
ewaluacji pewnie przed nami, wigc bedzie kolejny material. Elastyczno$¢ i edu-
kacja, to nie jest proste. Edukacja jest takg sfera, ktora kazdego dotyka mniej lub
bardziej, to znaczy s3 znajomi, przyjaciele, rodzina, maja tez dzieci w edukacji,
wiec maj3 tez swoje zmagania, ale my jesteSmy juz w tym tak gleboko i w tak
skonkretyzowany sposéb funkcjonujemy w tej edukacji, ze to raczej nas pyta-
ja, jak to robié. Wtedy ja opowiadam innym rodzicom jak dziata nasz ekspery-
ment i wszyscy s3 mniej lub bardziej zachwyceni tym, ze to tak mozna potaczy¢.
Ale to nie dlatego, ze kto$ nie jest w stanie przej$¢ przez te zawito$ci systemu,
tylko ja mam takie poczucie, ze to jest bardzo wasko specjalistycznie zdefinio-
wany obszar, w ktérym sie poruszamy, ze to my jeste$émy na tonie rodzicielskich
relacji ze specjalistami”.

Kategoria VI

P(OsM): ;Wracajac do kwestii integracji z rowie$nikami, to oczywiscie wiadomo,
ze w czasie pierwszej Druzyny BB ulatwieniem byto to, ze te dzieci byty wtedy
male, inaczej jest teraz, gdy to jest juz mtodziez, to juz jest troche inny tryb zycia.
Wtedy to na pewno byto prostsze, wspolne zabawy, piosenki, no bo trzeba przy-
znaé, ze trudno jest zbudowac¢ takiemu dziecku z niepelnosprawnoscia jaka$ takg
réwiesnicza spoleczno$¢ i mamy z tym spory problem, bo Borys nie ma takich
typowych kolegéw ani w szkole, ani wéréd znajomych. Oczywiscie jest tak, ze s3
dzieci, ktére, no nie wiem, przywitaja si¢ z nim, zwrdca na niego uwage, zapytaja
o niego, ale raczej widze, ze wigkszos§¢ dzieci, nawet znajomych czy rodziny ma
dystans, ze tak jakby one nie wiedzg jak sie zachowaé, ze dzieci nie maja po prostu
takiej edukacji. To nie jest oczywi$cie wina ani ich, ani rodziny, tylko ogolnie tak
juz jest po prostu w naszym spoleczenstwie, ze jest taka obawa, niewiedza, co
mam zrobié, co powiedzieé. (...) Nie mam takiej potrzeby, i mysle, znajac jego
charakter, ze Borys tez nie, zeby otaczat go ttum znajomych, ale mysle, ze po pro-
stu fajnie bytoby mie¢ jakiego$ swojego dobrego kolege czy kolezanke w klasie.
No i do tego potrzebny by byt bardziej elastyczny i zaangazowany wychowawca,
ktory by to zanimowal. Zeby syn miat takiego swojego tacznika z klasa, kogos,
kto by przyszedt i powiedzial: wiesz Borys, dzisiaj robili$my to, czy tamto, zgram
ci na pendrive jakie§ zdjecia, no cokolwiek, wiesz. Ja mam wrazenie, ze to tak
wiele i tak niewiele. Dla mnie to byloby naturalne, ja w ogéle sama chciatabym
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by¢ kiedy$ taka osobg, ktéra moze komus$ zadnym praktycznie kosztem umilié,
uatrakcyjni¢ zycie. A syn w ogole lubi wychodzi¢ z klasg, on do dzisiaj oglada
prezentacje z tych dawnych wyjs¢. Wiec jakby kto$ na przyktad nawet mu co$
takiego raz na jaki$ czas robil, takie relacje z zycia klasy, to bytoby fantastycznie.
(...) Czesto mysle, czemu niektérym nauczycielom sie chee, a innym nie. To po-
winno by¢ takie naturalne, prawda? Czyli jedni majg te zasoby, a inni nie maja?
No szkoda, bardzo mi jest tego szkoda. Bo dla mnie uelastycznienie systemu edu-
kacji dla Borysa to jest tez ta mozliwo$¢ jego wlaczenia spotecznego. To jest ten
gléwny cel tak naprawde, (...) to poczucie, ze jest sie cze$cig catoéci. No bo po to
wlasnie tez jest szkota, zeby mie¢ te relacje, to tez jest znaczace”.

P(0Os0): ,Borys absolutnie jest wdzigcznym pacjentem, jest wdziecznym
dzieckiem, ktére po prostu emanuje taka pozytywna aura, ktora sprawia, ze praca
z nim jest taka tez wynagradzajaca. No i moim zdaniem to, co jest fundamental-
ne i zawsze o tym moéwig, jak ktokolwiek mnie o to pyta, ze najwazniejsza jest
druzyna, tak jest u nas, mozemy na to méwié kregi lub budowanie relacji. My od
poczatku budowali$my te relacje, najpierw z Panem J., a potem z kazdg z nauczy-
cielek, zabierali$my ich na poczatku na wspdlne §wietowanie Dnia Nauczyciela,
zawsze robili§my jakie§ wspdlne wyjécia, celebrowali$my jakies takie drobne uro-
czysto$ci z Borysem, z nimi i tez z tymi wszystkimi partnerami zawsze starali-
$my sie wchodzi¢ w relacje. (...) Ja mysle, ze to, co moim zdaniem jest jeszcze
kluczowe, poza tym sieciowaniem, relacyjnoscia i tak dalej, to jest wlasnie uzna-
nie rodzica za partnera. I to musi by¢ takie nie tylko nominalne, ale faktyczne
uznanie rodzica za partnera”.

W strone mozliwych interpretacji

W punkcie przecigcia perspektyw osobistej i fenomenologicznej naukowcy staja
przed niezwyktym dylematem. Dotyczy on zakresu w jakim mozliwe jest dokona-
nie interpretacji tekstu. A moze zasadne bytoby pozostawienie tekstéw w zywej,
pierwotnej postaci dla odbiorcy, liczac, ze sam uchwyci gleboki ich sens. Na nie-
doskonato$¢ ,,przektadu” i ,interpretacji” zwracal juz dawno temu uwage sam
wspéttworca fenomenologii hermeneutycznej H.G. Gadamer (2003). Ryzykujac
jednak pewne proby analizy historii przekazanych przez osoby bliskie, warto
wskaza¢ kilka ciekawych momentow, ktére moga okazac sie wazne dla poznaw-
czego 1 pragmatycznego opisu rzeczywistosci CHRZ. Pierwszy ukazuje Tabela
1. Doswiadczenia os6b bliskich zwigzane z projektowaniem drogi edukacyjnej,
poszukiwaniem partneréw w edukacji/terapii, uelastycznianiem systemu oraz
budowaniem spofecznosci w edukacji byty niezwykle podobne. Co niezwykle
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interesujace ustosunkowania do wczesniejszych kategorii (I, II i IIT) bardziej

zwigzanych ze zdarzeniami medycznymi i terapeutycznymi istotnie roznily sie.

Prawdopodobnie dwie drogi: diagnostyczna i edukacyjna uruchamiaja zupetnie

inne mechanizmy podejmowania wysitku i wyzwan w zderzeniu z rzeczywi-

stoscig CHRZ. W miare wysoki (15/21) wskaznik wspotdzielenia do$wiadczen
pokazuje, ze przezycia oséb bliskich sa niezwykle podobne. Dziecko z CHRZ
wyzwala poktady aktywnosci, ktére wspdtdzielimy wszyscy (osoby bliskie dziec-
ku zdrowemu w ,us$pieniu”) i s3 one specyficznym zasobem ratunkowym na
wypadek pojawienia sie choroby u bliskiej nam osoby. W spotkaniu z dzieckiem
chorym i jego bliskimi najczes$ciej pojawia si¢ w tym zakresie asymetria. Po jed-
nej stronie osoby bliskie z dos§wiadczeniem ztozonej rzeczywisto$ci CHRZ, a po
drugiej stronie $wiat spoteczny z zapisem, mozliwoscig uaktywnienia tylko w sy-
tuacji osobistego do$wiadczenia choroby: Istnienie tej asymetrii powinno skutko-
wadé niemoznoscia glebszego porozumienia migdzy rodzicami dziecka z CHRZ
a otoczeniem spolecznym, a jednak w krétkich fragmentach historii rodzinnych
odnajdujemy osoby ,,obce”, ktére dotknely tego potencjatu, mimo istnienia lub
braku osobistego do$wiadczenia CHRZ. W pewnym sensie to do$wiadczenie
staje si¢ uniwersalne i dobitnie pokazuje, ze kluczowy w otoczeniu dziecka chore-
go nie jest system, ale osoba w tym systemie. Siegajac do mitologicznych Zrodel,
autorzy odnalezli postaé, ktdrej opis warto zestawié z lekarzem, nauczycielem,
terapeuta, ktérych pojawienie sie w zyciu rodzicéw i dziecka z CHRZ zmienito
ich i nadato sens ich wysitkom. Mitologiczng posta¢ Diktysa (z jezyka greckiego

»sieciarz”), skromnego rybaka z wysepki Serifos taczy si¢ z ocaleniem malefikiego

Perseusza i jego matki Danae (Kubiak, 1997, s. 434—435). Ta historia ukazuje role

przypadku i czego$, co mozna by okresli¢ splotem korzystnych zdarzen. Osig tej

historii i powyzszych szczegdlnie w pierwszych trzech kategoriach jest fenomen
ocalenia. Historie tréjki matych pacjentéw opowiedziane przez ich rodzicéw,
ukazuja ocalenie jako efekt z jednej strony niezwyklej wytrwatosci rodzicéw,

a z drugiej strony wlasnie obecnosci specjalistow ,,utkanych” z sieci Diktysa.
Nastgpnym waznym elementem ogniskujacym uwagg na przedstawionych

historiach sa budujace tre$¢ opowieéci figury, metafory i osobiste odniesienia.

Pod powierzchnig tekstu autentyczno$¢ historii powoduje, ze odbiorca odczu-

wa pewna trudno$¢, aby osiggnaé pewien bezpieczny dla obiektywizmu dystans.

Ten fakt nadaje ogromng warto$¢ tym przekazom. Warto zwrdcié uwage przynaj-

mniej na trzy krétkie fragmenty:

1) ,(...) te dzieci dostaja w plecaku ryzyko zapadalno$ci na mnéstwo réznych
bardzo ciezkich choréb (...). Ta odyseja to jest tak naprawde co$ w rodzaju
raczej bym powiedzial zdobywania Troi i budowania konia trojanskiego niz
wyprawa Odyseusza” (Historia Alicji).
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2) ,Najgorsze byto to, ze syna zostawiono na tym oddziale neonatologicznym,
a mnie wypisano. Wiec my$my wyladowali z mezem w domu, bez dziecka,
z przygotowanym pieknym pokoikiem” (Historia Tomka).

3) ,Jamysle, ze to, co moim zdaniem jest jeszcze kluczowe, poza tym sieciowa-
niem, relacyjnoscia i tak dalej, to jest wlasnie uznanie rodzica za partnera.
I to musi by¢ takie nie tylko nominalne, ale faktyczne uznanie rodzica za
partnera” (Historia Borysa).

Tabela 5.1.
Szacowane wskaZniki wspdtdzielenia doswiadczers (WWD) uchwyconych
w przekazanych historiach

WWD
Kategoria
H(A.)) < H(B.) H(A.) < H(T.) H(A.) < H(B.)
I - + _
II - + -
III + - -
v + + +
\Ys + + +
VI + + +
VII + + +
2 5/7 6/7 4/7
Legenda:

+—wykryto podobiefistwo,
- — podobiefistwo niewielkie lub brak.

Zrédto: opracowanie whasne.

Przyktad pierwszy uwypukla zjawisko wspotchorobowosci. Metafora ,,pleca-
ka” dobrze oddaje istnienie tego nadmiaru mocno komplikujacego funkcjonowa-
nie dziecka z CHRZ w §wiecie. Plecak szkolny jest przygoda okresows, natomiast
plecak peten schorzen towarzyszy dziecku z CHRZ przez cale zycie, stad nie jest
czyms$ doraznym, przej$ciowym wymagajacym wlaénie planowania krétkotermi-
nowego. Drugi przyklad dotyka wymiaru osamotnienia i bezsilnoéci. Rodzice
dziecka z CHRZ zostaja wielokrotnie ,,zanurzeni” w zdarzenia, gdzie niepokdj
przybiera ekstremalne rozmiary. Jesli s razem jest szansa na wzajemne wsparcie.
Samotno$¢ podstawowa poteguje jeszcze bardziej te dodang przez CHRZ, powo-
dujaca, ze dziecko nie moze by¢ z rodzicami. Ostatni przyklad ukazuje dazenie
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do uzyskania relacji ,poziomej” w spotkaniach ze specjalistami. W do$wiadcze-
niach rodzicéw dziecka z CHRZ czesto to pragnienie wydaje sie zmierzaniem do
punktu asymptotycznego (niemozliwego do osiggniecia), jednak wiele przykta-
doéw pokazuje, ze partnerstwo jest mozliwe. Paradoksalnie do innych wymiaréw
jakie formuje w systemie rodzinnym CHRZ, osiggniecie partnerstwa z podmio-
tami zewnetrznymi jest realne.

Zakonczenie

W zrozumieniu rzeczywisto$ci dziecka z CHRZ bardzo istotne moze si¢ okazaé
wstuchiwanie w historie opowiadane o nim przez jego osoby najblizsze. Zapre-
zentowane powyzej fragmenty biografii rodzinnych dzieci z CHRZ i ich analizy
pokazaly, ze przyjete kategorie zdarzen moga by¢ potrzebne w planowaniu po-
mocy i wsparcia dziecku choremu i jego rodzicom. Podstawowe pytanie, jakie na-
suwa sie po analizach, brzmi: Czy mozliwe sg jakie$ zmiany, aby wypetnié¢ pust-
ke informacyjng i relacyjng, ktéra powstaje w krajobrazach rodzinnych dziecka
z CHRZ? W obszarze badaf medycznych mozliwosci wspétmodelowania zda-
rzen z naukowcami/lekarzami przez rodzicéw sa bardzo ograniczone. Natomiast
w obszarze edukacyjnym zakres wspotuczestnictwa moze by¢ ogromny. Tu jed-
nak napotykamy na ewidentny rozdzwiek miedzy stanem aktualnym systemu
edukacji a stanem oczekiwanym po uwzglednieniu rzeczywistoéci funkcjonowa-
nia dziecka z CHRZ i jego rodziny. Tre$¢ ukazanych historii wskazuje jednak na
istnienie ciekawego fenomenu, wspétczesnego Diktysa (np. nauczyciela, terapeu-
ty itp.), ktory pojawit sie w zyciu kazdej z rodzin, ktérych fragmenty biografii
ukazano powyzej. Stad mimo bardzo nieelastycznego dla ucznia z CHRZ syste-
mu edukacji, rodzice spotkali niezwykle dyspozycyjnych pod wzgledem uwaz-
noéci i empatii pedagogdéw i terapeutdéw. W opowiesciach rodzicow czytamy tez
o poszukiwaniu/budowaniu partnerstwa. To dazenie do funkcjonowania w re-
lagjach ,,poziomych” wydaje sie kluczowe dla oséb bliskich dziecku z CHRZ.
Choroby o takiej ztozonosci powodujg rozlegte pekniecia w potencjale sit wital-
nych rodzicéw, a mozliwo§¢ podmiotowego istnienia w relacji z innymi moze
stale naprawia¢ efekty tych zmian w rozktadzie sit. Poniewaz CHRZ to rzeczy-
wistos$¢é, w ktorej rodzice podejmuja wyczerpujaca walke o dziecko, a nie beda
wytrwali i silni, kiedy beda zawieszeni w pustce relacyjnej i informacyjne;.
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Dlaczego Szkota w Kregach?

Wsparcie rodzin dzieci z chorobami
rzadkimi a wspotpraca transdyscyplinarna
i miedzysektorowa

Wprowadzenie

Choroby rzadkie s3 definiowane jako te, ktére dotycza bardzo matej liczby 0s6b, mogg
by¢ zwigzane z niewla$ciwym leczeniem, przewleklym ostabieniem i niekorzystnymi
skutkami zdrowotnymi, ktore trwajg az do $mierci jednostki. Moga mie¢ réznorod-
ne przyczyny, objawy oraz przebieg kliniczny, czgsto sa powazne i postepujace. Cho-
roba uznawana jest za ,rzadka”, gdy liczba dotknietych nig os6b wynosi < 1:2000
(tj. <0,05%) w Unii Europejskiej i < 1:200 000 (tj. < 0,0005%) w Stanach Zjedno-
czonych. Lista choréb rzadkich jest do§¢ duza (ok. 8000), a w przypadku niekto-
rych z nich nieprawidtowoéci molekularne lub biochemiczne lezace u ich podstaw
nie zostaly do tej pory w pelni opisane (Danese, Lippi, 2018). Ze wzgledu na niskg
czestotliwo$¢ wystepowania kazdej choroby, wiedza medyczna na temat choréb rzad-
kich jest stabo dostepna (czesto tylko w jezyku angielskim, co utrudnia dostep do
niej czesci rodzicow oraz profesjonalistéw). Liczba badan nad chorobami rzadkimi
i jako$cig zycia os6b, ktére ich doswiadczajg, jest ograniczona, $wiadomos¢ potrzeb
oraz koniecznego wsparcia niewielka, oferta nieodpowiednia. Tylko 1200 sposréd
wszystkich rzadkich choréb ma wiecej niz pie¢ udokumentowanych przypadkéw
opisanych w literaturze naukowej (Nguengang Wakap et al., 2020). Choroby rzadkie
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dotykajg nie tylko osobe zdiagnozowang, ale takze wplywaja na rodzine, przyjaciot,
opiekunéw i cate spoteczefistwo. Tym, co dodatkowo utrudnia funkcjonowanie oso-
bom 1 ich §rodowisku jest fakt, ze $redni czas potrzebny na zdiagnozowanie cho-
roby rzadkiej to 5 lat, 70% os6b chorych czeka na prawidtowa diagnoze ponad rok
(https://www.eurordis.org/publications/juggling-care-and-daily-life-the-balancing-
act-of-the-rare-disease-community/, dostep: 2.03.2024). Choroby rzadkie stanowia
duze wyzwanie diagnostyczne oraz terapeutyczne, a ze wzgledu na to, ze wielu z nich
nie mozna skutecznie wyleczy¢ lub leczenie bywa bardzo drogie czy niedostepne,
staja sie bardzo duzym wyzwaniem dla rodzin 0s6b z chorobg rzadky. Zaréwno te
osoby; jak i ich rodziny wymagaja wsparcia informacyjnego, medycznego, behawio-
ralnego, spofecznego oraz emocjonalnego. Konieczna jest wspdlpraca miedzysek-
torowa i transdyscyplinarna, aby efekt wspierania byt jak najbardziej dostosowany
do indywidualnych potrzeb kazdej rodziny. Przyktadem dziatafy, ktore odpowiadajg
na te potrzeby; a s3 rozwigzaniem angazujacym roézne Srodowiska osadzone w miej-
scu zamieszkania danej rodziny jest Szkota w Kregach Wsparcia — wspdlna inicjaty-
wa Polskiego Stowarzyszenia na rzecz Oséb z Niepelnosprawnoscia Intelektualna,
Kota w Gdanisku oraz Stowarzyszenia Boris (Warszawa).

Szkota w Kregach Wsparcia - zatozenia i podstawy

»Szkota w Kregach Wsparcia to placowka wydobywajaca talenty i moce z ucznidw.
To takze miejsce, gdzie realizowana jest wspotpraca partnerska z rodzicami oraz
zywe sa idee wlaczania w spoteczno$¢ lokalna. Gléwnym zatozeniem jest po-
dej$cie skoncentrowane na uczniu oraz praca na zasobach i potencjale nie tylko
ucznia, ale takze rodziny, szkoly i spotecznosci lokalnej” (Swieczkowska, Jordan,
Zyta, 2022a, s. 3).

Podstawa pracy Szkoty w Kregach jest Miedzynarodowa Klasyfikacja Funk-
¢jonowania, Niepetnosprawnosci i Zdrowia (ICE 2001) oraz Konwencja ONZ
o Prawach Oséb Niepelnosprawnych (2006), a takze rozwigzania wypracowa-
ne przez CanChild, o$rodek badawczo-edukacyjny typu non-profit mieszczacy
sic w School of Rehabilitation Science na McMaster University w Hamilton,
Ontario, w Kanadzie (https://www.canchild.ca/, dostep: 2.03.2024). Wsrdd tych
rozwigzan szczegOlne znaczenie odgrywa koncepcja F-words for Child Develop-
ment oraz ustugi $wiadczone dla rodzin (ang, Family Centred Services). Ponadto na
ostateczny ksztatt Modelu Szkoly w Kregach Wsparcia miat rowniez wptyw udziat
jednej z autorek niniejszego tekstu, Katarzyny Swieczkowskiej, w miedzynarodo-
wym projekcie My Abilities First! realizowanym przez kanadyjska pediatre, prof.
V. Schiariti, idea Kregéw Wsparcia wypracowana przez kanadyjskie stowarzyszenie
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Planned Lifetime Advocacy Network (https://plan.ca/, dostep: 2.03.2024) oraz
zalozenia organizacji uczacej si¢ (Senge, 2012). Program edukacyjny Szkoty w Kre-
gach zainicjowanej przez Polskie Stowarzyszenie na rzecz Oséb z Niepelnospraw-
noscig Intelektualng, Koto w Gdanisku, od 2022 roku jest realizowany przez kolejne
placowki (m.in. dwie w Gdansku, w Gdyni, w Jabtonce, w Elblagu).

Model Szkoty w Kregach opiera si¢ na 4 filarach:
1) podejscie skoncentrowane na uczniu,
2) wsparcie skoncentrowane na rodzinie,
3) szkota w spolecznosci lokalnej,
4)  szkota uczaca sie.

Kazdy z nich to autorski pomyst na prace z dzieckiem z niepetnosprawno-
§cig, w tym z chorobg rzadkg (https://kregiwsparcia.pl/szkola-w-kregach-2/, do-
step: 2.03.2024). Model Szkoly w Kregach oparty na ICF jest modelem holistycz-
nym, osobocentrycznym i biopsychospotecznym.

Model biopsychospoteczny i ICF w Szkole w Kregach
a wspieranie ucznia z chorobami rzadkimi

W przypadku wsparcia oferowanego rodzinie dziecka z chorobg rzadka szcze-
gblnie istotne wydaja sie dwa pierwsze filary Modelu Szkoty w Kregach (po-
dejscie skoncentrowane na uczniu oraz wsparcie skoncentrowane na rodzinie).
Oba te filary osadzone zostaly w Miedzynarodowej Klasyfikacji Funkcjono-
wania, Niepelnosprawnosci i Zdrowia (ICE 2001). ICF pokazuje nam osobe
w caloéci (rys. 6.1.). Wskazuje na fakt, ze nie tylko to, co medyczne ma wplyw
na nasz dobrostan. ICF przenosi nas z modelu medycznego (w ktérym najwaz-
niejsze bylo rozpoznanie medyczne choroby/zaburzenia) do modelu biospy-
chospotecznego niepetnosprawnosci (gdzie rozpoznanie medyczne jest tylko
jednym z elementéw diagnozy funkcjonalnej, na ktorg sktadaja sie wszystkie
wymienione nizej obszary).

ICF to narzedzie do przeprowadzania oceny funkcjonalnej, ale przede
wszystkim pewien nowy sposob mys$lenia o zdrowiu, chorobie i niepetnospraw-
noéci. Wedtug tej klasyfikacji na zdrowie, rozwoj i dobrostan kazdego cztowieka
sktada sie 5 obszarow. Sa to:

1) funkcjeistruktury ciata ludzkiego — poszczegdlne czeéci ciata oraz ich funk-
cjonowanie. Obszar ten dotyczy np. jakosci snu, sprawnosci wzroku, funkeji
oddychania itp.,
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2) aktywno$¢ — funkcjonowanie osoby. Interesuje nas w jakim zakresie jest ona
samodzielna podczas wykonywania réznych czynnosci (poruszania sie, je-
dzenia, komunikowania sie z innymi itp.),

3) uczestniczenie — udzial w réznych sytuacjach zyciowych, zaréwno indywi-
dualnie, jak i grupowo, np. udziat w wydarzeniach kulturalnych, chodzenie
do szkoly, udziat w wydarzeniach sportowych,

4) czynniki srodowiskowe — warunki $rodowiskowe (w tym spoteczne), w ja-
kich osoba zyje. Sa to zaréwno bariery, jak i udogodnienia, np. sprzet, ktére-
go osoba uzywa na co dzief czy $wiadczenia, z jakich korzysta,

5) czynniki osobowe — wiek, pte¢, status materialny, miejsce zamieszkania, wy-
ksztalcenie, upodobania. Wszystko to, co opisuje dang osobe (ICE 2001).

Rysunek 6.1.
Zaleznosci miedzy elementami ICF sktadajqcymi sie na obraz catej osoby
Stan zdrowia
)
\] ] L]
Fur)kqe : strgktury Aktywnos¢ Uczestniczenie
ciata ludzkiego
! ? }
\] [}
Czynniki Czynniki
Srodowiskowe osobowe

Zrédho: Miedzynarodowa Klasyfikacja Funkcjonowania, Niepetnosprawnosci i Zdrowia (ICE 2001).

W przypadku dzieci z chorobami rzadkimi, ktére trafiaja do edukacji, posta-
wienie prawidlowej diagnozy medycznej moze by¢ trudne i dtugotrwate. Moze
znaczaco odsunaé w czasie podjecie jakichkolwiek dziatan wspierajacych wobec
tych dzieci, a co za tym idzie przyczynié si¢ do jeszcze wiekszego poglebienia za-
burzen i trudnosci, ktérych doswiadczaja. Nawet jesli dziecko posiada diagnoze,
to ze wzgledu na brak tatwego dostepu do wiedzy na temat m.in. choréb ultra-
rzadkich, a takze na fakt, ze choroby rzadkie s3 czesto powigzane z rzadkimi nie-
pelnosprawno$ciami, okreslenie potrzeb nie jest proste. Wymaga dobrze, wnikli-
wie przeprowadzonej oceny funkcjonalnej w srodowisku dziecka i przy wsparciu
jego najblizszych. To jest jedno z pierwszych, a jednoczesnie kluczowych zadan
szkoty. Od prawidlowej oceny/diagnozy funkcjonalnej w bardzo duzym stopniu
zalezy sukces lub porazka dziecka w procesie edukacji. Dlatego, w miar¢ mozli-
wosci, pracownicy naszych placowek staraja sie zapoznaé z miejscem, w ktérym
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dziecko mieszka i na co dzien funkcjonuje oraz wlaczy¢ rodzicéw w proces przy-
gotowania tej oceny. Stuchanie rodzicéw jest zawsze niezwykle wazne, jednak
w przypadku dzieci z chorobami rzadkimi jest absolutnie konieczne. To oni sa
zwykle najlepszymi ekspertami w temacie choroby wlasnego dziecka. Czgsto, po-
siadaja wiedze, ktorej nie ma wielu lekarzy.

Znajomo$¢ rozpoznania medycznego oraz jego mozliwego wptywu na funk-
cjonowanie dziecka moze znaczaco wplynaé na poprawe jakosci wsparcia §wiad-
czonego dziecku, efektywnos¢ proceséw edukacyjnych oraz jakos¢ zycia dziecka
i jego rodziny. Dlatego tak wazne jest budowanie §wiadomosci choréb rzadkich
w$rod pracownikow placéwek edukacyjnych. W Szkole w Kregach staramy si¢ za
kazdym razem, kiedy do szkoly trafia dziecko z chorobg rzadka, szuka¢ informa-
¢ji na temat choroby. Stucha¢ i uczy¢ sie od rodzicéw, jak funkcjonuje ich dziecko
irodzina z dang chorobg, jakie s3 ich potrzeby. Kiedy to tylko mozliwe kontaktu-
jemy sie z lekarzem genetykiem w celu uzyskania informacji. Bogatym Zrédtem
wiedzy jest wspOlpraca naszych pracownikéw z European Reference Network
ITACHA (https://ern-ithaca.eu/, dostep: 3.02.2024), udziat w spotkaniach i kon-
ferencjach lokalnych oraz miedzynarodowych. Waznym elementem budowania
éwiadomosci sa coroczne obchody w naszych placéwkach Swiatowego Dnia
Choroéb Rzadkich (https://dzienchorobrzadkich.org/, dostep: 3.03.2024).

W modelu medycznym rozpoznanie medyczne determinowato dalsze po-
stgpowanie wobec dziecka, natomiast w modelu biopsychospotecznym — dalsze
postepowanie wobec dziecka jest uzaleznione nie tylko od rozpoznania medycz-
nego, ale takze od wynikéw oceny funkcjonalnej dziecka oraz oceny zasobow
i potrzeb dziecka oraz rodziny.

Wiekszo$¢ chordb rzadkich jest nieuleczalnych, mozna jednak leczy¢ czesé
ich objawéw. W okoto 5% choréb stosowane s3 terapie majace na celu zaha-
mowanie postepu choroby i poprawe jakosci zycia (https://www.eurordis.org/
publications/juggling-care-and-daily-life-the-balancing-act-of-the-rare-disease-
community/, dostep: 2.03.2024). Uczac dzieci z chorobami rzadkimi, nalezy pa-
mietad, ze s3 one poddawane wielu réznym procedurom medycznym i badaniom,
co moze mie¢ znaczacy wplyw na ich udzial w zajeciach edukacyjnych oraz spo-
s6b i tempo nabywania nowych umiejetnosci. Procedury te jednak sa koniecz-
ne, dlatego szkota musi mie¢ w sobie gotowo$¢ konstruowania indywidualnych,
elastycznych programéw nauki i wsparcia. Z drugiej strony, nalezy pamietaé, ze
cho¢ choroba ma duzy wptyw na zycie dziecka i jego tozsamo$¢, to ani choroba,
ani niepelnosprawno$¢, ktora ta choroba za sobg pociaga nie definiujg dziecka.
Dziecko jest wcigz dzieckiem i tak powinno by¢ postrzegane. Placéwki eduka-
cyjne nie pracuja z choroba, tylko z dzieckiem i powinny zawsze w pierwszej ko-
lejnoéci widzie¢ ucznia, jego potrzeby, mozliwosci, zainteresowania, a nastepnie
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chorobe. Jest ona wazna, ale nie moze przestoni¢ nam osoby, z ktérg pracujemy.
Dlatego tak wazne jest poznanie kazdego ucznia oraz wykonanie dobrej oceny
funkcjonalnej (WOPFU), na podstawie ktorej skonstruujemy Indywidulany
Program Edukacyjno-Terapeutyczny. Zadaniem szkoly jest umozliwienie dziec-
ku z choroba rzadka realizacji prawa do nauki i rozwoju pomimo trudnosci, ktére
wynikaja z zycia z choroba.

W modelu medycznym dziatania maja charakter terapeutyczny i leczniczy,
moga one by¢ prowadzone tylko przez specjalistéw w danych obszarach, nato-
miast w modelu biopsychospotecznym dziatania majg nie tylko charakter bio-
medyczny. Mozliwe i konieczne jest zaangazowanie w kazda z podejmowanych
aktywnosci zaréwno dziecka, jak i jego rodziny.

Kazdy, kto mial stycznos$¢ z chorobg rzadka wie, ze dzieci z chorobami
rzadkimi potrzebuja i czesto sa objete wsparciem wielu specjalistéw. Syn jednej
z autorek niniejszego rozdziahu, Katarzyny Swieczkowskiej, ktory byt dzieckiem
z zespotem Willego Pradera, znajdowat si¢ pod stalg opieka wielu z nich: pediatry,
genetyka, neurologa, hepatologa, diabetologa, endokrynologa, ortopedy, diete-
tyka, neurologopedy, psychologa, fizjoterapeuty oraz innych specjalistow z pla-
cowek edukacyjnych. Wszyscy ci specjalisci tworzyli dla niego zesp6t multidy-
scyplinarny, ktorego prace koordynowat rodzic. Jak widaé, ten zespot, to gtéwnie
osoby z obszaru funkgji i struktur ciata. Brakuje w nim natomiast oséb z pozo-
stalych czterech obszaréw klasyfikacji ICF. Co wiecej, zesp6t ten ma charakter
multidyscyplinarny, co oznacza, ze pracujacy w nim specjaliSci najczesciej nie
znaj3 si¢ wzajemnie, nie kontaktuja si¢ ze soba i nie wspotpracuja. Przejscie z tej
formy pracy na pracg transdyscyplinarng bylo jednym z zadan, jakie postawili-
$my sobie jako Szkota w Kregach. W sktad zespotu wchodzi kazdy, kto wspiera
dziecko, w tym takze jego rodzice. Trzeba jednoczeénie pamietal, ze rodzice nie
mog3 i nie powinni petni¢ roli koordynatora swojego dziecka, jego choroby oraz
zespotu, ktéry z dzieckiem pracuje. Rodzice sa wspottwdrcami wsparcia, s3 za nie
wspotodpowiedzialni, ale s3 tez jego odbiorcami wtedy, kiedy tego potrzebuja.

W modelu medycznym celem prowadzonych dziatan jest wyleczenie i/lub
wyrehabilitowanie dziecka, zniesienie deficytow i wyeliminowanie dysfunkcji,
podczas gdy w modelu biopsychospotecznym ich celem jest wspieranie rozwoju
niezaleznie od istniejacych dysfunkgji i deficytéw.

Fakt, ze obecnie wiekszos$¢ chordb rzadkich jest nieuleczalna nie zwalnia nas
z dziatan o charakterze medycznym. Nadal leczymy, rehabilitujemy i pracuje-
my na deficytach i dysfunkcjach. Korzystamy z postepu medycyny, starajac sie
poprawi¢ stan zdrowia dzieci. Pamietamy jednak, ze wielu choréb nie wyleczy-
my, ze nie kazda dysfunkcje i nie kazdy deficyt da sie znie$¢. Naszym celem jest,
aby pomimo choroby, deficytéw i dysfunkeji, dziecko mogto sie rozwijaé oraz
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prowadzi¢ dobre i niezalezne zycie na miare swoich mozliwoéci. Dlatego, swoja

prace w Szkole w Kregach opieramy gléwnie na rozpoznaniu oraz wzmacnianiu

zasobOw ucznia i jego $rodowiska.

Reasumujac, model biopsychospoteczny i ICF jako podstawa podejscia do
oceny mozliwosci dziecka (takze tego z diagnoza choroby rzadkiej) oraz jej wyko-
rzystania w jego wspieraniu w rozwoju stanowi wazny element Szkoty w Kregach:
1) Pokazuje nam inny, niestygmatyzujacy jezyk opowiadania o chorobie i nie-

pelnosprawnosci. Jest to jezyk, oparty na zasobach, a wiec chroniacy nas

przed ableizmem, a co za tym idzie dyskryminacjg. Dzieki jego uzyciu
wlaczamy, a nie wykluczamy. Do tego, jest to jezyk prosty, zrozumialy dla
kazdego, dzigki czemu umozliwia nam budowanie porozumienia pomig-
dzy profesjonalistami a rodzinami. Pozwala budowa¢ opowies¢ o dzieciach

z chorobami rzadkimi, ktéra jest przyjazna dla ich spotecznosci, w tym dla

grupy rowie$niczej.

2) Odwraca nasza uwage od deficytéw i brakéw, a zwraca ku zasobom. Dzieki
temu, buduje réwnos¢ pomiedzy dzie¢mi z niepelnosprawnos$ciami i dzie¢-
mi bez niepelnosprawnosci, ale takze pomaga okresli¢ realne cele pracy
z dzieckiem oraz wyznaczy¢ kierunki wspierania rozwoju.

3) Pokazuje nam, ze wszystkie opisane w nim obszary s3 ze soba $ci$le powia-
zane i maja na siebie wzajemny wplyw. Oznacza to, ze kimkolwiek jestem
ijakikolwiek jest mdj zakres pracy z dzieckiem, z ktérymkolwiek z obszarow
pracuje, musze mie¢ §wiadomo$¢ pozostatych obszaréw. Musze dostrzegaé
ich wplyw na moja prace oraz wptyw mojej pracy na nie. Oznacza to réw-
niez, ze jestem zobowigzany do statej wspétpracy ze wszystkimi, ktérzy ota-
czaja dziecko, czyli do pracy w zespole transdyscyplinarnym.

Dziecko i jego rodzina jako podmiot pracy Szkoty w Kregach
w ujeciu transdyscyplinarnym oraz miedzysektorowym

W Szkole w Kregach najwazniejsze jest, aby zanim poznamy chorobe i niepetno-
sprawno$é, poznaé dziecko. Uzywamy do tego narzedzia opracowanego przez
CanChild, F-words for Child Development (rys. 6.2.). F-words to sze§¢ stow, kto-
re w jezyku angielski rozpoczynajg sie na litere ,,F”.
Zgodnie z zalozeniami tworcdw tego podejécia, w zyciu kazdego dziecka jest
sze$¢ najwazniejszych obszardw, a s to:
1) rodzina, czyli osoby bliskie i znaczace dla dziecka, ktdre najlepiej je znaja
i spedzaja z nim najwiecej czasu,
2)  zabawa, to co sprawia dziecku rados¢, co lubi robi¢, co niesie mu przyjemno$é,
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3) przyjaciele, poczucie przynaleznosci, bycie w relacji z innymi, bycie czeécig
grupy, czescia spotecznosci,

4) funkcjonowanie, samodzielnosé, co dziecko potrafi robi¢ samo, czego chcia-
toby sie nauczy¢ robi¢ samo, w czym potrzebuje wsparcia,

5) sprawnos(, zdrowie fizyczne, aktywno$¢ fizyczna, styl zycia, odzywiania,

6) przyszto$¢, marzenia, ale takze plany i zabezpieczenie przysztosci dziecka
z chorobg rzadka.

Rysunek 6.2.

F-words for Child Development

AT
Fun

(zabawa)
-

Fitness Future

(sprawnosc) (przysztosc)
G J

Zrédto: opracowanie whasne na podstawie P. Rosenbaum, J.W,. Gorter (2012).

Rozmawiajac z dzieckiem i rodzing przy uzyciu pytan, ktore przygotowa-
lismy jako Rada Pedagogiczna do kazdego z obszaréw F-words for Child Deve-
lopment, poznajemy dziecko i to, co jest dla niego najwazniejsze. Pokazujemy
dziecku, Ze jeste$my ciekawi jego osoby, tego, kim jest i co chce nam o sobie
powiedzie¢. Nie skupiamy si¢ na chorobie czy niepelnosprawnosci, na tym, co
chcemy lub musimy wiedzie¢. Na to przyjdzie czas za moment. Stuchamy:

Efektem naszych rozmdéw s3 opracowane przez nas profile uczniéw (rys. 6.3.).

Profile te przypominaja nam kazdego dnia, z kim pracujemy. Co wiecej, s3
takze niezwykle odkrywcze dla najblizszego srodowiska dziecka.

Oto wypowiedz jednego z rodzicéw dziewczynki z choroba rzadka, dla kté-
rej mimo, ze nie jest uczennica naszej szkoly, przygotowalismy profil.

»Bardzo serdecznie dziekuje za przygotowanie tak wspaniatego profilu mojej
c6rki. Ja sam dowiedziatem sie z niego pare rzeczy, ktorych o niej nie wiedziatem.
Jej zycie zaczyna si¢ juz odrywaé od mojego. Przygotowany przez Panig profil
bardzo mi to u§wiadomit. Ogromnie si¢ z tego ciesze. Ona sama juz je po trochu
kreuje. Ja tylko wspomagam tam, gdzie nalezy ja jeszcze wspomdc. Mam wielky
nadzieje, ze zacznie za moment i$¢ juz samodzielnie, coraz bardziej §wiadomie
swoja droga. Wyjdzie z cienia swojej choroby, a 0 sama wade genetyczna nikt poza
srodowiskiem juz nie zapyta”.
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Rysunek 6.3.
Profil ucznia zespotu rewalidacyjno-wychowawczego w Niepublicznej Podstawowej
Szkole Specjalnej im. Pawta Adamowicza w Gdarisku'
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Zrédto: opracowanie whasne.

! Wiecej profili dzieci ze Szkét w Kregach mozna znalez¢ na stronie: https://kregiwsparcia.
pl/szkola-w-kregach-2/.
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Wypowiedz ta pokazuje jak wazne jest postawienie dziecka w centrum, przed
jego chorobg i niepelnosprawnoscig. Uwazamy, ze przygotowanie profilu powin-
no mieé miejsce przed przygotowaniem WOPFU i IPET-u. Niestety, terminy
wynikajace z rozporzadzen dotyczacych prawa o§wiatowego nie zawsze nam na
to pozwalaja.

Drugi filar Szkoly w Kregach, czyli wsparcie skoncentrowane na rodzinie
oparte jest na pracy zespotu transdyscyplinarnego. R6znice w funkcjonowaniu

réznych typow zespotéw ukazuje tab. 6.1.

Tabela 6.1.
Zasady funkcjonowania zespotu multidyscyplinarnego, interdyscyplinarnego
oraz transdyscyplinarnego

Zesp6t multidyscyplinarny

Zesp6t interdyscyplinarny

Zespot transdyscyplinarny

kazdy z cztonkéw zespotu
przeprowadza odrebna
ocene dziecka

kazdy z cztonkéw zespotu
przygotowuje odrebny
plan dziatan dotyczacy
jego obszaru

kazdy z cztonkéw zespotu
realizuje swoja czesé
programu odrebnie

kazdy z cztonkéw zespotu
indywidualnie ewaluuje
podjete przez siebie
dziatania

kazdy z cztonkéw
zespolu przeprowadza
odrebng ocene dziecka,
ale udostepnia j3 innym
profesjonalistom

kazdy z cztonkéw zespotu
przygotowuje odrebny
plan dzialan dotyczacy
jego obszaru. W razie
potrzeby kontaktuje si¢

z pozostatymi

kazdy z cztonkéw zespotu
realizuje swoja czeséé
programu wsparcia dziecka
odrebnie. Wymienia sie
jednak informacjami

z innymi profesjonalistami
iuwzglednia inne obszary
wsparcia w swojej pracy
kazdy z cztonkéw zespotu
indywidulanie ewaluuje
podjete przez siebie
dzialania

o czlonkowie zespotu

wspoélnie z rodzing
planuja i przeprowadzajg
calo$ciowg ocene dziecka
(WOPFU)

cztonkowie zespotu
opracowujg wspolnie

z rodzing plan wsparcia
dziecka (IPET), ktéry
zawiera uwspolnione cale
profesjonalistéw i rodziny
za wdrozenie

IPET-u odpowiada
wychowawca dziecka,
ktéry koordynuje prace
zespotu, w tym rodziny
cztonkowie zespotu,
wspolnie z rodzing,
przeprowadzaja
ewaluacje podjetych
izrealizowanych dziatan

Zrédto: opracowanie whasne na podstawie P. Cichawa (2020).

Budowanie zespotu transdyscyplinarnego wokét dziecka z chorobg rzadka
nie jest proste, rowniez w szkole. Obecny system pracy placéwek edukacyjnych
nie daje zbyt wiele przestrzeni na tego typu wspotprace. Idealnie bytoby, gdyby
Wielospecjalistyczna Ocena Poziomu Funkcjonowania Ucznia (WOPFU), ktéra
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w naszych szkotach przeprowadzamy opierajac sie na ICF oraz F-words for Child
Development, byta nie tylko wynikiem przeprowadzonej w szkole obserwacji, ale
takze efektem zebrania i omoéwienia informacji od wszystkich 0séb otaczajacych
ucznia. Kluczowa jest tutaj rola rodzicow, ktérzy moga opowiedzied, jak funkcjo-
nuje dziecko poza placowka szkolng oraz przedstawicieli stuzby zdrowia (lekarzy,
dietetykow), ktorzy powinni przygotowad dla szkoly wazne informacje na temat
potrzeb ucznia. Bez dobrej wspétpracy mozemy przeoczy¢ lub nie zrozumied
tego, czego wymaga dziecko do prawidtowego rozwoju i edukacji.

Kolejnym krokiem w pracy zespotu transdyscyplinarnego jest skonstruowa-
nie Indywidualnego Programu Edukacyjno-Terapeutycznego (IPET), w ktérym
znajduja sie uwspolnione cele wszystkich profesjonalistow (w tym z obszaru
zdrowia) oraz rodziny. Musimy mie¢ pewnos§¢, ze wszyscy idziemy w tym samym
kierunku, a podejmowane przez nas dziatania beda si¢ wzajemnie uzupelniac.
Nie beda inne, przeciwstawne i niezgodne z potrzebami dziecka i rodziny oraz
pozostatych profesjonalistéw zaangazowanych w leczenie i wspieranie ucznia.
Co wigcej, program powinien wskazywa¢ dziatania oraz zakres odpowiedzial-
nosci kazdego z cztonkéw zespotu. Zespot transdyscyplinarny to wspdtpraca
i wspotodpowiedzialnosé.

Poniewaz WOPFU i IPET s przygotowywane zespotowo, réwniez aktuali-
zacja i ewaluacja programu powinna odby¢ si¢ w zespole. Informacje od wszyst-
kich zaangazowanych we wsparcie, zarébwno w szkole, jak i poza nia, pozwolg
nam dobrze ocenié, czy podejmowane dziatania odpowiadaja potrzebom dziecka
i przynosza oczekiwany skutek w postaci nabywania nowych umiejetnosci, roz-
woju dziecka oraz poprawy jakosci Zycia ucznia i jego rodziny.

W przypadku dziecka z niepelnosprawnoscia, a w szczegdlnosci dziecka
z chorobg rzadka, niezwykle waznym cztonkiem zespotu jest rodzina. Rodzina
jest czym§ stalym w zyciu dziecka, byta przy nim przed nami i bedzie z nim po
nas. Oznacza to, ze bez wzgledu na to, jak bardzo rodzic jest aktywny w procesie
wspierania rozwoju dziecka, jego wplyw na nie bedzie zawsze nieporéwnywalnie
wiekszy od naszego. Dlatego, niezwykle wazne jest, aby szkota blisko wspotpra-
cowata z rodzicem, ale takze wzmacniala go, w tym, co robi na co dzien. Jako pro-
fesjonali$ci, musimy pamietad, ze dla prawidtowego rozwoju dziecka, najlepszym
srodowiskiem jest wspierajaca rodzina.

Jak pokazuja badania G.J. Mahoneya oraz ].D. MacDonalda (2007) przeciet-
ne trzyletnie dziecko spedza w ciagu tygodnia zdecydowang wiekszo$¢ czasu
z rodzina. Kontakt z rodzing zajmuje ok. 80 godzin w tygodniu przy zatozeniu,
ze dziecko $pi 10 godzin w ciggu kazdej doby. Opieka instytucjonalna, np. pobyt
w przedszkolu, obejmuje do 20 godzin tygodniowo (w szkole jest tych godzin
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ok. 30-35), a terapia tylko jedna godzine w tygodniu (Cichawa, 2020). Zatem,
nawet je$li rodzic po§wieca niewiele czasu na bezposrednig ,,prace” z dzieckiem,
a pobyt w szkole jest dtuzszy niz w przedszkolu, to i tak wptyw rodzica na roz-
woj dziecka jest nieporéwnywalnie wiekszy od tego, ktéry maja inni dorosli.
Wraz z wiekiem dziecka proporcje czasu spedzanego z rodzing malej, ale na-
dal to ona jest podstawowym Srodowiskiem zycia i najwieksza kopalnig wiedzy
o nim. Rodzic jest ekspertem w zakresie potrzeb i mozliwosci swojego dziecka.
Ma wiedze, dotyczaca jego przesztosci, ktéra moze by¢ dla nas niezwykle cenna.
Dodatkowo, w przypadku dziecka z choroba rzadka, posiada informacje na temat
choroby, ktérych czesto nie posiadaja profesjonalisci. Jest tym, ktory taczy i ko-
ordynuje dziatania réznych profesjonalistéw wokét dziecka.

Tabela 6.2.
Wiedza profesjonalistéw a wiedza rodzicow

Profesjonalisci Rodzice

s3 ekspertami w swoich dziedzinach sa ekspertami w swoim indywidulanym

ispecjalistami pracujacymi z dzie¢mi przypadku, najlepiej znaja

z niepetnosprawnos$cia/chorobg rzadka niepelnosprawnoéé/chorobe swojego
« posiadaja wiedze og6lna na temat potrzeb dziecka i sposéb, w jaki dziecko

dzieci z dang jednostka chorobowa lub funkcjonuje

niepelnosprawnoscia e znaja potrzeby swoje i dziecka

 widza dziecko okazjonalnie, najczesciej o spedzaja duzo czasu z dzieckiem i widzg je
w sytuacji probleméw, w sztucznym w réznych sytuacjach zyciowych
srodowisku, w sytuacjach terapeutycznych, o majg staly wplyw na dziecko, wspottworza
medycznych codzienne $rodowisko i sytuacje

« maja okazjonalny wptyw na dziecko terapeutyczne/edukacyjne

o wyznaczaja gléwnie cele medyczne e maja swoje wlasne cele, ktére dotycza
i terapeutyczne nie tylko zdrowia, ale takze jakosci zycia

e znaja objawy i mozliwe rokowania dziecka i calej rodziny

» moga wzbudza¢ lek u dzieci, ktére « znaja wlasne zasoby i zasoby dziecka

dos$wiadczaja wielu trudnych, bolesnych tworzg bezpieczne §rodowisko dla dziecka

procedur medycznych czy terapeutycznych

Zrédto: opracowanie wlasne.

Wiedza rodzicéw nie jest wiedzg wazniejsza od naszej, tzw. profesjonalnej.
To jest po prostu inna wiedza, rGwnoprawna, bez ktérej nie jesteSmy w stanie
prawidtowo wspiera¢ dziecka. Roéwniez z powodu tej wiedzy, rodzic powinien by¢
obecny we wszystkich dzialaniach podejmowanych tu i teraz, ale takze w proce-
sie planowania przysztoéci i momentu tranzycji z form wsparcia dedykowanych
dzieciom do form wsparcia dedykowanych osobom dorostym.
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Moment rozpoczecia, jak i zakofczenia edukacji szkolnej jest niezwykle
trudny dla kazdego rodzica i dziecka. Zwracamy na to szczegdlna uwage w Szkole
w Kregach. Dlatego tak wazne jest, aby rodzic:

1) posiadatinformacje, ktére pomoga mu podja¢ odpowiedzialna decyzje doty-
czacy przysztosci,

2) zapoznat sie z oferta i odwiedzil placéwki/miejsca, do ktérych ma trafi¢
dziecko, poobserwowat i prowadzil rozmowy z osobami, ktére tam spotyka,

3) byl informowany, gdzie i w jaki sposéb moze uzyskaé¢ informacje, ktore sg
mu potrzebne,

4) uczestniczyl w opracowaniu planu tranzycji, ustaleniu kolejnych krokéw, ze-
braniu potrzebnych informacji oraz wskazaniu oséb, ktore powinny zostaé
wlaczone w tranzycje,

5) znal procedure wspdtpracy miedzy profesjonalistami i rodzinami na czas
tranzycj,

6) otrzymywal wsparcie réwniez na etapie adaptacji w nowym miejscu (Swiecz-
kowska, Jordan, Zyta, 2022b).

W naszych placéwkach staramy si¢ wesprze¢ zarbwno moment rozpocze-
cia edukacji szkolnej, jak i jej zakoniczenia. Rodzice, ktérzy otrzymali informacje
o przyjeciu do szkoly sa zapraszani na indywidualne oraz grupowe (w planowa-
nych zespotach klasowych) spotkania z dyrektorem szkoty oraz wychowawcy
jeszcze przed rozpoczeciem roku szkolnego. Jesli istnieje taka mozliwos¢ dzie-
ci uczestnicza w zajeciach opiekuficzych podczas wakacji, dzieki czemu mogg
rozpoczaé okres adaptacji do nowego miejsca i nowych oséb. Rodzice ucznidw,
jesli zgtaszaja taka potrzebe, moga przebywacd na terenie placowki. Powoli jed-
nak, skracajac czas swojego pobytu i pozwalajac dziecku na coraz wieksza nie-
zalezno$¢ 1 samodzielno$¢. Jezeli pojawia sie taka potrzeba, nawigzujemy kon-
takt z placowka, w ktorej dziecko przebywato wezedniej, zeby zebraé informacje,
ktére moga nam pomo6c w skonstruowaniu jak najlepszego wsparcia dla dziec-
ka i jego rodziny. Po trzech miesigcach pobytu dziecka w szkole, dyrektor i wy-
chowawca spotykaja sie z rodzicami uczniéw klas pierwszych, zeby dowiedzie¢
sie, jak czuja sie w szkole i jakiego wsparcia jeszcze potrzebuja (Swieczkowska,
Jordan, Zyta, 2022b).

W podobny sposéb zaopiekowujemy moment wyjécia dziecka z edukacii,
ktéry w zwiazku ze stabo rozwinietym systemem wsparcia dorostych oséb z cho-
robami rzadkimi i niepelnosprawnosciag w Polsce, jest jeszcze bardziej trudny
niz moment rozpoczecia szkoty. Na kazdym etapie pobytu ucznia w placowce
staramy sie rozmawiaé z rodzicami o przysztosci. To s3 trudne rozmowy, a go-
towo$¢ rodzicdéw do tych rozmédw jest rézna. Niemniej jednak, w ostatnim roku
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szkolnym kazdego ucznia, pytamy rodzicéw, czy maja zaplanowane dalsze losy
swojego dziecka. Sa rodzice, ktérzy maja opracowany plan i podjeli jakie$ dzia-
tania wcze$niej. Duza grupa jednak, czuje sie zagubiona i zalekniona. Dlatego,
opowiadamy rodzicom o r6znych mozliwoséciach, pokazujemy roézne opcje, to-
warzyszymy w podejmowaniu decyzji. Czasem jedziemy z nimi do placéwek,
ktére rozwazaja i wspieramy w kontaktach z personelem, organizujemy szkole-
nia z prawnikiem. Przywigzujemy takze duza wage do pozegnania absolwentéw.
Ma ono bardzo uroczysty charakter, podkresla ich podmiotowo$¢ i znaczenie
rozpoczecia dorostego zycia. To, ze Zegnamy naszych ucznidéw nie oznacza, ze
zrywamy z nimi kontakt. Co roku sa zapraszani na spotkanie absolwentéw, wigk-
sz0§¢ z nich pozostaje z nami w kontakcie przez wiele lat. Cze$¢ nadal korzysta
ze wsparcia naszego stowarzyszenia.

Rysunek 6.4.
Kota relacji uczennicy Niepublicznej Szkoty Przysposabiajqcej do Pracy
im. P. Adamowicza w Gdarisku
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Zrédlo: opracowanie wlasne.
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Mozna zatem powiedzieé, ze cho¢ jako szkota jestesmy z dzie¢mi tylko przez
chwile, dzieki wspétpracy z rodzicami budujemy model wsparcia catozyciowego,
uwzgledniajacy przeszios¢ i wychylony w przysztosé, w ktérym rodzic odgrywa
szczegdlnie istotng role.

W budowaniu wsparcia ucznia, nie mozemy zapomnie¢, ze sam rodzic row-
niez go potrzebuje. Wiemy, ze po narodzinach dziecka z niepelnosprawnoscia,
rodzice wchodza w proces zatoby. To, ze dziecko trafia do szkoty w wieku 7-9 lat,
nie oznacza, ze proces ten juz sie zakoficzyt. Rodzice doswiadczaja réznych kry-
zyséw, przyjmuja rézne postawy, ktérym nie tylko musimy sprostad, ale ktérych
takze nie mozemy pozostawi¢ bez wsparcia.

Jedng z form dziatania, ktore przyjelismy, jest budowanie Kregow Wsparcia
wokét rodziny i dziecka. Kregdw, w sktad ktérych wchodza osoby i instytucje ze
spotecznosci lokalnej, ktére moga wesprze¢ dziecko.

Kregi i wlaczenie w spoteczno$éc¢ lokalng to wazny kolejny element i filar na-
szej pracy, a jednocze$nie jej cel. JesteSmy po to, aby nasi absolwenci mogli prowa-
dzi¢ dobre, niezalezne zycie ,,tu i teraz” oraz w przysztosci.

Zakonczenie

Uczniowie z niepelnosprawno$ciami, a szczegdlnie z chorobami rzadkimi, s3
wielkim wyzwaniem dla placowek edukacyjnych. Wymagaja od wszystkich nie-
ustajacej gotowosci do nauki, poszerzania swoich horyzontéw, budowania w so-
bie gotowosci na zmiane, elastycznosci oraz umiejetnosci wspdtpracy. Szkota,
ktéra sie nie uczy, nie jest miejscem dla dziecka i rodziny mierzacej sie z chorobg
rzadka. Praca z dzieckiem z chorobg rzadka, to praca zespotu, w sktad ktérego
wchodzg nie tylko pracownicy szkoty. To praca miedzyresortowa, miedzyplacow-
kowa, z duzym zaangazowaniem rodzicéw. Praca transdyscyplinarna i miedzy-
sektorowa powinna by¢ oparta na partnerstwie, czyli na:

1) Zaufaniu pomiedzy rodzinami i profesjonalistami, a takze pomiedzy profe-
sjonalistami z roznych obszaréw wsparcia. Waznym elementem budowania
tego zaufania jest nieocenianie, niepodwazanie wzajemnie swoich kompe-
tencji, uzupelnianie sie zasobami i umiejetnos$ciami, dzielenie wiedzg i za-
ktadanie dobrych intencji wszystkich uczestnikéw procesu.

2) Wzajemnym szacunku, bez wzgledu na to, kim jeste$my, jaka petnimy role,
jaki tytut naukowy posiadamy. Czasem, w zyciu dziecka w szkole duzo wiek-
szg role od np. fizjoterapeuty moze odgrywaé asystent. Praca, zaangazowa-
nie, zasoby i kompetencje kazdego s3 wazne. Wzajemny szacunek i komuni-
kacja bez przemocy s3 podstawa dobrej wspotpracy.
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Roéwnoprawnoéci. Praca kazdego cztonka zespotu jest tak samo wazna i sta-
nowi istotny wktad we wsparcie ucznia, opinie i poglady wszystkich sa réw-
noprawne, dlatego nie dewaluujemy zadnych z nich.

Podobnych wartosciach. Uwspdlnione rozumienie choroby, niepelnospraw-
no$ci, wspierania rozwoju s3 niezwykle wazne dla dobrej wspotpracy. Jesli
nie uwspolnimy wartoéci, bardzo trudno bedzie nam uwspdlnic jezyk i cele.
Rozmowa o warto$ciach i tym, co jest dla kazdego z cztonkéw zespotu waz-
ne w procesie pracy z dzieckiem powinna by¢ pierwszym krokiem w budo-
waniu koalicji wokét dziecka.

Wspdlnym jezyku, ktory jest efektem uwspdlnionych wartosci. Wspolny jezyk
to takze jezyk zrozumialy dla kazdego. To wskazéwka szczegolnie dla profe-
sjonalistéw, aby wystrzegali si¢ jezyka branzowego, specjalistycznego, ktéry
jest niezrozumialy dla innych profesjonalistow, a przede wszystkim dla ro-
dzicéw. Naszym celem jest zbudowanie porozumienia wokoét dziecka, ktérego
podstawg jest dialog, mozliwy tylko wtedy, kiedy wzajemnie si¢ rozumiemy.
Uwspdlnieniu celéw, co jest mozliwe tylko wtedy, kiedy ustalamy je razem.
Uwspdlnienie celéw pomaga nam szybciej osiggal efekty, ale przede wszyst-
kim, by¢ pewnym, ze pracujemy nad czyms, co jest wazne dla dziecka i jego
rodziny.

Wspolnym podejmowaniu decyzji, co jest cze$cig oraz efektem uwspdlnienia
celow i dotyczy ustalenia planu, miejsca oraz sposobéw ich osiggania.
Wspotodpowiedzialnosci, ktédra jest skutkiem wcze$niejszych elementéw
pracy zespotu. Jesli wspolnie podejmiemy decyzje, wspdlnie wyznaczymy
sobie cele, to potem wspolnie ponosimy za nie odpowiedzialno$¢.
Wspbtpracy.

Wiecej na tematy poruszane w niniejszym rozdziale mozna przeczytal

w materiatach Szkoly w Kregach (Swieczkowska, Jordan, Zyta, 2022a, 2022b,
2022c, 2023a, 2023b). Nasze kilkuletnie do$wiadczenie pozwala nam stwierdzié,

ze Szkota w Kregach to szansa nie tylko dla 0séb z niepelnosprawno$ciami (w tym
chorobami rzadkimi) i ich rodzin na lepsza jakos§¢ zycia i inkluzje spoteczna.
To takze szansa dla calego spoleczefistwa na budowanie dobrych relacji, wspét-

pracy i rozwijanie swoich potencjatéw.
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ROZDZIAL 7

Krete Sciezki, czyli edukacyjne i komunikacyjne
wyzwania w ramach eksperymentu
pedagogicznego

Ponizszy rozdziat opowiada o historii wspierania kompetencji komunikacyjnych
z perspektywy terapeuty AAC. Przedstawie w nim mojga prace z Borysem (w roli
terapeuty AAC, nauczyciela nauczania indywidualnego, nauczyciela wspétorga-
nizujacego) — od czaséw, kiedy chlopiec byt przedszkolakiem, az do momentu,
gdy uczy sie w siddmej klasie szkoly podstawowej. Zaprezentuje poszukiwanie
edukacyjnych i komunikacyjnych (zwlaszcza komunikacyjnych) $ciezek, sys-
tematyczng budowe indywidualnego systemu komunikacyjnego, pokonywanie
powaznych trudnosci, zwigzanych gléwnie z barierami w porozumiewaniu sie.
Opowiem o edukacji Borysa przed eksperymentem pedagogicznym, o poczat-
kach eksperymentu oraz o tym, jak jego realizacja wyglada obecnie. Porusze tez
temat zwigzany z funkcjonowaniem spotecznym ucznia oraz wiaczaniem go
w zycie klasy i szkoly. Biorac pod uwage niepelnosprawnos¢ Borysa oraz bardzo
powazne bariery komunikacyjne, kazda z kwestii, o ktérych wspomniatem powy-
zej, jest duzym wyzwaniem wymagajacym ogromnego wysitku i wielu nieszablo-
nowych dziataf.

Wszyscy natrafiamy na wyboje na drodze, kiorg podgzamy.
Ale to nie znaczy, ze idziemy zlq droga.

ALEXANDRA BULLEN

Byt poczatek roku 2016. Mozna by powiedzie¢ ,dawno, dawno temu”.
To wtedy poznatem Borysa. I rozpoczelismy wspdlng droge edukacyjna oraz
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komunikacyjng. Borys mial niecate sze§¢ lat, byl przedszkolakiem i niedawno
przeszedt przeszczep, ktéry uratowat mu zycie. Chlopiec przez pierwsze pigc lat
swojego dziecifistwa byl szcze§liwym, pelnosprawnym maluchem, bawigcym sie,
biegajacym, rozmawiajacym, $piewajacym. Postep choroby, ktéra u niego wysta-
pila, na szczescie udato sie zatrzymad, jednak bardzo mocno zostal zaatakowa-
ny uklad ruchowy oraz mowa. Kiedy spotkali$my sie pierwszy raz Borys byt juz
dzieckiem niemo6wiacym. Utracil on wcze$niej zdobyte umiejetnoéci werbalne-
go porozumiewania sie. A powazne ograniczenia w zakresie funkcjonowania ru-
chowego tylko potegowaly znaczace bariery komunikacyjne.

W takich trudnych warunkach, kilka lat temu, zaczelismy z Borysem wspdl-
ng droge w kierunku zdobywania wiedzy oraz umiejetnosci komunikacyjnych.
A w zasadzie umiejetnosci komunikacyjnych oraz wiedzy, poniewaz w takiej
kolejnosci moim zdaniem powinny zostaé postawione priorytety. Bez dobrze
zaprojektowanego i zorganizowanego systemu porozumiewania si¢ niemozliwe
jest osiagniecie jakichkolwiek pozytywnych celéw edukacyjnych. W przypadku
Borysa oczekiwanym efektem bylo odnalezienie odpowiedniej $ciezki AAC, czyli
wspomagajacych i alternatywnych metod komunikacji. AAC to ,,dziatania zmie-
rzajace do znalezienia zindywidualizowanej drogi w procesie porozumiewania
sie —dla kazdego dziecka czy osoby dorostej. Nie ma farmaceutyku rozwijajacego
mowe. Nie ma tabletu czy komputera zastgpujacego umiejetno$é programowania
jezyka i jego nadawania. Ale sa dziatania terapeutyczne zmierzajace do przywro-
cenia umiejetnosci skutecznego i funkcjonalnego porozumiewania si¢ oraz usu-
wania niepowodzef komunikacyjnych” (Nosko-Goszczycka, 2019).

Zgodnie z powyzszym cytatem, zgodnie z zalozeniem, ze droga w procesie
porozumiewania si¢ musi by¢ zindywidualizowana, prowadzac zajecia, przygla-
dalem si¢ mozliwo$ciom Borysa, sposobom jakimi prébuje nadawa¢ komunikaty
pozawerbalne, rozmawiatem réwniez z rodzicami chtopca na temat ich funkcjo-
nowania i komunikowania si¢ z synem w ramach podejmowania codziennych ak-
tywnosci. W przypadku poszukiwan najlepszych mozliwych drég do komuniko-
wania sie najgorszym doradca moglby by¢ pospiech i che¢ znalezienia szybkich
rozwigzan. ,,Nie nalezy stawia¢ warunkéw wstepnych porozumiewania sie (...)
Potrzeba duzo czasu i wielu spotkan, aby poznaé rzeczywiste mozliwo$ci osoby
o powaznie zaburzonej mowie w zakresie rozumienia innych ludzi oraz umiejet-
nosci ekspresji wlasnych mysli i przezy¢. Ocena tych mozliwosci jest procesem”
(Warrick, 1999).

A zatem spokojnie, nie spieszac sie, po glebszej analizie, wstepnej obserwacji
mozliwosci Borysa, rozmowach z jego rodzicami oraz skonfrontowaniu tego za-
sobu informacji z wlasng wiedza i do§wiadczeniem, zdecydowalismy o wprowa-
dzeniu u Borysa tablic dynamicznych w komputerowym programie Boardmaker
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oraz mozliwosci aktywowania ich poprzez naciskanie reka odpowiednio dosto-
sowanego przycisku (switcha). Chtopiec chcac wskazaé dany wybér na kompute-
rze unosit reke do gory, trafiajac w odpowiednio przymocowany okragly switch
o $rednicy kilkunastu centymetréw, ktéry spetniat funkcje lewego przycisku
myszki komputerowej. Naciskajac w taki sposéb, Borys mégt odstuchac (ponie-
waz program ma wbudowany syntezator mowy) jakie ma mozliwosci w zakresie
dostepnych aktywnosci, a nastepnie dokona¢ wyboru.

Dokonywanie wyboru jest tutaj absolutnie kluczowe. Komunikujemy si¢ to
po, zeby wyrazi¢ swoje mysli, pragnienia, potrzeby, zeby powiedzie¢ otoczeniu
czego chcemy i co nam dolega. Jezeli dziecko (czy tez osoba dorosta) nie komu-
nikuje sie werbalnie, nie jest w stanie powiedzie¢ jakie aktywnosci chce podjac.
Jezeli, co gorsza w takiej sytuacji otoczenie narzuca wykonywanie danych dzia-
tan, jest to zrédtem ogromne;j frustracji. Kiedy nie umiemy dotrze¢ do odpowied-
niej drogi komunikacyjnej, kt6ra moglby sie postuzy¢ uzytkownik AAC, gdy nie
prébujemy zrozumie¢ go i uszanowaé jego woli, wynikiem moze by¢ tylko iry-
tacja, brak checi do przekazywania otoczeniu jakichkolwiek komunikatéw lub
oznajmianie jedynie komunikatéw negatywnych (poprzez krzyk, ptacz, odma-
wianie wykonywania danych aktywnosci). Z kolei ,,Poczucie, ze moge zrobi¢ cos
konkretnego to dobry znak na poczatek. Wyrazanie pragnien i do$wiadczanie
efektéw whasnych dziatan stanowi o sukcesie komunikacyjnym. Taki sukces mo-
tywuje dziecko do zainicjowania kolejnych aktywnosci. Jezeli dziecko nie bedzie
dostrzegato skutkéw swoich dziatan, to nie bedzie miato powodu, by sie porozu-
miewa¢” (Grycman, 2014).

Przektadajac powyzsza wiedze na sytuacje, w jakiej znalazt si¢ Borys — stwo-
rzytem w programie Boardmaker kilka prostych tablic dynamicznych. Uzywajac
ich, chtopiec mogt wybraé, co chceiatby robi¢ na zajeciach (m.in. czytanie ksig-
zek, uktadanie puzzli na komputerze, stuchanie piosenek, kolorowanie ilustracji
w programie komputerowym). Wszystko to miato na celu przekazanie Borysowi
waznej wiadomosci — to ty wybierasz, co chcesz robi¢ na zajeciach, masz taka
mozliwo$é, to od ciebie zalezy, jaka aktywnosé podejmiesz. Jezeli przekazesz od-
powiedni komunikat, bedziesz mégt rozpocza¢ swoje ulubione dziatanie.

Powszechnie wiadoma sprawg jest, ze komunikacja to nie tylko sygnalizo-
wanie danego wyboru, ale rowniez inicjowanie dialogu, koficzenie go, wypo-
wiadanie swoich pogladéw, opowiadanie o sprawach waznych i mniej waznych.
W przypadku alternatywnej i wspomagajacej komunikacji (AAC) to wszystko
jest mozliwe, wymaga jednak ogromnej ilo$ci czasu i wielu treningéw zakoniczo-
nych sukcesem. Droge te¢ z pewnoscia trzeba jednak rozpoczaé¢ od zaznaczenia
podmiotowosci uzytkownika AAC, od pokazania mu, ze ma mozliwo§¢ wyboru
ijego wybér zostanie uszanowany.
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Po pierwszych miesiacach pracy z Borysem, wzajemnego poznawania, do-
skonalenia w zakresie porozumiewania sie, nadszedt bardzo wazny dla kazdego
dziecka moment — poczatek nauki w szkole podstawowej. Z uwagi na charak-
ter niepelnosprawnoéci oraz stan zdrowia Borysa jedynym rozwigzaniem byly
zajecia nauczania indywidualnego realizowane w domu. Borys formalnie byt
uczniem jednej z klas pierwszych szkoly podstawowej, natomiast wszystkie za-
jecia odbywaly sie w warunkach domowych. Z uwagi na éwczesng sytuacje zdro-
wotng chtopca (bardzo obnizona odpornosé, konieczno$¢ unikania wszelkiego
ryzyka zarazenia sie nawet niegrozng infekcja, ktéra u Borysa mogta przybra¢
bardzo ciezki przebieg) bardzo utrudniona byta mozliwo$¢ kontaktéw z rowie-
$nikami w warunkach szkolnych, a forma spotkan zdalnych nie byta jeszcze
w tamtym czasie tak dobrze rozwinieta jak obecnie. Dlatego tez spotykatem sie
z klasa Borysa, opowiadatem o nim jego kolezankom oraz kolegom, pokazywatem
im zdjecia, przedstawialem, w jaki sposéb Borys pracuje na lekcjach i komuni-
kuje sie. Borysowi réwniez przekazywalem, co dzieje sie w szkole, razem ogla-
dali$my fotografie, tworzylismy dla kolegéw i kolezanek zyczenia z okazji §wiat.
Chtopiec zostal réwniez uroczyscie pasowany na ucznia (do domu przyszta wy-
chowawczyni chtopca). Grupa réwie$nicza, mimo niewielkich kontaktéw z Bo-
rysem (a bezposrednich w zasadzie w ogéle nie bylo), wiedziata o istnieniu kolegi
z klasy i interesowala sie jego losem.

Poczatek nauki w szkole to przede wszystkim podjecie dziatan edukacyj-
nych, dostosowanych do mozliwosci ucznia. Borys w dalszym ciagu trenowat
umiejetnoéci komunikacyjne zwigzane z wyborem jednej z kilku mozliwosci,
jednak na tym etapie nie byly juz to tylko propozycje zabawowe, ale pojawiato
sie coraz wiecej opcji typowo edukacyjnych. Caly czas stawiatem nacisk, aby te
dziatania sprawialy chtopcu radosé, by podjety przez niego wysitek komunikacyj-
ny okazywat si¢ dla niego sukcesem i przynosil mu satysfakcje. Poniewaz jednak
Borys byl juz uczniem szkoty, thumaczytem mu, Ze niektére zadania wybieram
dla niego ja, a on bedzie musial sie do tej sytuacji dostosowac.

Poza dziataniami typowo edukacyjnymi bardzo wazne w pracy z uzytkowni-
kiem AAC jest dostrzezenie jego potrzeb, a w zasadzie dgzenie do sytuacji, w kto-
rej to on swoje potrzeby wyrazi. Nawet najbardziej atrakcyjne dziatania edukacyj-
ne beda nieefektywne, jezeli nie zapewnimy uczniowi mozliwosci realizacji jego
potrzeb. Kiedy uczen bedzie glodny, spragniony, bedzie mu zimno lub bedzie
tkwit w bardzo niewygodnej pozycji, w zaden spos6b nie bedzie w stanie skupi¢
sie na lekcji. Borys musial zatem otrzymad narzedzia, za pomoca ktérych wyra-
zi swoje potrzeby. ,Osoba, ktéra zdobyta umiejetnosci komunikowania swoich
potrzeb, juz zawsze bedzie konsekwentnie dazyta do bycia zrozumianym przez
otoczenie i stanie si¢ bardziej aktywna w relacjach z innymi. Kreowanie sytuacji
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komunikacyjnych dotyczacych kolejnych aspektéw jej zycia pozwala zwiekszad
$wiadomos¢ otoczenia” (Grycman, Jerzyk, Bucyk, 2020).

Regularnie obserwujac funkcjonowanie Borysa, po uptywie czasu (okoto
dwa lata), wielu rozmowach i konsultacjach zdecydowalismy sie (nauczyciele,
rodzice ucznia) na zmiane programu komputerowego do komunikowania sie
chtopca z otoczeniem. Tablice dynamiczne i program Boardmaker zostat zasta-
piony przez program Communicator 5, a co duzo istotniejsze — Borys rozpoczat
dokonywanie wyboréw nie za pomocg specjalistycznego przycisku i reki, lecz za
pomoca wzroku (i programu Eyetracker, ktéry wykrywajac ruchy oczu Borysa,
aktywowat jego wybory na komputerze). Oznaczato to prawdziwg rewolucje, dla-
tego tez mieliSmy pewne obawy przed jej wprowadzeniem, ale poniewaz z jednej
strony Borys pomyslnie przeszedt proby nawigowania za pomoca swoich oczu,
a z drugiej strony ruchy jego reki okazaly sie czesto nieintencjonalne, wiec zdecy-
dowali$my si¢ na wspomniany wyzej krok.

Powyzsza sytuacja oznaczala konieczno$¢ odpowiedniego przeszkolenia sie,
wymusita zmiany wielu pomocy dydaktycznych, nawykéw Borysa i nauczycieli
oraz kolejne diugie godziny treningdw, aby umozliwi¢ uczniowi osigganie ma-
tych sukceséw i budowanie nowych umiejetnosci z zakresu porozumiewania sie.

Kolejne tygodnie i miesigce wspdlnej pracy, nastepnie pierwszy, a potem dru-
gi rok. Powoli, mozolnie, bez spektakularnych wydarzen, ale za to konsekwentnie
i z serig matych sukceséw, budowalismy indywidualny system komunikacyjny
Borysa. ,,Indywidualny system komunikacyjny to zbiér umiejetnosci wykorzy-
stywanych przez uzytkownika, obejmujacy dostepne mu zachowania komunika-
cyjne, sposob odbioru otoczenia, funkcjonalne wspélgranie z partnerem, a takze
umiejetnosci nabyte w trakcie korzystania ze wspomagania” (Grycman, Jerzyk,
Bucyk, 2020). Borys osiagat kolejne mate zwycigstwa, co byto bardzo wazne. Cie-
szytem sie z tego, a jednocze$nie coraz bardziej zdawatem sobie sprawe, jak duzo
zalezy ode mnie, czyli od partnera komunikacyjnego. W przypadku mozliwosci
jakie ma Borys, ktéry nie méwi, ale jednoczesnie na skutek niepetnosprawnosci
ruchowej nie moze w sposéb czytelny przekaza¢ swoich komunikatéw gestem
czy swobodnie wskaza¢ reka danego symbolu, to na partnerze komunikacyjnym
spoczywa ogromna odpowiedzialno$¢. To partner komunikacyjny musi przygo-
towa¢ odpowiednio dostosowane pomoce AAC, zapewni¢ stosowng przestrzen,
odczytaé bardzo subtelne, czesto ledwo widoczne sygnaty, w razie potrzeby udzie-
li¢ odpowiedniej pomocy, na tyle duzej, zeby uzytkownik AAC osiagnat komuni-
kacyjny sukces, a z kolei na tyle matej, aby nie wyrecza¢ go w jego aktywnosciach.

Po tym poczatkowym etapie pracy z osobg porozumiewajaca sie¢ pozawer-
balnie, kiedy wiemy, w jaki spos6b moze ona wplywaé na swojg sytuacje, w opi-
nii M. Grycman: ,Potrzeba kolejnych do§wiadczen, by poszerzaé przestrzen
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wplywu na wlasne zycie oraz by zapewni¢ wystarczajacy ilo§¢ interakcji z ko-
munikacyjnym partnerem” (Grycman, 2014). I gdy mieliémy juz za sobg kolejne
do$wiadczenia, wiele interakcji z partnerem i zmierzaliSmy wyraznie wyzna-
czona $ciezka, jak to w zyciu bywa, nadszedt powazny kryzys. Na czym polegal?
Znaczaco nasilily sie gwaltowne, negatywne reakcje Borysa podczas zajec. Re-
gularnie pojawiat si¢ krzyk, ptacz, nerwowe ruchy w siedzisku. Chtopiec praco-
watl dobrze przez potowe zajeé, czasami nawet przez 40 minut lekeji, by podczas
konicowej jej czeSci w bardzo mocny sposéb pokazad swojg zto$¢ czy niezadowo-
lenie. Byto to trudne do$wiadczenie dla wszystkich — dla Borysa, dla mnie oraz
innych terapeutéw, a takze dla rodzicéw. Tak jak wspominatem — reakcja ucznia
byta nagla i bardzo gwattowna. Wedtug mnie nic jej nie zwiastowalo (ale zapewne
pojawialy sie u ucznia jakies subtelne znaki, ktérych wtedy jeszcze nie dostrzega-
tem). Najgorszy dla mnie byt fakt, ze kiedy Borys znalazl sie w takiej kryzysowe;
sytuacji, nie chcial podejmowa¢ rozmowy, nie chciat komunikowa¢ o co chodzi.
Wtedy tak wlasnie myslatem. A z dzisiejszej perspektywy zadaje sobie pytanie
— czy rzeczywiScie nie chcial? Najlatwiej zrzuci¢ odpowiedzialno$¢ na ucznia,
a juz szczegdlnie na uzytkownika AAC, kt6ry nie wypowie sie dostatecznie wy-
raziscie, nie zaprotestuje. A moze warto spojrze¢ na te sytuacje zupelnie inaczej?
Catkiem mozliwe, ze system komunikacyjny wymagat zmian, nie dawal Borysowi
poczucia bezpieczenstwa, gwarancji, ze zostanie zrozumiany. Moze zle odczyty-
watem komunikaty Borysa. Moze chtopiec miat gorszy czas, miat potrzebe, ktérej
nie potrafil wyrazi¢, a ja nie umiatem sie domysle¢ o co mu chodzi. Pamietajmy,
ze Borys zapewne byl w tamtym okresie w kiepskim stanie psychicznym. Do pia-
tego roku zycia moéwil, chodzit i biegal. Pézniej jego sprawnos¢ komunikacyjna
oraz motoryczna zatamata sie znaczaco i w szybkim tempie. Kazdy w tej sytuacji
miatby w sobie radykalng niezgode na to, co si¢ wydarzyto.

Zaskakujace byto dla mnie réwniez, ze Borys z duza niechecig reagowat na
jakakolwiek mozliwo$¢ dokonywania wyboru. I nie chodzi mi tutaj na przyktad
o sytuacje, w ktérych miatby wskaza¢ wtasciwe odpowiedzi na pytania dotyczace
tre$ci lekcji. Uczen nie chciat réwniez wypowiedzie¢ si¢ czy woli postuchaé¢ mu-
zyki, czy przeczytac ksiazke, czy preferuje pokolorowanie na komputerze ilustra-
¢ji na niebieska, czy na z6ttg barwe. Borys nie zamierzal podejmowaé aktywnosci
wybierania sposrdd kilku opcji nawet w tematyce, ktora do tej pory sprawiata mu
rados$¢, w sprawach ktére nie byly obarczone wysitkiem siegania po jakakolwiek
wiedze z zaje¢ edukacyjnych. Jak si¢ wydaje chtopiec mogt czué przesyt w kwestii
czestego dokonywania wyboru, by¢ moze nie do§wiadczyl odpowiednio duzej
ilo$ci sukceséw w tej dziedzinie i stad taka jego reakeja.

Kiedy kryzysowa sytuacja okazata si¢ naprawde powazna, wydtuzona w cza-
sie oraz istotnie zaburzata proces komunikacyjny i edukacyjny, trzeba byto
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dziataé. Wiedziatem na pewno, ze w powstajgcym z trudem (i dalej bedacym na
bardzo niezaawansowanym etapie) indywidualnym systemie komunikacyjnym
Borysa nie mozna dokonaé rewolucji. Zbudowane rozwigzania do tamtej pory
dziataly dobrze, wiec gdyby w odpowiedzi na trudniejszy okres chtopca catko-
wicie je przebudowad, spowodowatoby to jedynie poglebienie kryzysu. Rozma-
wialem z rodzicami Borysa, probujac dociec przyczyn negatywnych zachowan
chlopca. Rozmawiatem z pozostatymi nauczycielami i terapeutami. Wspolnie
szukaliémy dobrych rozwigzan, jednocze$nie starajac sie postepowal wedtug
tych samych schematéw w odpowiedzi na poszczegolne zachowania Borysa, tak
aby mial on w tym wzgledzie pewng stato§¢ z naszej strony, ktéra databy mu po-
czucie bezpieczenstwa. Staralem sie¢ w czasie zaje¢ wplata¢ wiele informacji na
temat potrzeb, uczud, regularnie pytatem Borysa o samopoczucie.

Uwaznie obserwowatem réwniez chtopca w czasie zajeé, patrzylem jakie
sytuacje, zadania, wydarzenia, moga spowodowa¢ u niego wybuch zltych emocji.
LObserwuj, czekaj i zawsze reaguj — to postepowanie polegajace na uwaznym ob-
serwowaniu dziecka w sytuacjach komunikacyjnych i podejmowaniu dziatania
przez partnera w momencie zainicjowania przez dziecko aktywnosci, tak by jego
zachowanie stawalo sie komunikatem” (Grycman, 2014) — takg podpowiedz zna-
laztem u M. Grycman i staralem sie podgza¢ tym tropem.

Kolejnym krokiem na drodze do rozwigzania trudnoéci, jakie napotkali$my
w pracy edukacyjnej oraz komunikacyjnej z Borysem, byto rozpoczecie spotkan
superwizyjnych z Pania Monika Jerzyk, z Centrum Rozwoju Porozumiewania
GADATEK. To osoba o ogromnym do$wiadczeniu i znakomitych umiejetno-
§ciach, ktéra miata znaczacy wpltyw na zbudowanie dla Borysa indywidualnego
systemu komunikowania sie. ,Superwizja to metoda wykorzystywana w psy-
choterapii. (...) Pozwala na wzajemna wymiane doswiadczen, a takze wspdlne
zastanowienie sie nad zrédtami trudnosci. Umozliwia identyfikacje istoty pro-
blemu oraz pomaga w podchodzeniu do nowych rozwigzan. W konsekwencji
stuzy naszemu rozwojowi” (Nosko-Goszczycka, 2019). Rozpoczecie regularnych
superwizji mialo niebagatelne znaczenie po pierwsze w pokonaniu trudnosci,
o ktérych pisalem wyzej, a po drugie ogromnie przyczynilo sie do dalszego roz-
woju systemu komunikacyjnego Borysa. Otrzymalismy wiele bardzo praktycz-
nych podpowiedzi. Czasami nawet z pozoru kosmetyczna zmiana okazuje si¢
zmiang kluczowa. M. Jerzyk pomogta nam uporzadkowaé nasze pomoce dydak-
tyczne i komunikacyjne, ktérych uzywaliémy do pracy z Borysem, podpowie-
dziata w jaki sposob przebudowac system komunikacyjny, aby byt on efektywny.
Podkreslata réwniez wage opracowania i wykorzystywania w codziennej pra-
cy strategii komunikacyjnych. ,Strategia AAC to zaplanowana, opisana i wie-
lokrotnie powtarzana sytuacja komunikacyjna. Jej definiowanie uwzglednia
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wspomagajace dzialania partnera, zachowania docelowe uzytkownika, kod ko-
munikacyjny, organizacje miejsca i pozycje, pomoce AAC oraz sposéb ich wyko-
rzystania” (Grycman, Jerzyk, Bucyk, 2020).

Obecnie Borys poszczegélne aktywnosci ma rozpisane w formie konkret-
nych strategii. Dalej fragment jednej z nich.

Strategia dokonywania wyboru:

Sytuacja komunikacyjna: Borys decyduje o aktywnosci i jej ewentualnym
przebiegu.

Pomoce: etran/podkiadka z mozliwoscig przyczepienia symboli PCS.

Przebieg:

1) Partner komunikacyjny prezentuje Borysowi na etranie od dwoch do czte-
rech symboli w zalezno$ci od uzywanej podktadki: mata podktadka to 2 lub
3 symbole utozone liniowo w wiekszych odstepach miedzy soba, a wieksza
tablica to 2-4 symbole. Partner komunikacyjny nazywa mozliwo$ci wyboru,
wskazujac kazdy symbol.

2) ,Borys, mozesz wybra¢ (propozycja nr 1 — wskazanie i nazwanie), (pro-
pozycja nr 2 — wskazanie i nazwanie) lub (propozycja nr 3 — wskazanie
i nazwanie)”.

3) Partner komunikacyjny zwraca uwagg na to, aby Borys przeanalizowat wzro-
kowo wszystkie mozliwe wybory.

4) Po przedstawieniu mozliwosci partner komunikacyjny opuszcza etran/pod-
ktadke/tablice (tak, aby na chwile symbole zniknely z zasiegu pola widze-
nia Borysa) — nastgpnie podnosi ponownie etran/podktadke/tablice i méwi
— ,Borys, popatrz na to co wybierasz”.

Zachowanie docelowe nr 1: Borys utrzymuje wzrok na symbolu — u$miecha sie,
moga sie rdbwniez pojawi¢ wokalizacje = CHCE TO.

Interpretacja: Partner komentuje zachowanie Borysa: ,widze, ze patrzysz na
(nazwa symbolu), rozumiem, ze wybrate§ (nazwa symbolu), bedzie (nazwa
symbolu)”.

Zachowanie docelowe nr 2: Borys nie zatrzymuje wzroku na zadnym z zapro-
ponowanych symboli aktywnosci, przeglada je lub patrzy na partnera komunika-
cyjnego = JESZCZE SIE ZASTANAWIAM, JESZCZE NIE WYBRALEM, NIE
PAMIETAM POLOZENIA SYMBOLI, CHCE JESZCZE RAZ JE PRZEJRZEC.
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Interpretacja: Borys potrzebuje jeszcze chwili na podjecie wyboru. Partner ko-
munikacyjny powtarza kolejnos$¢ symboli, wskazujac je i nazywajac ,,Borys, przy-
pomne. Mozesz wybraé (propozycja nr 1 — wskazanie i nazwanie), (propozycja nr
2 —wskazanie i nazwanie) lub propozycja nr 3 — wskazanie i nazwanie)” — opusz-
cza etran/podkladke, ponownie podnosi ,,Popatrz na to co wybierasz” — czeka na
reakcje Borysa.

Zachowanie docelowe nr 3: Borys nie patrzy na symbole/odwraca glowe/roz-
glada si¢ po pokoju/pojawia si¢ krzyk = NIE CHCE ZADNE] Z ZAPROPO-
NOWANYCH AKTYWNOSCI.

Interpretacja: Partner komunikacyjny komentuje zachowanie Borysa: ,\Widze, ze
odwracasz glowe/rozgladasz sie/ krzyczysz, rozumiem, ze zadna z zapropono-
wanych aktywno$ci ci nie odpowiada, wigc zaproponuje Ci co$ innego”.

Opracowanie strategii pozwala na szczeg6towe opisanie konkretnych dziatan
krok po kroku. Zawiera ona informacje, jak reagowa¢ na poszczegolne aktywnosci
uzytkownika AAGC, jakie kieruje on komunikaty, z jakich pomocy korzysta. Strate-
gie opisujace poszczegolne etapy danych aktywnosci sa bardzo pomocne dla part-
nera komunikacyjnego. ,W przewidzianej strukturze — strategii — partner jest osoba
podazajaca. Zawsze reaguje na sygnaly wysylane przez uzytkownika. Kazdorazo-
wo bierze na siebie niepowodzenia. W jego wzorcu komunikacyjnym kluczowa jest
umiejetno$¢ dostrajania sie do uzytkownika oraz stata gotowos$é do odczytywania
jego potrzeb” (Grycman, Jerzyk, Bucyk, 2020). Nad opisaniem poszczegolnych
strategii dla Borysa czuwata Emilia Karasiewicz, osoba bardzo sumienna i skru-
pulatna, a do tego niezwykle empatyczna nauczycielka. Odegrata ona istotna role
przy powstawaniu indywidualnego systemu komunikacyjnego Borysa.

Podejmujgc powyzsze dziatania, otrzymujac silne wsparcie z zewnatrz, nie
moglismy nie pokona¢ trudnosci, ktére opisywatem w kilku ostatnich akapitach.
Niepozadane, negatywne zachowania Borysa nie zniknely nagle, ale ich liczba
systematycznie si¢ zmniejszata oraz malato ich natezenie. Mozna powiedzieé, ze
zachowania te staly sie jak ognisko, do ktérego nikt nie dorzucat kolejnych kawal-
kow drewna. Wraz z uptywem czasu ogien stawal sie coraz mniejszy... I chociaz
dalej w czasie zaje¢ bywaja bardzo trudne momenty, to jest ich nieporéwnanie
mniej niz kilka lat temu. A my wszyscy jako zesp6t pracujacy z Borysem, poko-
nujac kryzysowe sytuacje, nauczyliSmy si¢ Scislejszej wspotpracy, wymiany do-
$wiadczen, bacznej obserwacji oraz lepszego reagowania na trudno$ci.

Kiedy Borys konczyl edukacje w klasach wczesnoszkolnych jasne stato sie,
ze bardzo trudno bedzie mu podejmowaé nauke w kolejnych latach i na kolejnych
szczeblach w ramach obowigzujacego systemu szkolnego. Dlatego tez pojawita sie
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idea zorganizowania edukacji chtopca w formie eksperymentu pedagogicznego.

Jak moéwi prawo o$wiatowe eksperyment pedagogiczny polega na modyfikacji

istniejacych lub wdrozeniu nowych dzialan w procesie ksztalcenia, przy zasto-

sowaniu nowatorskich rozwigzan. Celem eksperymentu pedagogicznego, realizo-
wanego w szkole lub placéwece, jest rozwijanie kompetencji, wiedzy uczniéow oraz
nauczycieli, jest on rowniez przeprowadzany pod opieka jednostki naukowej.

Eksperyment daje swobode w doborze tresci ksztatcenia, co w przypadku Borysa

ma niebagatelne znaczenie.

Gléwne zatozenia eksperymentu edukacyjnego zaplanowanego u Borysa to:

1) stopniowe wprowadzanie przedmiotéw szkolnych, nauczanych przez peda-
gogdw bedacych specjalistami w danej dziedzinie,

2) nauczycielom specjalistom podczas zaje¢ towarzyszy pedagog specjalny,
z odpowiednim przygotowaniem, m.in. w dziedzinie komunikacji alterna-
tywnej 1 wspomagajacej,

3) dobér tresci ksztalcenia jest swobodniejszy,

4) uczen jest, na miar¢ swoich mozliwosci, aktywnym, pelnoprawnym czton-
kiem klasy, spotyka sie z réwiesnikami na lekcjach wychowawczych, wyj-
$ciach, wycieczkach, szkolnych imprezach.

Chcialbym zatrzyma¢ sie chwile przy dwoch pierwszych podpunktach.
Nauczyciele poszczegdlnych przedmiotéw stopniowo dotaczali do ekspery-
mentu (i bylto to rzeczywiscie roztozone w czasie, Borys na poczatku realizo-
wal lekcje z jezyka polskiego i matematyki, p6zniej doszla historia oraz kolejne
przedmioty —jezyk angielski, przyroda, muzyka, plastyka, chemia). Nauczyciele
prowadzili swoje zajecia (u ucznia w domu) w duecie ze specjalistami z dziedzi-
ny pedagogiki specjalnej, zaznajomionymi z praca z uczniem z trudno$ciami
w komunikowaniu sie. Caty czas wspominam o zagadnieniu zwigzanym z poro-
zumiewaniem sie, poniewaz wydaje si¢ ono najwieksza trudnoscia, najwicksza
bariera, jakag moga napotkad nauczyciele danych przedmiotéw. Pedagodzy ucza-
cy Borysa sa naprawde znakomitymi specjalistami, posiadaja ogromna wiedze
w swoich dziedzinach. Powazna przeszkoda pojawia sie jednak w sytuacji kiedy
nie mogg si¢ z Borysem skomunikowa¢, wej$¢ w interakcje, gdy nie maja pewno-
§ci, w jaki sposéb uczen odbiera przekazywany przez nich materiat edukacyjny.
W tym momencie, wedtug zalozen, ze wsparciem powinien wkroczyé nauczy-
ciel specjalista AAC, ktéry pomoze nada¢ Borysowi odpowiednie komunikaty,
odebra¢ od chtopca informacje zwrotna, zada¢ pytania, obserwowacé i prawidto-
wo interpretowal reakcje. A zatem najistotniejszym zadaniem podczas pracy
z Borysem w sytuacjach edukacyjnych jest niwelowanie przeszkod i barier zwia-
zanych z komunikowaniem sie.



108 Rozdziat7. Krete $ciezki, czyli edukacyjne i komunikacyjne wyzwania w ramach eksperymentu...

Poszczegblne przedmioty (jezyk polski, matematyka, historia, geografia,
jezyk angielski, chemia, muzyka, plastyka) realizowane s3 w wymiarze jednej
godziny tygodniowo (przedmioty artystyczne wystepuja zamiennie, a zatem
muzyka i plastyka odbywaja si¢ raz na dwa tygodnie). Oprécz tego pedagodzy
specjalni realizuja z Borysem lekcje, ktore prowadza samodzielnie, a w ich trakcie
powtarzaja nauczany na danych przedmiotach material, wplataja poszczegdlne
tre$ci do systemu komunikacyjnego Borysa (chtopiec moze na przyktad wybraé
przygotowana przez nauczyciela prezentacj¢ o starozytnym Rzymie lub o prze-
rabianej lekturze szkolnej), dostosowuja je do mozliwosci ucznia. To bardzo cie-
kawe do$wiadczenie, ale tez przyznaé trzeba, ze wymagajace duzej pracy, poszu-
kiwania nieszablonowych rozwigzan oraz wzajemnego wspierania sie.

Podajac gtéwne zatozenia eksperymentu, napisalem réwniez, ze Borys na
miare swoich mozliwosci jest pelnoprawnym cztonkiem klasy (w roku szkolnym
2023/24 jest to klasa 7A) i czynione s3 regularne starania w kierunku integrowa-
nia go z grupg réwiesnicza. Uwazam, ze dzialania w tym zakresie s3 niezwykle
istotne, zaréwno dla Borysa, jak i dla jego grupy klasowej. Dla Borysa, majace-
go duzo mniej okazji do kontaktéw réwiesniczych, kazde spotkanie jest cenne.
Z kolei kolezanki i koledzy ucza si¢ wrazliwosci, empatii, ale réwniez wspdlnie
do$wiadczaja réznych sytuacji, a przez to niepetnosprawno$¢ nie jest tematem
tabu, nie budzi strachu, dystansu czy niepokoju.

W poczatkowych fragmentach tego rozdziatu wspomniatem o pierwszych
kontaktach Borysa z grupa réwie$nicza. Nie mialy one charakteru bezposred-
nich spotkan z uwagi na stan zdrowia chlopca. Po pewnym czasie sytuacja w tym
wzgledzie zmienila si¢ i uczen mégt w wiekszym stopniu uczestniczyé w aktyw-
nosciach z kolezankami i kolegami. Borys brat udziat w niektérych spotkaniach,
imprezach klasowych oraz wycieczkach. Rozpoczeta réwniez swoja dziatalno$é
Druzyna Bohatera Borysa, ktora sktadata sie z Borysa oraz jednego kolegi i dwoch
kolezanek z klasy. Ta nieliczna grupa wspélnie (pod opieka dorostych) zwiedzata
Gdansk, poznawata kolejne intrygujace miejsca (np. gdanskie media, teatr, urzad
miejski, Uniwersytet Gdanski) i rozwigzywata ciekawe zagadki. Oprécz tego
Druzyna Bohatera Borysa spotykata sie w domu chlopca na grach i zabawach
integracyjnych. Spotkania o takim charakterze mialy swoja warto$¢, poniewaz
w malej grupie tatwiej byto nawiaza¢ kolezenskie relacje.

W kolejnych latach Borys, na miar¢ swoich mozliwosci i sytuacji zdro-
wotnej, brat udzial w zyciu klasy, uczeszczajac na wybrane imprezy, wycieczki
i wyjécia. Dlugo zastanawiatem sie co zrobi¢, zeby spotkania z klasg daty jak
najwiecej pozytywnych efektow, zaréwno Borysowi, jak i pozostatym uczniom.
Borys entuzjastycznie reagowal na mozliwosé spotkania z réwie§nikami, a jed-
nocze$nie, gdy te spotkania dochodzity do skutku, wida¢ bylo u niego stres.
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Bardzo chciatem, zeby chtopiec aktywnie porozumiewat sie z kolezankami i ko-
legami, zeby przekazywat im r6zne komunikaty, odpowiadal na zadane pytania.
Z drugiej strony szybko przekonatem sie, ze wymagatbym zbyt wiele. ,,Aktywny
udzial uzytkownika AAC w zajeciach grupowych jest mozliwy dopiero wéweczas,
gdy nabedzie on umiejetnoséci wspétdziatania z jednym partnerem. Potrzeba
wielu doswiadczen z partnerem komunikacyjnym w modelu aktywnym, by méc
wykorzystywaé nowe umiejetno$ci w grupie rowiesniczej. (...) Uczenie sie funk-
cjonowania w grupie to proces. Czgsto obserwujemy przejéciowg forme uczest-
nictwa, np. wtedy, gdy uczniowie nie potrafia jeszcze dostrzega¢ innych czton-
kéw grupy. Zanim zaczng zwracaé uwage na pozostatych, wykorzystuja strategie
indywidualne — rolg nauczyciela jest wowczas komunikowanie sie z poszczegdl-
nymi cztonkami grupy. Ta forma przejéciowa ma charakter zaje¢ indywidualnych
na tle grupy” (Grycman, Jerzyk, Bucyk, 2020).

Jezeli zatem Borys, po wielu treningach oraz przy podjetym ogromnym wy-
sitku, komunikuje sie w znanym sobie, domowym $rodowisku z jedng osoba, nie-
mozliwe jest, aby sprawnie robit to z calg grupa oséb w niemal nieznanym sobie
otoczeniu. Majac ten fakt na uwadze, nalezalo nieco zrewidowa¢ cele i oczeki-
wania. Dlatego tez Borys uczestniczy w zajeciach na godzinie wychowawczej,
na ktorg regularnie wspdlnie ze mng lub innym nauczycielem przygotuje pre-
zentacje, za pomoca ktorej (i z odpowiednim wsparciem) opowiada kolezankom
i kolegom na przyktad, co robit w czasie ferii zimowych, jakie ma plany na okres
$wiateczny itp. Chlopiec bierze udziat w klasowych imprezach (Walentynki,
Andrzejki), na ktére przygotowuje wspdlnie z nauczycielem jedna gre lub zaba-
we. Borys wybiera, w jaki sposob klasa wita sie oraz zegna podczas godziny wy-
chowawczej. Uczen réwniez bierze udzial w klasowych wyjsciach oraz wyciecz-
kach. W sytuacji kiedy ze strony réwiesnikéw do Borysa podaja rézne pytania,
nauczyciel wspomaga go w czasie odpowiedzi. W ten sposéb chlopiec jest obec-
ny w zyciu klasy, kolezanki i koledzy poznaja go coraz lepiej, a jednocze$nie nie
stwarzamy sytuacji, ktére bytyby dla Borysa trudne, powodowalyby duzy stres
oraz frustracje z powodu niepowodzen komunikacyjnych.

Na powyzszych stronach stre$citem kilka lat mojej wspélnej pracy z Borysem,
ze szczegOlnym naciskiem na podejmowane dziatania z zakresu komunikowania
sie. ,,Komunikacja wspomagajaca obejmuje: wielospecjalistyczne podejicie, oce-
ne funkcjonalng dziecka, budowanie szczegdtowych strategii AAC, dostosowa-
nie $rodowiska do potrzeb uzytkownika oraz obecnoéci partnera gotowego do
pojécia trudna, ale nietuzinkowa droga. Dlatego tak wiele probleméw moze spo-
tka¢ na swojej drodze zaré6wno dziecko, rodzic, jak i terapeuta przy wdrazaniu
AAC w zycie” (Nosko-Goszczycka, 2019). Diugi okres pracy za nami, duzo sie
wydarzyto i wiele dziatan zostato podjetych. Dopiero teraz, kiedy najwazniejsze
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zdarzenia z naszej edukacyjnej przygody zebratem w jedng cato§é zobaczyltem,
jak zawily droge przeszliémy razem. Budowanie systemu komunikacyjnego od
zera, rozpoczecie nauki w szkole podstawowej, powazny kryzys edukacyjno-ko-
munikacyjny, eksperyment pedagogiczny, superwizje, praca z nauczycielami po-
szczegblnych przedmiotéw, uspolecznianie. I jeden z najistotniejszych elemen-
tow — bliska wspotpraca z rodzing ucznia. ,Odziatlywania z zakresu komunikacji
wspomagajacej przynosza skutek tylko wéwczas, gdy zostana osadzone w natu-
ralnym $rodowisku osoby nieméwigcej” (Grycman, Jerzyk, Bucyk, 2020).

Zastanawialem sig, czy w czasie naszej wspdlnej edukacyjnej $ciezki byt ja-
ki$ jeden szczegdlny dzien, wyjatkowy sukees, o ktérym mégtbym opowiedzied,
spektakularne wydarzenie czy osiggniecie. Mowiac szczerze, nie przypominam
sobie. Ale kiedy patrze na to, ile udato sie zrobi¢, kiedy uswiadamiam sobie, jak
wygladaly nasze lekcje w 2016 roku, a jak wygladaja obecnie, to musze przyznad,
ze mamy do czynienia z niebywalym wrecz skokiem. Nie byto spektakularnych
momentdw. Byto za to powolne budowanie kolejnych odcinkéw drogi, metr po
metrze, wycinanie krzakow i zaro$li, budowanie mostéw, omijanie przeszkéd...
Z pewnoscia nie mozna jeszcze powiedzieé, ze dotarli$my do celu, przed nami
jeszcze spory odcinek trasy. Ale jesteSmy juz na tyle daleko, Ze na pewno si¢ nie
cofniemy, tylko bedziemy dalej pokonywali kolejne trudnosci. Caly czas musimy
pamigtaé o tym, ze ,,Dla 0s6b z powaznymi zaburzeniami mowy zastosowanie
komunikacji wspomagajacej jest dopiero poczatkiem drogi, jaka musza pokonad,
aby efektywnie komunikowac si¢ ze $wiatem. Wszyscy uzytkownicy AAC potrze-
buja praktyki, ktéra pozwoli im w pelni opanowaé nowa metode porozumiewa-
nia sie z wieloma osobami i w réznych sytuacjach” (Warrick, 1999).

Czy wspdlnie z Borysem zrobilismy przez te lata duzo? Oczywiscie.
Czy byto to poparte ciezka praca? Tak, ale tym wieksza satysfakcja kiedy wida¢,
ze wszystko dziala coraz lepiej. Czy mozemy spodziewa¢ sie kolejnych trudno-
§ci? Z pewnoécig tak, ale juz duzo wiemy o tym, jak sobie z nimi radzi¢. Czy mo-
zemy by¢ z siebie zadowoleni? Tak. Po udzieleniu powyzszych odpowiedzi nie po-
zostaje nic innego, jak cieszac sie z dotychczasowych osiagnied, i$¢ dalej. Mamy
przed sobg konkretne cele i widzimy duzy sens naszych dziatan. A podejmujac
kolejne plany, mam w pamieci ponizsze stwierdzenie: ,,Pozytywne do$wiadcze-
nia w porozumiewaniu sie zwiekszaja prawdopodobiefistwo satysfakcjonujacego
zycia. (...) Jezeli nie wykorzystamy czasu, ktéry jest potrzebny dzieciom i ich
rodzicom, by budowa¢ komunikacyjne wigzi, to w przysztosci moga stana¢ przed
problemami, ktére trudno im bedzie rozwigza¢” (Grycman, 2014).
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ROZDZIAL 8

Dostosowywanie kryteriow ewaluacji
eksperymentéw pedagogicznych ze wzgledu
na szczegodlne potrzeby dzieci z chorobami
rzadkimi

W niniejszym rozdziale przedstawiamy formule ewaluacji projektu edukacyj-
nego, skierowanego do Borysa, dziecka z rzadka choroba, leukodystrofia meta-
chromatyczna. Projekt ten umozliwia realizacje indywidualnych potrzeb ucznia
poprzez dostosowanie warunkéw ksztalcenia do jego specyficznych wymagan,
jednoczesnie zachowujac mozliwo$¢ kontaktu z réwiesnikami. Program ten po-
zwala na znaczng indywidualizacje nauczania, ktadac duzy nacisk na inkluzje
spoteczna. Jednoczesnie nie stawia wymagan realizacji ogolnej podstawy progra-
mowej, lecz wprowadza tre$ci dostosowane do indywidualnych potrzeb, mozli-
woscl 1 zainteresowan ucznia.

Uczen objety tym projektem zmaga sie z duzym stopniem niepelnospraw-
noéci ruchowej, ztozonymi trudno$ciami w komunikacji oraz obnizona po-
transplantacyjnie odpornoscia. Nauczanie odbywa si¢ indywidualnie w domu,
zgodnie z przepisami prawa o$wiatowego oraz obejmuje zaréwno zajecia tema-
tyczne w blokach (matematyczno-przyrodniczy i humanistyczny), jak i wlacza-
nie w wybrane zajecia klasowe. Praca z Borysem jest realizowana przez dwa typy
nauczycieli: ,,wykltadowcoéw” odpowiedzialnych za treéci przedmiotowe oraz
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»éwiczeniowcow” specjalizujgcych sie w komunikacji pozawerbalnej. Dodat-
kowo, w ramach projektu ,,Druzyna BB w Wielkim Miescie”, organizowane sg
grupowe zajecia integracyjne, majace na celu wzmocnienie wiezi miedzy klasg
a dzieckiem z niepelnosprawnoscia.

Ponadto program przewiduje rozszerzone zajecia indywidualne, w tym te-
rapie neurologopedyczna, psychologiczna, rewalidacyjng oraz fizjoterapie, ktore
odbywajg sie dwa razy w tygodniu. Tak kompleksowe podejécie umozliwia holi-
styczny rozwoj Borysa, taczac aspekty edukacyjne, terapeutyczne i integracyjne,
co znaczgco podnosi jakos¢ jego zycia i edukaciji.

Eksperyment edukacyjny w polskim systemie oswiaty

Prowadzenie ewaluacji eksperymentu pedagogicznego jest uwarunkowane praw-
nie. Jak wskazuje art. 45 Ustawy z dnia 14 grudnia 2016 r. — Prawo o$wiatowe
(t.j. Dz.U. 2 2023 r., poz. 900) realizacja eksperymentu pedagogicznego w polskim
systemie edukacji wymaga opieki jednostki naukowej i gwarantuje merytoryczng
warto§¢ projektu. Realizowany proces ewaluacji ma charakter ewaluacji dialo-
gicznej (Korporowicz, 2011), dzigki nastawieniu na dialog i wymiane informacji
oraz spostrzezeh pomiedzy stronami. Wlaczenie ewaluatorek do zespotu koor-
dynujacego realizacje eksperymentu ukonstytuowalo nowe obszary wspétpracy,
a takze pozwolito na prowadzanie badania w dziataniu. Nawigzujac natomiast
do specyfiki samej ewaluacji, biorac pod uwage wskazywane przez B. Niemierke
(2012) ogolnoswiatowe oraz polskie zorientowanie procesu ewaluacji na systemy
i placéwki, ukierunkowanie dziatafi ewaluacyjnych wokét pojedynczego ucznia
stanowi 0 wyrdzniajacym i réznicujacym charakterze realizowanych dziatan.
Jak wskazuje K. Strozynski (2010, s. 14) ewaluacja nastawiona moze by¢ na:
1) efekt, wyniki i skutki,
2) proces, przebieg dziatan,
3) kontekst, uwarunkowania danej sytuacji (Strézynski, 2010, s. 14).

Przygladajac si¢ realizowanemu procesowi ewaluacji eksperymentu pedago-
gicznego w tej perspektywie, mozemy zauwazyd, ze:

Ad 1. Koncentracja na efektach ukierunkowuje nasze myslenie na sprawdza-
nie osiggnie¢ ucznia w danych obszarach rozwoju badz z danych przedmiotéw.
Biorac pod uwage trudno$¢ w diagnozie dziecka ze wzgledu na specyfike jego
komunikacji (tu: kanal wzrokowy, pomoce niskiej oraz wysokiej technologii,
wykorzystanie komunikacji alternatywnej jest w procesie wdrazania); stan psy-
chofizyczny (tu: obnizona odpornos§é¢ organizmu, nieharmonijno$é¢ rozwoju,
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sprzezona niepelnosprawnos¢), a takze stan emocjonalny (tu: trudnosci emo-
cjonalne zwigzane z utratg umiejetnoéci oraz wkraczanie w wiek dojrzewania)
osiggniecie standardowo rozumianych efektéw w obszarze umiejetnosci szkol-
nych nie stanowi gtéwnego celu w przypadku dziecka objetego eksperymen-
tem. Ze wzgledu na trudno§¢ w obszarze sprawdzania efektéw edukacyjnych,
monitorowanie osiggnie¢ ucznia pozwala na wskazanie danych tendencji, okre-
§lanie mocnych stron czy ukierunkowanie dalszej pracy, natomiast jest dalekie
od systemu oceniania szkolnego, uniemozliwia wrecz poréwnywanie. Dlatego
tez ukierunkowanie ewaluacji eksperymentu pedagogicznego gléwnie na efekty
i wyniki na podstawie do$wiadczen z realizowanego projektu wydaje sie wazne,
zwlaszcza w pierwszym etapie, jako narzedzie umozliwiajace poznanie rzeczy-
wistych celow eksperymentu z perspektywy grup zaangazowanych (uczen, ro-
dzice, nauczyciele, dyrekcja). W kolejnych etapach natomiast znaczaca wydaje
sie weryfikacja owych celéw i zatozen.

Ad 2. Jako$¢ procesu realizacji eksperymentu pedagogicznego (zwlaszcza
w przypadku wielu specyficznych potrzeb dziecka) ma podstawowe znaczenie
z punktu widzenia dbatosci o realizacje wszystkich komponentéw przygotowa-
nego planu edukacyjno-terapeutycznego. Eksperyment pedagogiczny opracowy-
wany jest ze wzgledu na specyficzne potrzeby ucznia i stanowi o dostosowaniu
do nich procesu jego edukacji. Patrzac na ucznia w ujeciu holistycznym, musimy
zatozy¢ kompleksows realizacje wszystkich elementéw eksperymentu. Przykta-
dowo, by wlaczaé ucznia w spoteczno$¢ klasy, konieczne jest nie tylko nastawie-
nie i $wiadomo§¢ réwiesnikéw, doskonalenie umiejetnosci komunikacyjnych
samego ucznia, objecie go wsparciem psychologicznym, ale takze zorganizowa-
nie przestrzeni, struktury i tematyki zaje¢ umozliwiajacych aktywno$¢ zaréwno
ucznia objetego eksperymentem, jak i jego rowiesnikdw. Istotna jest wzajemna
zalezno§¢ wszystkich komponentéw eksperymentu i dlatego czujno$é, na ktorg
pozwala systematyczny proces ewaluacji, jest bardzo wazna w tym obszarze.

Ad 3. Kontekst w przypadku ewaluacji eksperymentu pedagogicznego stanowi
o ukierunkowaniu catego procesu. Samo utworzenie eksperymentu uwarunkowane
jest potrzebami ucznia, ktérych nie da sie zaspokoi¢ poprzez edukacje systemowa.
Konieczne jest indywidualne podej$cie oraz namyst nad rzeczywistymi celami re-
alizowanego dzialania oraz czynnikami je warunkujgcymi. W przypadku dziatania
dtugoterminowego czy wieloletniego, ktére podlega ewaluacji, cele oraz uwarunko-
wania mogg réwniez ulega¢ zmianie i modyfikacjom, dlatego tez konieczna wydaje
sie triangulacja metod oraz systematyczna analiza uzyskiwanych danych.

Ukierunkowanie procesu ewaluacji na jako$¢ przebiegu dziatan, a takze na
uwzglednienie ich kontekstualno$ci ma znaczenie dla wyboru metod badaw-
czych oraz procesu analizy. Bardzo waznym elementem wydaje si¢ réwniez ilo$¢
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podmiotdw, dla ktérych znaczace sg wyniki ewaluacji. K. Strézynski (2010, s. 15)
pisze, ze ewaluacja dokonywana jest w celu wykorzystania wynikow, wskazujac
jednoczesnie dyrektora lub rade pedagogiczng jako osoby, ktére powinny podej-
mowa¢ decyzje na podstawie owej ewaluacji. W przypadku eksperymentu peda-
gogicznego, ktéry tworzony jest zespolowo przez grono interesariuszy, roztozona
jest rtowniez decyzyjno$¢. Zmniejszona jest takze ich sprawczo$¢ poprzez zasto-
sowanie mechanizmu przerzucania odpowiedzialno$ci. W konsekwencji wytania
sie dodatkowa rola ewaluatorow, jaka jest prowadzenie mediacji.

Bazowe zatozenia prowadzonej ewaluacji

Oprocz ukierunkowania owego procesu, znaczace jest rdwniez wyltonienie obsza-

réw dziatan objetych ewaluacja. Badanie ewoluowato i obejmowato kolejne kom-

ponenty ze wzgledu na potrzeby ucznia objetego eksperymentem. Wyltonione

obszary maja réwniez swoje uzasadnienie w perspektywie badan prowadzonych

w tematyce edukacji uczniéw z chorobami rzadkimi.
Badane obszary:

1) Dzialania rodzicéw w obszarze wspierania rozwoju dziecka oraz wspédtpra-
cy z placowka edukacyjng. Dziatania rodzicéw dzieci z chorobami rzadkimi
w obszarze wspierania rozwoju dziecka wynikaja z braku kompatybilno$ci
i droznosci wsparcia systemowego, a takze przybieraja ré6znorodne formy,
w zalezno$ci od indywidualnych potrzeb dziecka (Klajmon-Lech, 2018;
Doroszuk, Grybek, 2022). W duzej mierze s3 one zalezne od kompetencji,
kapitatu spoteczno-ekonomicznego, indywidualnych zasobéw osobowoscio-
wych oraz stanu emocjonalnego rodzicéw. Jako§¢ wspotpracy pomiedzy ro-
dzing a szkola, zalezna jest natomiast od wielu czynnikéw, a takze zmienia
sie w czasie cyklu edukacji. R. Linertova et al. (2019) na podstawie przepro-
wadzonych przez siebie badafi w o$miu krajach europejskich (w tym Pol-
sce), wskazuja, ze rodzaj szkoty (inkluzja/integracja/edukacja) nie koreluje
z poczuciem jakos$ci zycia rodzin oraz samych uczniéw z chorobg rzadka.
Wskazuja oni natomiast znaczenie wieloobszarowego wsparcia udzielone-
go dziecku, polaczonego z odpowiednio dostosowanym leczeniem. Reko-
menduja rowniez wdrazanie odpowiednio dostosowanych i zaplanowanych
programéw edukacyjnych, ktére beda stanowity odpowiedz na specyficzne
potrzeby dzieci z chorobami rzadkimi i ich rodzin.

2) Elastyczno$¢ i zaangazowanie nauczycieli oraz ich poziom wiedzy i kom-
petencji. A. Kamyk-Wawryszuk (2019), na podstawie badan przeprowadzo-
nych wérdd 87 nauczycieli, dotyczacych potrzeb uczniéw z chorobg rzadka,
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wskazuje na znaczenie wiedzy dotyczacej choroby rzadkiej wsrdd cztonkow
rady pedagogicznej, konstruowania spersonalizowanych strategii nauczania
dla dziecka z chorobg rzadka oraz laczenia metod terapeutycznych, ktore
beda uzupetniaé i wspieraé terapie dziecka. Ztozono$¢ konsekwencji eduka-
cyjnych implikuje koniecznoé¢ doskonalenia rady pedagogiczne;.
Koordynowanie dzialan przez zespét tworzacy eksperyment. Choroby rzad-
kie nadal stanowig istotne wyzwanie koordynacyjne dla organéw nadzoru-
jacych proces edukacyjny (Walton et al., 2020). Z. Gaintza, na podstawie ba-
dan przeprowadzonych w srodowisku edukacyjnym uczniéw z rozszczepem
kregostupa, a takze opisujac bariery utrudniajace edukacje, wskazuje na ko-
ordynacje dziatan edukacyjnych jako znaczacy obszar wymagajacy udosko-
nalenia (Gaintza et al., 2018). S. Verger et al. (2020) na podstawie przeprowa-
dzonych jakos$ciowych badan w Hiszpanii, wskazuja na znaczng systemowa
luke w obszarze koordynacji dziatan edukacyjnych, medycznych oraz inklu-
zyjnych skoncentrowanych wokét dziecka z chorobg rzadks. Ponadto bada-
cze eksponuja bariere w optymalizacji dzialan szkoty, jaka jest brak wiedzy
pracownikow szkoly o danej chorobie ucznia i uwarunkowaniach jego funk-
cjonowania psychosomatycznego. Rzadkie wystepowanie choroby impliku-
je zarébwno brak wiedzy o specyfice potrzeb danego ucznia, jak i wdrazanie
dtugoterminowych $rodkéw wykraczajacych poza osobiste zaangazowanie
nauczycieli i rodzin (Paz-Lourido et al., 2020).

Otwarto$¢ spotecznosci klasowej jako efekt kultury szkoty wlaczajacej oraz
proinkluzyjnych dziatan wychowawcy. Wspieranie spolecznego wlaczania
dziecka z chorobg rzadka ma swoje uzasadnienie w traktowaniu go jako pa-
cjenta z chorobg przewlekla, ktorego leczenie jest czasochtonne i niejedno-
krotnie zwigzane z izolacja spoteczng (Adams, 2002). Nastawienie nauczy-
ciela wskazywane jest jako kluczowe w lawirowaniu pomiedzy strukturg
instytucji a indywidualnymi potrzebami dziecka oraz grupy uczniéw, w kto-
rej partycypuje (Jackson, 2000). Znaczace w tej perspektywie jest nastawienie
do réznorodnosci i innosci, a takze do zréznicowania realizacji propagowa-
ne w danej szkole (Zamkowska, 2018).

W wyznaczonych powyzej obszarach, opierajac si¢ na podanych wczesniej

zatozeniach, rozpoczeto planowanie ewaluacji eksperymentu pedagogicznego.
Podmiot prowadzonego eksperymentu pedagogicznego zmusit niejako do prze-

transformowania i poddania refleksji tradycyjnych sposobéw ewaluacji tego typu
dziataf. To, w jaki sposob planuje sie prace wobec dzieci z chorobami rzadki-

mi, sprzezong niepetnosprawnoscia, ztozonymi trudno$ciami komunikacyjny-

mi — zmusza do przyjecia kryteriéw ewaluacji skonstruowanych w podobnym



116 Rozdziats. Dostosowywanie kryteriow ewaluacji eksperymentéw pedagogicznych ze wzgledu...

duchu. Tradycyjne wskaznikowanie i oczekiwanie osiagniecia $cisle okreslonych
na samym poczatku projektu celéw — nie moga sie w tym przypadku skonczy¢
sukcesem. Trzeba przy tym przyja¢ zalozenie, ze efekty ksztalcenia dla wyjat-
kowych, wymagajacych bardzo spersonalizowanego wsparcia jego podmiotéw
sa mozliwe. Ze ksztalcenie 0séb o ztozonych trudnosciach edukacyjnych — jest
efektywne, chod inny jest wymiar jego sukcesu (por. np. Ewing, Jones, T.W,, 2003).
Nieprzewidywalno$¢ unikalnej Sciezki rozwojowej, o wiele wiekszy niz
w przypadku standardowego ucznia wptyw chordb na regresy rozwojowe, czeste
absencje, hospitalizacje, zmiany i przerwy w rehabilitacji — wszystko to istotnie
wplywa na formutowanie edukacyjnych i terapeutycznych celéw. W odniesieniu
do dziecka o tak powaznych deficytach rozwojowych, jakie wynikaja ze sprze-
zonej niepelnosprawno$ci, méwimy raczej o kierunkach rozwoju niz osiagnie-
ciach i zwykle nie jeste$my ich w stanie zaplanowaé w krotkim wymiarze czasu
(Bobik, 2017, s. 93). Mierzalno$é, operacyjno$c celéw stawianych wobec tej grupy
uczniéw, wydaje sie dydaktycznym i terapeutycznym btedem.
Podobnie, jak tworzenie adekwatnych dla dzieci ze ztozonymi obcigzeniami
programow, ich ewaluacje powinny uwzgledniaé nastepujace elementy:
1) pozytywne zrozumienie, przez wszystkie zaangazowane podmioty, stoja-
cych przed nimi wyzwan,
2) adekwatng ocene mozliwos$ci ucznia i réznorodnoé¢ dziatania z nia,
3) inkluzywne podejscie do projektowania programu,
4)  zakres i kolejno$¢ waznych pozioméw programowych (Jones, T.W. et al., 2006).

Do powyzszych z pewnosciag mozna doda¢ jeszcze silny nacisk na zespoto-
wo$¢ podejmowanych dziatan. W naszym badawczym podejsciu rownie wazne,
jak metodologiczne zalozenia, byty decyzje podejmowane przez zesp6t nauczy-
cieli i specjalistow, planujacych edukacje Borysa i ksztalt tworzonych w tym ze-
spole celow edukacyjnych i terapeutycznych. Interdyscyplinarnos$é¢ tego zespotu
odpowiada zatozeniom pracy nad programami skierowanymi do uczniéw o uni-
kalnych i ztozonych potrzebach. Wspdlna praca pewnego rodzaju think tanku,
wykonywana z petng $wiadomoécig dziatan podejmowanych w poszczegdlnych
obszarach funkcjonowania ucznia, staje sie tu jednym z gwarantéw jakosci
(Copley, Ziviani, 2005).

Wiele miejsca w literaturze przedmiotu zajmuja rozwazania nad istotnym
miejscem rodziny w tak rozumianym interdyscyplinarnym zespole (Judge,
Parette, 1998). Traktowana jest ona zaréwno jako Zrédto niezwykle cennych in-
formacji, niemozliwych do pozyskania w tymczasowych, sztucznych warunkach
diagnostycznych, jak i wazne zrédto powstawania celéw programowych, ktore
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musza odpowiada¢ potrzebom nie tylko samego ucznia, ale takze szeroko pojete-
go jego srodowiska.

Za takim rozumieniem podejscia do ewaluacji idg okreslone strategie jej pro-
wadzenia. Do strategii nieskutecznych i nieprzynoszacych rzeczywistej wiedzy
o badanym zjawisku opisanego wyzej typu, nalezg podejécia skoncentrowane na
normach oraz podejscia oparte na kryteriach.

Nasze podej$cie ewaluacyjne jest zanurzone w innych, mniej ilosciowych
koncepcjach. Jest potaczeniem strategii opartych na osobie, podejscia ekologicz-
nego oraz, jedynie po czesci, z konieczno$ci dyktowanej zanurzeniem w $rodo-
wisku edukacyjnym, podejsciu zwigzanym z rekonceptualizacja i adaptacja ogol-
nych programéw edukacyjnych.

Podejscie skupione na osobie (O’Brien, Lovett, 1992) to proces, ktéry pro-
wadzi do stworzenia spersonalizowanych programéw, zaprojektowanych w taki
sposéb, aby spetnialy unikalne potrzeby kazdego ucznia. Wymaga on spotkania
zaréwno z dzieckiem, jego rodzing i przyjaciéimi, jak i z profesjonalistami zwig-
zanymi z dzieckiem. Wspodlnie uczestnicza oni w serii spotkan, aby zgromadzi¢
jak najwiecej informacji na temat dziecka i zaplanowaé dziatania, kt6re przyniosa
pozytywne rezultaty. Proces ten powinien uwzgledniaé zaréwno potrzeby dziec-
ka, jak i jego pragnienia. Omawiane s3 preferencje, rutyny, zdolnosci, talenty, na-
dzieje, leki i pragnienia dziecka. Efektem koficowym jest spisanie planu realiza-
¢ji pragnien oraz zaangazowanie w jego wdrazanie. W ewaluacji opartej na tym
planie wazne jest uwzglednienie indywidualnych potrzeb dziecka jako punktow
weztowych, na ktorych oparty jest caly ewaluacyjny plan.

Podejscie ekologiczne (Jones, Ross, 1998) koncentruje si¢ na srodowiskach,
w ktorych funkcjonuje dziecko, tworzac liste priorytetéw w kazdym z nich oraz
hierarchizujac je same, pod wzgledem waznosci dla dziecka. W ten sposdb, kta-
dac nacisk na kompleksowy kontekst zycia dziecka, podejscie ekologiczne stara
sie uwzglednic nie tylko bezposrednie czynniki wplywajace na jego rozwoj, takie
jak rodzina i szkota, ale réwniez szersze aspekty, takie jak spoteczno$¢ lokalna,
kultura czy dostepnos¢ zasobéw. W efekcie, priorytety sa okreslane w kontekscie
catego ekosystemu, co umozliwia bardziej holistyczne podejscie do wsparcia roz-
woju dziecka.

Podejécie zwigzane z modyfikacjg programéw ogdlnych jednoczesnie jest
jednym z najczesciej stosowanych zaréwno w planowaniu edukacyjnym, jak
i jego ewaluacji, jak najmniej zbadanym w kontekscie dzieci z kompleksowymi
trudno$ciami edukacyjnymi. Badan takich podejmowali si¢ m.in. Y. Rafferty,
V. Piscitelli i C. Boettcher (2003) czy J.E. Downing, J. Eichinger i LJ. Williams
(1997). Wyniki tych badan na ogét podkreslaly sukcesy zwigzane ze sferg
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komunikacji i funkcjonowania spotecznego dzieci, dla ktorych tego typu progra-
my byly tworzone. Nalezy podkresli¢ jednak, ze w przypadku naszego badania
to podejscie wykorzystywane jest marginalnie, gtéwnie na podstawie analizy
ewaluacji indywidualnych programéw edukacyjno-terapeutycznych w tych ich
fragmentach, ktore odnosza sie do realizacji podstawy programowe;.

Warto rowniez zakresli¢ nie tylko zatozenia podejmowanej ewaluacji, ale
takze obszary, ktére maja dla nas, jako zaangazowanych i interweniujgcych ob-
serwatoréw przeprowadzanego eksperymentu, najwicksza wage w ostatecznej
ocenie i sktaniajg do wyciagania z tego procesu najbardziej znaczacych wnio-
skow. Priorytety w tym aspekcie zostaly przez nas wyznaczone w odniesieniu
do metodycznych zalozen planowania edukacyjnego wobec uczniow ze sprze-
zong niepelnosprawnoscia. Brakuje rozwigzah metodycznych przeznaczonych
w szczegdlny sposéb dla uczniéw z chorobami rzadkimi. Z naszego punktu wi-
dzenia nie jest to ani zaskakujace, ani niepozadane. Réznorodno$¢ indywidual-
na, ktéra mozna odnotowaé w tej grupie, nie sktania do prob stworzenia dla niej
odrebnej metodyki.

O mozliwosci zastosowania podej$cia zaczerpnigtego z metodologii pracy
z dzie¢mi ze ztozong niepelnosprawnoscia do dziatan wobec dzieci z chorobami
rzadkimi pisze m.in. A. Kamyk-Wawryszuk (2021). Poré6wnujac kluczowe ele-
menty programowania zauwaza, ze potrzeby prezentowane przez uczniéw z tych
dwoch grup s3 wewnetrznie bardzo zréznicowane, ale jednoczes$nie (miedzygru-
powo) wzglednie zblizone. Dzieci z chorobami rzadkimi wyr6znia fakt, ze me-
dyczne podstawy ich funkcjonowania i ich wyjatkowos¢ jest w srodowisku mato
poznana. Brakuje réwniez wobec nich wypracowanych strategii dziatania. Nato-
miast samo planowanie edukacyjne — opiera sie na bardzo podobnych zasadach:
uznania wyjatkowosci, unikalnosci, koniecznoéci skrajnie pojetej indywidualiza-
¢ji i personalizacji oraz elastyczno$ci na kazdym etapie dziatania. Takie réwniez
podejscie przy$wiecato nam przy planowaniu naszych ewaluacyjnych dziatan.

W literaturze o tematyce zwigzanej ze sprze¢zong niepelnosprawnoscia moz-
na rowniez znalez¢ adekwatne inspiracje, dotyczace najwazniejszych dla plano-
wania i ewaluacji obszaréw dziatan wobec omawianej grupy uczniow. Wedtug
R. Naprawy, A. Tanajewskiej i J. Wenty (2012) naleza do nich:

1) rozwdjautonomii i uzyskiwanie wiedzy o sobie,

2) rozwdj werbalnej lub pozawerbalnej komunikacji, ktéra stuzy¢ ma przede
wszystkim celom spotecznym,

3) adekwatna do mozliwosci zaradno$¢ w zyciu codziennym,

4) partycypacja spoteczna, adekwatna do indywidualnych potrzeb i mozliwo-
$ci, oparta zaréwno na tworzeniu inkluzywnego $rodowiska, jak i rozwdj
indywidualnych kompetencji spotecznych.
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Z szerszych analiz literatury przedmiotu wytoni¢ mozna pola, ktére w wielu
programach wydaja sie wiodace, w ewaluacji dziatafi edukacyjnych wobec dzieci
ze ztozonymi trudno$ciami w tym obszarze. Do ocenianych jako najistotniejsze
zaliczy¢ mozna:

ROZWOJ UMIEJETNOSCI KOMUNIKACYJNYCH: umiejetnosci
te rozumiane s3 bardzo czesto w sposob bardzo adekwatny do komunikacyjnej
drogi, kt6ra przechodzi Borys i jego zespdt. Autorzy odnosza sie do unikalnosci
rozwigzan komunikacyjnych (Kaiser, 1993), do oparcia jej na ograniczonych mo-
dalno$ciach, do rozumienia jej w kategoriach wciaz rozwijanego systemu (Ewing,
Jones, 2003).

WSPIERANIE KONCENTRAC]I UWAGI: Przy ograniczonych mozli-
wosciach, zwigzanych z aktywizacja, bedacych rezultatem niepelnosprawnosci
ruchowej, koncentracja uwagi stanowi ogromne wyzwanie. Szczegélnie trudne sg
te jej obszary, ktore dotycza koncentracji dowolnej, nieopartej na silnych bodz-
cach, a zwigzanej z motywacja wewnetrzng do poznawania okre$lonych aspektow
$wiata. Rozwdj koncentracji dowolnej u oséb ze ztozona niepelnosprawnoscig
jest filarem edukacyjnego sukcesu w wielu obszarach, w tym tych zwigzanych
z realizacjg zadan zycia codziennego (Munk, Repp, 1994).

ZACHOWANIE ZDROWIA FIZYCZNEGO I SPRAWNOSCI RU-
CHOWE]J: to obszary podkre$lane w ogdlnych programach edukacyjnych. Waga
ich realizacji jest jednak zdecydowanie wyzsza u uczniéw, u ktorych zagrozenia
w tych obszarach wynikaja z samego konstytucjonalnego funkcjonowania ich or-
ganizmoéw. Rehabilitacja i dbatos¢ o zdrowie stajg sie wrecz gwarantem przetrwa-
nia i otwieraja drogi mozliwosci dla skupienia sie na innych, mniej bazowych
celach (Jones T.W. et al., 2006).

Wobec tych wiodacych obszaréw celéow edukacyjnych i zwigzanych z nimi
obszaréw ewaluacji, mniej istotne, choc tez obecne w naszej ocenie pozostaja ta-
kie kwestie jak zdobywanie umiejetnosci zycia codziennego czy realizacja tresci
programowych z poszczegélnych przedmiotow.

Metodologia prowadzonych dziatari ewaluacyjnych

Poczatkowo projekt badafi ewaluacyjnych tworzony byl wedlug paradygmatu
konstruktywistycznego. Dominowato nastawienie na zrozumienie realizowanych
dziatan, znaczen im nadawanych przez uczestnikéw, a takze poznanie uwarun-
kowan dziatan uczestnikoéw eksperymentu i tworzacych go interesariuszy (Cres-
swell, 2013). Jednak wraz z zaangazowaniem badaczy w dziatania zwiazane z eks-
perymentem oraz rozszerzaniem ich roli (np. do roli posrednikéw/mediatoréw
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miedzy szkola a rodzing), zaczelo dominowac ujecie praktyczne i wspétdziataja-
ce, wpisujace sie w paradygmat aktywistyczny (Kemmis, Wilkinson, 1998). Cele
badaf w dzialaniu, ukierunkowanych na zmiane spoteczna, lepsza dystrybucje
zasobOw oraz rozwigzywanie probleméw sa podobne do tych determinujacych
proces ewaluacji (Lincoln, Denzin, 2009, s. 666).
Zastosowane techniki zbierania danych:
1) wywiady z rodzicami,
2) rozmowy z nauczycielami,
3) obserwacja uczestniczaca,
4)  wywiady z klasa,
5) uczestnictwo w spotkaniach ewaluacyjnych i spotkaniach zespotu pracujace-
go z Borysem,
6) analiza dokumentéw, w tym szczegdlnie kolejnych wersji Indywidualnego
Programu Edukacyjno-Terapeutycznego.

Eksperyment prowadzony jest od roku szkolnego 2021/22, wtedy réwniez
rozpoczeto prace nad jego ewaluacja. Nie mozna przedstawi¢ szeroko zakrojo-
nych jej wnioskéw, gdyz jest procesem wcigz toczacym sie. Jego cechy charak-
terystyczna jest dlugotrwalo$é, ktéra umozliwia prezentacje calego procesu
w bardzo dtugiej perspektywie czasowej. Z tego powodu przedstawione ponizej
wnioski, zamkniete w obszary najwyrazniej widocznych w procesie niestandar-
dowej szkolnej inkluzji zmian, maja charakter roboczy. Sktadaja sie jednak na ob-
raz proceséw, zachodzacych w zyciu zaréwno objetego dzialaniem chlopca, jak
ijego spolecznego otoczenia.

Whioski z dotychczasowej analizy materiatu badawczego

Triangulacja metod pozwolita na zebranie znacznego materiatu badawczego,
ajego analiza na wylonienie nastepujacych wnioskow.

Uelastycznianie sposobow pracy nauczycieli jako proces przynoszacy
efekty

Praca z uczniem z niepelnosprawnoscig sprzezona ze ztozonymi trudnoscia-
mi w komunikowaniu sie byla dla nauczycieli uczacych przedmiotéw duzym
wyzwaniem. Na pierwszych spotkaniach zespotu pedagogicznego pracujace-
go z uczniem z nauczycielem wspomagajacym oraz z terapeutka komunikacji
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alternatywnej i wspomagajacej wyrazali oni swoje obawy. W pierwszym roku
szkolnym trwania eksperymentu (lub na poczatku pracy w przypadku nauczy-
cieli dotaczajacych ze wzgledu na zmiany kadrowe) potrzebowali oni tez wigk-
szego wsparcia ze strony nauczyciela wspomagajacego i jego stalej obecnosci na
zajeciach. R6znorodno$¢ prowadzonych zajeé i ich sposéb dostosowania do po-
trzeb ucznia zalezne s3 od poziomu kompetencji migkkich samych nauczycieli,
natomiast dzieki wsparciu i zaangazowaniu nauczyciela wspomagajacego oraz
powtarzalna praktyke jako$¢ pracy nauczycieli wzrasta i przektada sie na zaanga-
zowanie ucznia, jego pozytywne emocje podczas zajec oraz aktywnos¢.

Systemowe bariery utrudniajace elastycznos¢ w tworzeniu warunkéw
realizacji eksperymentu

Eksperyment w swoich zatozeniach obejmuje ré6znorodnos¢ potrzeb Borysa — ze
wzgledu na jego specyfike funkcjonowania oraz historie obejmujaca regres umie-
jetnosci, edukacja oraz inkluzja wymagaja wsparcia przez dziatania terapeutycz-
ne, jak np. regularne spotkania z psychologiem. Bardzo wazna jest rébwniez super-
wizja w obszarze komunikacji alternatywnej i wspomagajacej. Grono partneréw
komunikacyjnych ucznia rozszerza sie i zmienia, tak samo jego umiejetnosci
w obszarze modalno$ci wzrokowej. Wszelkie dziatania wspierajace wiaza sie jed-
nak z dodatkowym naktadem finansowym, co stanowi w projekcie bariere. Jest
ona omijana poprzez dofinansowanie ze strony rodzicéw, lecz jednoczesénie skta-
nia ku refleksji dotyczacej systemowej niewydolno$ci w optymalizacji wsparcia.

Zmiany nauczycieli jako ,pauzy” w realizacji eksperymentu

Braki kadrowe w szkole wpisujace sie w ogolnopolski kryzys zwigzany z licz-
ba wakatéw na stanowiskach nauczycieli oraz pedagogéw specjalnych, ma tez
swoje konsekwencje dla dziataf realizowanych w ramach eksperymentu. Trzy-
krotna zmiana jednego z dwdch nauczycieli wspomagajacych oraz kilka zmian
w gronie nauczycieli nauczajacych przedmiotéw stanowia o pauzach w realizo-
wanym eksperymencie, a nawet o pewnym zaczynaniu od nowa w okre§lonych
obszarach. Znaczace jest réwniez, ze w czasie braku nauczyciela nie byly orga-
nizowane zastepstwa tymczasowe, jak dzieje sie zazwyczaj w szkole. Jak mowili
badani ,,Nic si¢ nie dzieje. Lekeji po prostu nie ma. Trwa juz to kilka tygodni”.
Specjalne traktowanie ucznia w postaci organizowania mu zaje¢ indywidualnych
w domu, w ktérym teoretycznie ma opieke rodzica, ma wiec swoja druga w stro-
ne w postaci braku interwencji natychmiastowych czy dziatan tymczasowych ze
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strony szkoly. Znaczace w tej perspektywie wydaja sie réwniez stowa dyrektor
szkoly: ,,Staramy sie by¢ szkola dostatecznie dobra”, ktére méwig o skali wyzwan
i trudnosci, z ktérymi boryka sie polska szkota. Realizacja eksperymentu stanowi
0 jej otwarto$ci na uelastycznianie systemu, jednak ze wzgledu na skale dziatan
oraz liczbe uczniéw, nie wszystkie zadania majg mozliwo$¢ by¢ natychmiastowo
i optymalnie zrealizowane.

Otwartosc¢ ucznidéw oraz wiekszosci nauczycieli jako rezultat kultury
szkoty wiaczajacej

Klasa, ktorej w ramach eksperymentu uczniem jest Borys, pomimo tego, ze wiek-
sz0$¢ zajet realizuje w formie indywidualnej, to poczatkowo dwunasto-, pdZniej
czternastoosobowy zespol. Dzieci majg $wiadomosé, ze jest wérdd nich wyjatko-
wy kolega. Maja mozliwo$¢ spotykaé sie z nim w czasie godzin wychowawczych,
wydarzen specjalnych czy pozaszkolnie, w ramach zaje¢ organizowanych przez
Fundacje Bohatera Borysa. Wieksza ilo$¢ interakeji z kolegami byta mozliwa, co
moze dziwié, w czasie pandemii. Zdalna forma nauczania sprzyjata przylaczaniu
sie Borysa wraz z asystentem lub nauczycielem wspomagajacych do wiekszej ilo-
§ci lekcji, eliminujgc zagrozenie zwigzane z obnizong odpornoscia chtopca.

Dzieci pytane o swoja klase — nie opowiadaja spontanicznie o Borysie. Pyta-
ne jednak o niego bezposrednio — chetnie dzielg sie wiedza dotyczacy jego spo-
sobu funkcjonowania, komunikacji czy warunkéw zycia. Deklaruja che¢ wcho-
dzenia z nim w interakcje, w rzeczywistych sytuacjach nie zawsze je podejmujac.
Moéwia tez o trudnosciach, ktére pojawiaja sie w ich kontakcie z chtopcem (,,on
normalnie nie méwi, ale mozna sie z nim dogada¢, zadajac pytania”; ,,czasem nie
wiem, co mam z nim robi¢”). Sa jednak nim zaciekawione i przy odpowiedniej
opiece pedagogicznej — wspotdziataja z nim w obszarze jego mozliwosci (,,To do-
brze, ze jest w naszej klasie. Mozemy dzieki temu go poznaé. On tez nas zna i ma
kolegow”, ,Chcialbym sie z nim spotyka¢ cze$ciej, ale na razie chyba si¢ nie da”).

Wigkszo$¢ nauczycieli, pomimo do§wiadczen pracy w edukacji wlaczajacej,
poczatkowo wyrazata niepewnosé, co do swoich kompetencji w pracy z tak szcze-
gélnym uczniem. Wsparcie terapeutéw AAC, nauczycieli wspdtorganizujacych,
rodzicéw, a takze spotkania zespotowe i zewnetrzne superwizje, pozwolity jednak
na poznanie sposobu funkcjonowania chlopca i przejmowanie przez nauczycieli
przedmiotowych coraz wiekszej inicjatywy w planowaniu prowadzonych przez
siebie zaje¢. U niewielu jednak na obecnym etapie eksperymentu pozwolito na
catkowicie samodzielne ich prowadzenie, cho¢ na taki ostateczny skutek dziatan
liczono, planujac dziatanie.
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Wiaczanie spoteczne Borysa jako komponent uwarunkowany
elastycznoscig wychowawcy

Budowanie spotecznych relacji przez dziecko ze znaczng niepelnosprawnoscig
ruchowa, a takze ze ztozonymi trudno$ciami w komunikacji jest procesem trud-
nym, uwarunkowanym wsparciem zewnetrznym. W procesie edukacji, w aspek-
cie relacji Borysa z innymi uczniami kluczowa role odgrywa nastawienie i zaan-
gazowanie wychowawczyni, a takze jakos¢ jej wspdlpracy z rodzicami ucznia.
Partycypacja Borysa w okre§lonych wydarzeniach wymaga czesto odpowiedniej
animagcji i kreatywnosci w przekraczaniu schematéw postepowania. Dodatkowo
aktywne funkcjonowanie w roli interesariusza przez jednego z rodzicéw chtop-
ca wydaje sie w tym przypadku tak samo zasobem, jak i barierg we wspétpracy
z wychowawczynia. Biorac pod uwage trudno§¢ w tym obszarze i pewne niewy-
korzystane mozliwosci aktywizacji Borysa i wsparcia jego relacji z kolezankami
i kolegami, istotne wydaje si¢ pytanie, kto i w jaki sposéb powinien wspieraé za-
réwno proces inkluzji chtopca, jak i dziatan wychowawczyni i jej relacji z rodzi-
cami ucznia.

Podsumowanie

Projekt edukacyjny skierowany do Borysa, ucznia z leukodystrofia metachroma-
tyczng, wymaga ogromnych kompromiséw w dostosowaniu warunkéw ksztal-
cenia do jego specyficznych potrzeb. Indywidualizacja nauczania, w potaczeniu
z silnym naciskiem na inkluzje spoteczna, wymaga $rodowiska, ktére nie tylko
wspiera rozwdj edukacyjny, ale takze integracje spoteczng chtopca. Realizacja
projektu w warunkach domowych oraz wlaczajace zajecia klasowe umozliwity
Borysowi utrzymanie kontaktu z réwie$nikami, co jest niezwykle istotne dla jego
ogolnego dobrostanu.

Jednym z kluczowych elementéw projektu jest zaangazowanie wykwali-
fikowanej kadry nauczycieli i terapeutdw, ktérzy realizuja réznorodne formy
wsparcia edukacyjnego i terapeutycznego. Dotychczasowe obserwacje wskazuja
na konieczno$¢ kontynuacji i rozszerzania tak zindywidualizowanego programu
edukacyjnego, uwzgledniajacego nie tylko aspekty poznawcze, ale rébwniez emo-
¢jonalne i spoteczne potrzeby uczniéw z rzadkimi chorobami.

Ewaluacja projektu uwypukla takze znaczenie wspdlpracy pomiedzy ro-
dzicami a placéwka edukacyjna. Wsparcie rodzicéw, ich kompetencje oraz za-
soby osobowo$ciowe majg istotny wplyw na jako$¢ i efektywno$¢ realizowanego
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programu. Pomimo pewnych systemowych barier, takich jak brak odpowiednie-
go finansowania czy trudnosci kadrowe, zaangazowanie i elastyczno$¢ nauczycie-
li oraz dyrekcji szkoly odegraly kluczowa role w sukcesie projektu. Wskazuje to
na konieczno$¢ dalszego doskonalenia systemu wsparcia dla Borysa, jak i innych
dzieci z chorobami rzadkimi.

Podsumowujac, dotychczasowa obserwacja projektu wskazuje, ze inkluzja
spoteczna i zindywidualizowane podejscie edukacyjne s3 mozliwe do osiagnie-
cia nawet w trudnych warunkach, jakie niesie ze sobg edukacja uczniéw z rzadki-
mi chorobami. Wymaga to jednak systemowego wsparcia, zaangazowania wielu
stron oraz odpowiedniego finansowania.

Mimo licznych sukceséw, projekt edukacyjny skierowany do Borysa napo-
tyka na znaczace wyzwania i ograniczenia. Jednym z gtéwnych probleméw jest
niestabilno$¢ kadrowa, ktéra ma negatywny wplyw na cigglo$¢ i jakoé¢ edukacii.
Taka sytuacja uwidacznia braki w systemowym podejsciu do edukacji uczniow
z rzadkimi chorobami, ktére wymagaja statego i wyspecjalizowanego wsparcia.

Mamy nadzieje, ze wnioski ptynace z catosci eksperymentu przyczynia sie
do budowania strategii planowania edukacji uczniéw o szczegélnych, niemiesz-
czacych sie w standardach potrzeb edukacyjnych. Juz teraz mozemy wskazaé, ze
gléwne obszary wsparcia dotycza otwarto$ci na rozwigzania elastyczne, umozli-
wiajace zmiany i dostosowania na biezaco. Wymagaja takze ogromnej wspdtpra-
cy wielu $rodowisk spotecznych i profesjonalnych.
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Wsparcie ucznia z choroba rzadka w procesie
jego edukacji w szkole ogoélnodostepnej

Edukacja dzieci i mtodziezy z chorobami rzadkimi stanowi problem i wyzwanie

dla systeméw o$wiaty. Skutki chordb rzadkich czesto w sposéb istotny ogranicza-

ja aktywno$¢ ucznioéw, uniemozliwiajac przewidywanie zaréwno efektywnosci

ich edukacji, jak i skutecznosci stosowanych zabiegdéw terapeutycznych. Uczen

z chorobg rzadka jest uczniem o specjalnych potrzebach edukacyjnych, ktéry

czesto prezentuje trudno$ci w zakresie zaspokajania swoich potrzeb w szkole

w jednym, badz nawet we wszystkich obszarach, w tym o charakterze:

1) fizycznym (zwigzane z poruszaniem sie i wykonywaniem czynno$ci, odbie-
raniem wrazen zmystowych),

2) dydaktycznym (zwigzane z nauka szkolna, szczegdlnie w zakresie czytania,
pisania, liczenia, nabywania wiedzy),

3) spotecznym (zwigzane ze stabsza zdolnoscig nawigzywania i podtrzymywa-
nia relacji réwie$niczych, kompetencjami komunikacyjnymi),

4) emocjonalnym (zwigzane z trudno$ciami w braku kontroli nad bodZcami
zewnetrznymi i prezentowaniem zachowan zaktécajacych prace nauczyciela
iinnych uczniéw) (Brzezinska et al., 2014, s. 37).

W polskiej szkole uczen z choroba rzadka powinien by¢ obejmowany pomo-
cg psychologiczno-pedagogiczng, ktora, w mysl przepisow prawa o§wiatowego,
polega na rozpoznawaniu i zaspokajaniu indywidualnych potrzeb rozwojowych
i edukacyjnych ucznia oraz rozpoznawaniu jego indywidualnych mozliwosci
psychofizycznych i czynnikéw $rodowiskowych wplywajacych na funkcjonowa-
nie w szkole, w celu wspierania potencjatu rozwojowego i stwarzania mu warun-
kow do aktywnego i pelnego uczestnictwa w zyciu placéwki oraz w $rodowisku
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spotecznym (t.j. Dz.U. z 2023 r., poz. 1798). Wdrozenie w zycie tych pomoco-
wych powinno$ci nie jest jednak wcale takie proste.

Dziecko z chorobg rzadka jako uczen z niepetnosprawnoscia
w szkole ogélnodostepnej

Chorobe rzadky stwierdza sie diagnoza medyczna/genetyczna. Poniewaz niesie
ze sobg trudnosci w funkcjonowaniu cztowieka z uwagi na r6zne dysfunkeje roz-
wojowe i/lub schorzenia somatyczne, osoba na nia cierpigca moze ubiegac sie
o0 orzeczenie o niepelnosprawnosci (wydawane od urodzenia do 16. roku zycia)
lub o stopniu niepelnosprawnosci (wydawane od 16. roku zycia) z miejskiej lub
powiatowej komisji ds. orzekania o niepelnosprawnosci (t.j. z 2021 r., poz. 857).
Jednak w polskiej oswiacie ww. dokumenty nie stanowia wystarczajacej podstawy
do udzielenia uczniowi w procesie jego edukacji odpowiedniego wsparcia. Uczen
z diagnozg choroby rzadkiej kierowany jest wiec do publicznej poradni psycholo-
giczno-pedagogicznej w celu przeprowadzenia diagnozy psychologicznej, peda-
gogicznej i, jezeli zachodzi taka potrzeba, takze logopedycznej, w celu ustalenia
zasadnosci, mozliwosci i sposobdéw zapewnienia mu w szkole pomocy dostoso-
wanej do jego indywidualnych potrzeb i mozliwosci.

Diagnoza dla celéw oswiatowych

By uzyskac¢ nalezyte wsparcie w szkole dla swojego dziecka, ktére z uwagi na cho-
robe rzadka ma niewatpliwie specjalne potrzeby edukacyjne, jego rodzice w po-
radni psychologiczno-pedagogicznej moga ubiegal sie o uzyskanie orzeczenia
o potrzebie ksztalcenia specjalnego, jednak tylko wtedy, gdy wystepuje, jako kon-
sekwencja ww. choroby, jedna lub wiecej tzw. niepelnosprawnosci o§wiatowych.
W rozporzadzeniu MEN w sprawie warunkéw organizowania ksztalcenia, wy-
chowania i opieki dla dzieci i mtodziezy niepelnosprawnych, niedostosowanych
spolecznie i zagrozonych niedostosowaniem spofecznym (t.j. Dz.U. z 2020 r.,
poz. 1309) wskazano, ktérych ucznidéw w systemie o§wiaty uwaza sie za niepetno-
sprawnych. S3 to uczniowie: niestyszacy, stabostyszacy, niewidomi, stabowidzacy,
z niepelnosprawnoscia ruchows, w tym z afazja, z niepelnosprawnoscia intelektu-
alng w stopniu lekkim, umiarkowanym lub znacznym, z autyzmem, w tym z ze-
spotem Aspergera i z niepelnosprawnoscia sprzezong, na ktéra sktadaja sie dwie
lub wigcej z wymienionych powyzej. Orzeczenie o potrzebie ksztalcenia specjal-
nego zawiera wskazania, jak pracowaé z uczniem w szkole i w domu, by jego na-
uka byta efektywna. Zawiera tez odniesienia do tzw. wsparcia systemowego, czyli
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do udogodnienr edukacyjnych, z jakich moze korzysta¢ uczen z danym rodzajem

niepelnosprawnosci. W przepisach prawa o§wiatowego uwzgledniono:

1) Mozliwos¢ przedtuzenia etapéw edukacyjnych dla wszystkich uczniéw
posiadajacych orzeczenie o potrzebie ksztalcenia specjalnego z uwagi na
niepetnosprawno$é, w tym I etap edukacyjny o 1 rok, II etap edukacyjny
o 2 lata, etap nauki w szkole ponadpodstawowej o 1 rok lub o 2 lata, jezeli
wczesniej z tej formy udogodnienia uczen nie korzystat

2) Mozliwo$¢ nauki tylko jednego obcego jezyka nowozytnego dla uczniow
posiadajacych orzeczenie o potrzebie ksztalcenia specjalnego z uwagi na: au-
tyzm lub zespdt Aspergera, niedostuch lub niestyszenie, niepelnosprawnos¢
ruchowa pod postaci afazji, niepelnosprawnosé intelektualng w stopniu lek-
kim, niepelnosprawno$¢ sprzezona.

3) Mozliwo$¢ zdawania tzw. egzaminéw zewnetrznych (egzamin na zakon-
czenie szkoly podstawowej, matura, egzamin zawodowy) w warunkach i for-
mach dostosowanych zgodnie z wytycznymi Okregowej Komisji Egzami-
nacyjnej lub Centralnej Komisji Egzaminacyjnej’. Przy czym uczniowie
z niepelnosprawno$ciami sprzezonymi moga by¢ z nich zwolnieni.

4)  Mozliwo$¢ skorzystania z zajec rewalidacyjnych i innych specjalistycznych,
usprawniajacych stabiej rozwijajace sie funkcje (Neroj, 2019, s. 174-206).

W sytuacji niemozno$ci stwierdzenia cho¢ jednej niepelnosprawnosci o§wia-
towej uczen z chorobg rzadka nie moze otrzymac orzeczenia o potrzebie ksztal-
cenia specjalnego. Tym samym skorzystanie przez niego z ww. dostosowan syste-
mowych nie jest mozliwe. Uczefi obejmowany jest wprawdzie przez szkote tzw.
pomocg psychologiczno-pedagogiczna, ale bardzo czesto opiera sie ona wylacznie
na subiektywnej zyczliwosci i przychylnosci nauczycieli (Maciarz, 2001, s. 10).

Bardzo wazna kwestia dla systemu polskiej o§wiaty jest ustalenie poziomu
rozwoju poznawczego dziecka, czyli zdiagnozowanie, czy uczen z chorobg rzad-
ka jest osobg intelektualnie sprawng czy tez nie. Wiaze sie¢ to z realizacja odpo-
wiedniej podstawy programowej. Zgodnie z rozporzadzeniem MEN w sprawie
podstawy programowej wychowania przedszkolnego oraz podstawy programo-
wej ksztalcenia ogolnego dla szkoty podstawowej, w tym dla uczniéw z niepelno-
sprawnoscig intelektualng w stopniu umiarkowanym lub znacznym, ksztatcenia
ogolnego dla branzowej szkoly I stopnia, ksztatcenia ogélnego dla szkoty specjal-
nej przysposabiajacej do pracy oraz ksztalcenia ogdlnego dla szkoty policealnej

2 Do 31 sierpnia kazdego roku OKE/CKE maja obowiazek publikowa¢ na swoich stronach
internetowych wytyczne dla ucznidéw z okre$lonymi niepetnosprawnosciami i dysfunkcjami roz-
wojowymi w zakresie dostosowan egzaminacyjnych.
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(Dz.U. z 2017 r., poz. 356, z pdzn. zm.) uczniowie intelektualnie sprawni reali-
zuja ogdlnodostepng podstawe programows i obowiazuja ich wszystkie zawarte
w niej treSci. Uczniowie z niepelnosprawnoécig intelektualng w stopniu lekkim
takze realizujg ogdlnodostepng podstawe programows, ale dostosowana do ich
indywidualnych mozliwosci i potrzeb, zar6wno pod wzgledem metod i form
nauczania, jak i obowigzujacych w programie tresci przedmiotowych/edukacyj-
nych. Uczniowie z niepelnosprawno$cig intelektualng w stopniu umiarkowanym
i znacznym realizujg odmienna podstawe programowy tylko im dedykowana, na
bazie ktorej pracujacy z uczniem nauczyciel uklada dla niego wlasny program
edukacyjny, bez podzialu na typowe szkolne przedmioty. Ponadto uczniowie
z niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu umiarkowanym i znacznym uzy-
skuja oceny opisowe na wszystkich etapach edukacyjnych, nie musza uczy¢ sie
zadnego jezyka obcego, nie zdaja tez egzaminéw zewnetrznych.

Czesto jednak stwierdzenie poziomu rozwoju intelektualnego ucznia
z chorobg rzadka nie jest tatwe, a nawet wcale nie jest mozliwe. Do tego rodza-
ju diagnozy stuzg testy psychologiczne, znormalizowane i wystandaryzowane
na pewnych grupach dzieci i mtodziezy, na og6t petnosprawnych, a odchylanie
od wynikéw przecietnych tych grup uwaza sie za tzw. odbieganie od normy.
Najbardziej rzetelne wyniki uzyskuje sie, stosujac testy zlozone jednoczesnie
ze skal o charakterze werbalnym (badany ustnie odpowiada na zadawane pyta-
nia) oraz ze skal niewerbalnych (badany wykonuje wyznaczone zadania), s3 to:
Skala Inteligencji i Rozwoju dla Dzieci IDS, Skala Inteligencji i Rozwoju dla
Dzieci i Mlodziezy IDS-2, Skala Inteligencji Wechslera dla Dzieci Wechsler-V,
Skale Inteligencji Standfor-Binet 5. Tym samym mozna do$¢ precyzyjnie okre-
§li¢ poziom rozwoju ucznia w aspekcie jego inteligencji ptynnej (potencjat wro-
dzony, niezalezny od nauki szkolnej i zyciowych doswiadczen) i inteligencji skry-
stalizowanej (potencjal uzalezniony od stymulacji zewnetrznej). W odniesieniu
do uczniéw z utrudnieniami lub bez komunikacji werbalnej mozliwe jest zasto-
sowanie testow niewerbalnych, tzw. niezaleznych kulturowo (Miedzynarodowa
Wykonaniowa Skala Leitera — Leiter 3, Test Matryc Ravena, Skala Dojrzatosci
Umystowej Columbia), cho¢ wynik nie jest juz tak doktadny. W sytuacji uczniow
z utrudnieniami motorycznymi czy niepetnosprawnoscig ruchowa w zakresie
koniczyn gérnych mozliwe jest zastosowanie wybranych skal tzw. stownych z po-
szczegOlnych baterii testowych. Zdecydowanie wiekszy problem stanowi diagno-
za ucznidéw z niepelnosprawnosciami sprzezonymi, z glebokimi zaburzeniami
wielu sfer rozwojowych. Tu bazuje si¢ na obserwacji ucznia, rozmowie z jego
rodzicem, kwestionariuszach zbierajacych informacji o funkcjonowaniu dziec-
ka w réznych $rodowiskach (domowym i szkolnym), korzystajac np. z Systemu
Oceny Zachowan Adaptacyjnych ABAS-3. Taka diagnoza nie jest jednak pewna,
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stawiana troche ,na wyczucie”, czesto dostosowywana do potrzeb szkoly (lepiej,
zeby uczen byl niepelnosprawny intelektualnie, wtedy mniej od niego mozna
wymagaé, a nauczyciel moze zdja¢ z siebie odpowiedzialnos¢ za pelng realizacje
podstawy programowej), a nie ucznia. Ale jaka$ diagnoza by¢ musi...

Wybér szkoty i formy ksztatcenia

Wybér szkoly dla dziecka nalezy do jego rodzicéw/prawnych opiekunéw. Rodzice
dzieci chorych czy niepelnosprawnych bardzo czesto wybieraja szkoly ogol-
nodostepne w poblizu miejsca zamieszkania. Maja do tego pelne prawo dane
im przez Ustawe z 14 grudnia 2016 r. — Prawo o$wiatowe (t.j. Dz.U. z 2023 r,,
poz. 900), zgodng w tym zakresie z zapisami Konwencji o prawach oséb niepel-
nosprawnych (Dz.U. z 2012 r., poz. 1169). Szkota tzw. rejonowa ma obowigzek
prowadzi¢ edukacje ucznia, bez wzgledu na jego trudnosci rozwojowe i zdro-
wotne, dostosowana do jego indywidualnych potrzeb i mozliwosci w zakresie
doboru najlepszych dla niego metod, form i organizacji pracy (by jego nauka
byta jak najbardziej efektywna) oraz zapewni¢ niezbedne zajecia rewalidacyjne
i inne specjalistyczne (by jego stabsze funkcje byly nalezycie usprawnianie).
Szkota zlokalizowana w poblizu domu rodzinnego jest takze korzystna z tego
wzgledu, Ze uczen nie musi do niej dojezdzad, tracac na to czas, a jego spotecz-
na integracja z rébwie$nikami przenoszona jest poza teren szkoly i moze odby-
wacé sie np. na osiedlowym placu zabaw, w lokalnym sklepie spozywczym czy
podczas drogi do i ze szkoly.

Nie wystarczy jednak, ze rodzice dziecka, w tym przypadku z choroba
rzadka, zdecyduja sie, by ich syn czy corka uczyli si¢ razem z pelnosprawnymi
réwiesnikami w konkretnej szkole ogélnodostepnej. Wazne jest ustalenie, jaka
forma ksztatcenia w tej wlasnie szkole bedzie dla niego najlepsza, chociazby
z uwagi na tzw. wydolno$¢ wysitkows. Juz w 1981 roku profesor Janina Doro-
szewska pisala, ze o poziomie wydolnosci wysitkowej dziecka chorego decyduje
jego ogolny stan zdrowia, ktéry jest okreslany przez lekarza, ale takze ogélny
stan proces6w nerwowo-psychicznych zwigzanych z wlasciwo§ciami tempera-
mentalnymi, odpornoscig psychiczng na przecigzenia i zdolno$cia regeneracji
sit witalnych (Doroszewska, 1981, s. 556-563). Uaktualniajac powyzsza defini-
cje, mozna méwié o szybkiej meczliwosci tej grupy uczniéw oraz o niemoz-
nosci odpoczynku i wyciszenia sie na terenie szkoty, ich duzej wrazliwosci na
hatas i inne bodZce zewnetrzne wszechobecne w placéwce o$wiatowej, wolniej-
szym tempie pracy na zajeciach lekcyjnych przy realizacji programéw naucza-
nia. Ww. czynniki utrudniajg, a czasami wrecz uniemozliwiajg nauke w sposob
standardowy, rozumiany jako regularnie uczeszczanie do szkoly i odbywanie



130 Rozdziato. Wsparcie ucznia z choroba rzadka w procesie jego edukacji w szkole ogélnodostepne;j

wszystkich zaje¢ lekcyjnych razem z réwie$nikami. Dla niektérych uczniow

nalezy szuka¢ innych rozwigzan, ktérymi moga by¢:

1) Wylaczanie z poszczegolnych zaje¢ dydaktycznych prowadzonych w klasie,
by realizowa¢ je indywidualnie lub w matej grupie liczacej do 5 uczniow,
jezeli maja oni trudno$ci w funkcjonowaniu w zespole klasowym. Doty-
czy to ucznidéw posiadajacych orzeczenie o potrzebie ksztalcenia specjal-
nego, w ktérym punkt 4. zalecen wlasnie tego dotyczy (t.j. Dz.U. z 2023 .,
poz. 2061). Tak wiec uczniowie mogg w bardziej komfortowych warunkach
i w odrebnym pomieszczeniu realizowaé przedmioty wyjatkowo dla nich
trudne, powodujace duze napigcie emocjonalne czy poczucie stresu z uwagi
na konieczno$¢ bardzo szybkiego tempa realizacji programu lub nawet ze
wzgledu na sposéb prowadzenia zaje¢ przez danego nauczyciela.

2) Nauka w warunkach domowych na mocy orzeczenia o potrzebie indywi-
dualnego nauczania z uwagi na stan zdrowia znacznie utrudniajacy uczesz-
czanie do szkoly. Orzeczenie to wydaje uczniowi publiczna poradnia psy-
chologiczno-pedagogiczna na wniosek lekarza (i oczywiscie rodzica).
Tak wiec uczen uczy sie w domu — przychodza do niego nauczyciele badz tez
indywidualne lekcje realizowane s3 w formie zdalnej. Tygodniowy wymiar
godzin przewidziany na indywidualne spotkania nauczyciela z uczniem jest
zdecydowanie mniejszy i wynosi w tygodniu:

a) dla uczniéw klas I-IIT szkoty podstawowej — od 6 do 8 godzin,

b) dla uczniéw klas IV-VI szkoly podstawowej — od 8 do 10 godzin,

¢) dlauczniéw klas VII i VIIT szkoty podstawowej — od 10 do 12 godzin,
d) dlauczniéw szkédt ponadpodstawowych — od 12 do 16 godzin.

Dzigki temu uczen moze uniknaé przecigzenia edukacyjnego, szczegdlnie,
ze dyrektor szkoly moze zezwoli¢ na odstapienie od niektorych tresci naucza-
nia objetych obowigzkowymi zajeciami edukacyjnymi, stosownie do jego moz-
liwosci psychofizycznych. Jednoczes$nie uczen moze przychodzi¢ do szkoty na
wybrane zajecia lekcyjne, szczegdlnie takie, ktérych nauka nie stanowi dla niego
specjalnego wysitku, tresci przedmiotowe s3 zrozumiate, podczas ktérych ma
szanse na odniesienie sukcesu. Moze takze by¢ wlaczany we wszystkie szkolne
aktywnosci, a wiec uroczystosci, imprezy okolicznosciowe, wyjécia klasowe poza
teren placowki czy wycieczki (.. z 2023 r., poz. 2468).

W przypadku ucznia z chorobg rzadka, warto rozwazy¢ jedna z ww. mozli-
wych form realizacji jego obowiazku szkolnego i obowigzku nauki.
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Dodatkowa osoba dorosta w klasie szkolnej

Jedng z form wsparcia uczniéw z niepetnosprawnosciami w szkole ogélnodostep-
nej s3 tzw. dodatkowe osoby doroste, ktore podejmujg sie realizowania z ta grupa
dziatan edukacyjnych, wychowawczych, terapeutycznych i opiekunczych. Taka
osobg jest nauczyciel ze specjalnym przygotowaniem wspédtorganizujacy ksztal-
cenie (t.j. Dz.U. z 2020 r., poz. 1309). Nauczyciel ten zatrudniany jest w klasie in-
tegracyjnej, do ktdrej uczeszcza do 5 uczniéw z réznymi niepelnosprawnos$ciami
i do 20 wszystkich uczniéw lacznie. Zatrudniany jest takze w klasie ogélnodo-
stepnej, gdy uczeszcza do niej uczen z autyzmem, w tym z zespotem Asperge-
ra lub uczen z niepelnosprawnoécia sprzezong. W przypadku innych niepetno-
sprawnosci nauczyciela wspotorganizujacego ksztalcenie mozna zatrudnié, choé¢
juz wylacznie za zgoda organu prowadzacego. Cytowane rozporzadzenie zawiera
wykaz zadan tego nauczyciela, w tym:

1) ,prowadzi wspdlnie z innymi nauczycielami zajecia edukacyjne okreslone
w programie”, co oznacza, ze na zajeciach lekcyjnych obecnych jest dwoch
nauczycieli, ktérzy wspdlnie te zajecia wezedniej przygotowali, a teraz razem
je realizuja,

2) ,prowadzi wspolnie z innymi nauczycielami prace wychowawcza z ucznia-
mi niepetnosprawnymi”, co oznacza, ze wlacza sie w rézne dzialania na
rzecz budowania integracji pomiedzy wszystkimi uczniami zaréwno jednej
klasy; jak i calej szkoty,

3) ,uczestniczy, w miare potrzeb, w zajeciach edukacyjnych prowadzonych
przez innych nauczycieli, specjalistow i wychowawcow grup wychowaw-
czych”, co oznacza, Zze moze razem z uczniem z niepelnosprawnoscia bra¢
udziat w innych zajeciach niz te obowigzkowe, wynikajace z podstawy pro-
gramowej, takich jak np.: kétka zainteresowan, zajecia realizowane w ramach
pomocy psychologiczno-pedagogicznej i innych,

4) ,udziela pomocy nauczycielom prowadzacym zajecia edukacyjne okreslone
w programie, w doborze form i metod pracy z uczniami niepelnosprawny-
mi”, co oznacza, ze w sytuacjach, gdy nie jest obecny na danych zajeciach
lekcyjnych (pensum dydaktyczne tych nauczycieli wynosi do 22 godzin
w tygodniu, a zaje¢ obowigzkowych uczniowie poszczegolnych klas maja
zdecydowanie wiecej, szczeg6lnie na II i IIT etapie edukacyjnym) powinien
wcze$niej udzieli¢ porad nauczycielom, jak powinni pracowaé z danym
uczniem w klasie, by mégl on na lekcjach uczy¢ sie efektywnie,

3 Zapisy kursywa odnoszg sie do sformutowan zawartych w ww. rozporzadzeniu.
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5) ,prowadzi zajecia rewalidacyjne” w ilosci dwoch godzin w tygodniu po
60 minut kazda, ale zgodnie ze swoimi szczegétowymi uprawnieniami w za-
leznoéci od rodzaju niepelnosprawnosci danego ucznia (Gotubiew-Koniecz-
na, 2024, s. 53-54).

Decydenci o$wiatowi pozwolili na obecnosé¢ w klasie ogélnodostepne;j ko-
lejnej osoby dorostej, ktorg, zgodnie z rozporzadzeniem MEN w sprawie wa-
runkéw organizowania ksztalcenia, wychowania i opieki dla dzieci i mlodziezy
niepelnosprawnych, niedostosowanych spotecznie i zagrozonych niedostosowa-
niem spotecznym (t.j. Dz.U. z 2020 r., poz. 1309) jest pomoc nauczyciela. Pomoc
nauczyciela to osoba dorosta zatrudniana na podstawie Kodeksu pracy, a wiec na
obowigzkowe 40 godzin w tygodniu, ktéra nie musi mie¢ szczegdlnych kwalifi-
kacji ani przygotowania pedagogicznego i zaliczana jest do grupy pracownikéw
obstugi. Jej zadania wyznacza dyrektor szkoly stosownie do potrzeb uczniéw
z niepetnosprawnosciami. Na ogdt pomoc nauczyciela realizuje zadania orga-
nizacyjne, techniczne, wspiera ucznia w czynnosciach przygotowujacych go do
okreslonych zaje¢ i umozliwiajacych porzadkowanie stanowiska pracy, pomaga
w realizacji czynnos$ci samoobstugowych i przemieszczaniu sie po szkole, a takze
podczas wycieczek poza jej teren. Analogicznie, jak w sytuacji nauczyciela z przy-
gotowaniem z zakresu pedagogiki specjalnej, pomoc nauczyciela zatrudnia sie
w sytuacji, gdy do klasy ogolnodostepnej uczeszcza uczen z autyzmem, w tym
z zespotem Aspergera lub uczen z niepelnosprawnoscia sprzezong, a w przypad-
ku innych niepelnosprawnosci, pomoc nauczyciela mozna zatrudnié wylacznie
za zgodg organu prowadzacego. Przy czym nalezy pamietaé, ze w klasie ogdlno-
dostepnej jest zatrudniany albo nauczyciel wspétorganizujacy ksztalcenie, albo
pomoc nauczyciela — te dwa stanowiska wzajemnie si¢ wykluczaja.

Tak wiec, w sytuacji ustalenia o§wiatowej niepelnosprawnosci, uczen z cho-
roba rzadka, moze i z tej formy wsparcia skorzystaé, gdyby oczywiscie byta taka
potrzeba.

Planowane zmiany w systemie polskiej o$wiaty jako przydatne
rozwigzania wspierajgce edukacje ucznia z chorobg rzadka
w szkole ogélnodostepnej

Powyzej opisane formy wsparcia nie s3 jednak wystarczajace dla kazdego ucznia
niepelnosprawnego, nie s3 tez czesto kompatybilne z potrzebami uczniéw z cho-
robami rzadkimi. Dlatego tez nadal trwaja poszukiwania efektywniejszych roz-
wigzan, kontynuowane s3 dyskusje i spotkania eksperckie, prowadzone s3 r6znego
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rodzaju badania, projekty i pilotaze, szczegdlnie w aspekcie szkolnictwa wiczaja-
cego. Najbardziej zaawansowane s3 aktualnie prace nad wdrozeniem do szkét oce-
ny funkcjonalnej (obligatoryjnej dla kazdego ucznia ze specjalnymi potrzebami),
zapewnieniem osoby dorostej w charakterze asystenta ucznia (w sytuacji takiej po-
trzeby) oraz opracowanie innego sposobu finansowania specjalnych potrzeb eduka-
cyjnych ucznidéw uczeszczajacych do szkét i placéwek ogdlnodostepnych.

Szkolna ocena funkcjonalna

Uzupelnieniem, a by¢ moze alternatywa, diagnoz klinicznych, przeprowadza-
nych na podstawie znormalizowanych i wystandaryzowanych baterii testowych
w poradni psychologiczno-pedagogicznej, aktualnie niezbednych do wydania
orzeczenia o potrzebie ksztalcenia specjalnego, jest diagnoza funkcjonalna.
»Diagnoza funkcjonalna to wieloaspektowy proces rozpoznawania zasobéw
dziecka, trudno$ci, z jakimi sie¢ zmaga oraz czynnikéw srodowiskowych oddzia-
tujacych na nie, uwzgledniajacy analize funkcjonowania (opartg na klasyfikacji
ICE wiedze o kamieniach milowych w rozwoju dziecka), diagnoze kryterialng
(oparta na ICD) oraz adekwatny i podlegajacy stalej ewaluacji program wsparcia”
(Czarnocka, 2019, s. 164). Diagnoza ta obejmuje z jednej strony funkcjonowanie
ucznia, z drugiej za§ uwarunkowania $rodowiskowe, w ktérych zyje i uczy sie.
Stuzy projektowaniu procesu dydaktycznego i planowaniu dziatan wspierajacych
ze strony catego srodowiska, tj. rodziny, nauczycieli, zespotu specjalistéw, innych
0s6b z najblizszego otoczenia dziecka. W diagnozie funkcjonalnej bardzo duzg
wage przywiazuje sie do obserwacji ucznia w jego naturalnym $rodowisku, kt6-
rym takze jest szkota oraz na pozyskiwaniu informacji z wielu Zrédel. Dzieki temu
mozna lepiej dopasowa¢ metody, formy i organizacje pracy z uczniem w szkole
oraz bardziej precyzyjnie ustali¢ plan wspierania jego samodzielno$ci i niezalez-
nosci. Z uwagi na charakter ww. diagnozy i wlaczenie w jej proces rodzicéw i na-
uczycieli, czesto stosuje sie wzgledem niej okreslenia ,,ocena funkcjonalna”.

W 2022 roku Katolicki Uniwersytet Lubelski realizowal koncepcyjny pro-
jekt, ktoérego celem gtéwnym byto wypracowanie standardéw przebiegu procesu
oceny funkcjonalnej dzieci i uczniéw oraz planowania, na podstawie tej oceny,
wsparcia edukacyjno-specjalistycznego w przypadku wystepowania wybranych
trudnosci rozwojowych lub trudnosci w uczeniu si¢. Zespét specjalistéw opra-
cowat Szkolng Ocene¢ Funkcjonalng SzOF wtasnie opierajac si¢ na Miedzynaro-
dowej Klasyfikacji Funkcjonowania, Niepelnosprawnosci i Zdrowia ICE dzieki
ktérej kazda osobe mozna opisa¢ w dwoch aspektach:

1) funkcjonowania i niepelnosprawnosci, ktéra tworza dwa sktadniki: funkcje
istruktura ciata (indywidualne osobowe konfiguracje mozliwosci i zdolnoéci)
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oraz aktywnos¢ i uczestnictwo (podejmowane przez osobe réznego rodzaju
dziatania w $rodowisku szkolnym i domowym),

2) czynnikéw kontekstowych, na ktore sktadaja sie: czynniki srodowiskowe
(wsparcie rodziny i szkoty, wykorzystywanie urzadzen wspomagajacych itp.)
i czynniki osobowe (temperament, charakter, odpornos¢ na stres, motywacja
do dziatania i inne) (World Health Organization, 2009).

Zgodnie z modelem ICF w Szkolnej Ocenie Funkcjonalnej wskazano 9 ob-
szarow, w ktorych funkcjonowanie ucznia powinno podlegaé ocenie, szczegélnie
w aspekcie jego aktywnosci i uczestnictwa, w tym:

Obszar I. Uczenie si¢ i stosowanie wiedzy — posiadane umiejetnosci i wiadomo-
$ci szkolne oraz umiejetno$¢ ich wykorzystywania;

Obszar II. Ogolne zadania i obowiazki — przestrzeganie zasad i obowigzujacych
norm, radzenie sobie z emocjami;

Obszar III. Porozumiewanie si¢ — rozumienie komunikatéow, méwienie, prowa-
dzenia dialogu;

Obszar IV. Poruszanie si¢, w tym mobilno$¢ i aktywno§¢ manualna —przemiesz-
czanie sie, korzystanie z pomocy dydaktycznych, narzedzi i urzadzen spe-
gjalistycznych;

Obszar V. Dbanie o siebie, samoobstuga i samodzielno§¢ — dbanie o zdrowie
i wlasne bezpieczenstwo, wykonywanie czynnosci samoobstugowych;

Obszar VI. Zycie domowe — wykonywanie swoich obowigzkéw w domu (takze
odrabianie zadan domowych);

Obszar VII. Wzajemne kontakty i zwigzki miedzyludzkie — umiejetnosci utrzy-
mywania kontaktéw towarzyskich, zawieranie przyjazni, bycie cztonkiem
tzw. grupy réwiesniczej;

Obszar VIII. Ksztalcenie szkolne i rola ucznia — systematyczne uczeszczanie do
szkoly, aktywnos¢ na zajeciach lekcyjnych, wypelnianie innych obowiagzkow
szkolnych;

Obszar IX. Zycie w spotecznosci lokalnej — czas spedzany poza szkola, rozwija-
nie zainteresowan i hobby, udziat w dodatkowych zajeciach pozaszkolnych
i pozalekcyjnych (Podgérska-Jachnik, s. 28).

SzOF polega w pierwszej kolejnosci na ustaleniu mocnych i stabych stron
funkcjonowania ucznia w opisanych obszarach z wykorzystaniem kontinuum
w kategoriach: bardzo mocna strona/talent; mocna strona; ani problem, ani moc-
na strona; staba strona/problem; bardzo staba strona/duzy problem. Nastepnie
na ustaleniu, czy i w jakim obszarze uczen potrzebuje wsparcia edukacyjno-spe-
cjalistycznego. A w konicu na okresleniu, jakie czynniki srodowiskowe wspieraja
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funkcjonowanie ucznia, a jakie to funkcjonowanie utrudniajg, by je niwelowac
(Domagata-Zysk et al. 2022, s. 11).

SzOF jest procesem, ktéry trwa przez caly okres pobytu ucznia w szkole,
z zalozenia podlega cigglemu monitorowaniu oraz okresowej ewaluacji. Odnosi
si¢ do aktywnosci ucznia w réznych obszarach, jego potrzeb i mozliwosci, a nie
wylacznie do jego niepelnosprawnosci. Dla ucznia z chorobg rzadka, a takze dla
wszystkich innych uczniéw z ré6znymi trudno$ciami i problemami szkolnymi
SzOF jest duzo bardziej zasadna, niz odsytanie ich do poradni psychologiczno-
-pedagogicznej na diagnoze wykonang w warunkach gabinetowych, zupelnie
odmiennych od tych panujacych w szkole czy w sali lekcyjnej. Diagnoza w po-
radni ma charakter epizodyczny i na dzi§ prowadzi do statego wzrostu ilosci
orzeczen o potrzebie ksztalcenia specjalnego czy tez o potrzebie indywidualnego
nauczania, wydawanych takze uczniom z przewleklymi i rzadkimi chorobami
(Domagata-Zysk et al. 2022, s. 8). Cho¢ beda i tacy uczniowie z chorobami rzad-
kimi, ktérych ocena przeprowadza z wykorzystaniem SzOF takze bedzie trudna
i bedzie wymagata wielu modyfikacji.

Asystent ucznia ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi

W $rodowisku nauczycielskim i rodzicielskim pojawiaja sie liczne glosy $wiad-
czace o tym, ze s3 uczniowie, ktorzy bez stalej pomocy i towarzyszenia osoby
dorostej przez caly czas pobytu w szkole, nie s3 w stanie funkcjonowac i uczy¢
sie wérdd swoich pelnosprawnych réwiesnikéw. Taka sytuacja moze takze doty-
czy¢ ucznia z chorobg rzadka. Decydenci o$wiatowi postanowili wiec wprowa-
dzi¢ do polskiej szkoty stanowisko asystenta ucznia. Wzorowali sie na krajach
europejskich, gdzie tacy asystenci pracuja, wykonujac bardzo rézne zadania: od
obstugi technicznej i organizacji srodowiska fizycznego szkoty oraz wspierania
ucznia z niepelnosprawnosciag w wykonywaniu réznych codziennych czynnosci
samoobstugowych, po wsparcie dziecka w procesie uczenia sie w trakcie zaje¢
lekcyjnych i poza nimi, bycie trenerem komunikacji jezykowej i alternatywnej,
orientacji przestrzennej czy innego rodzaju specjalista (Domagata-Zysk, 2018,).
W grudniu 2023 roku zakoficzono trzyletni pilotaz dotyczacy szukania rozwia-
zaf dla zatrudnia w polskich szkotach i placéwkach o§wiatowych asystentow
uczniéw, dzieki projektowi pod nazwg ,,Asystent ucznia o specjalnych potrze-
bach edukacyjnych (ASPE) - pilotaz” (ODiTK, 2020). Projekt ten byt realizowany
na zlecenie MEiN w ramach Programu Operacyjnego Wiedza, Edukacja, Rozwdj
2014-2020, przez Fundacje Edukacyjng ODiTK, Fundacje Fundusz Wspétpra-
cy, Stowarzyszenie Sztuka Wlaczania oraz Uniwersytet Warmifisko-Mazurski.
W efekcie zostal przygotowany projekt ustawy o warunkach i zakresie wspierania
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dzieci i mlodziezy przez asystentéw ucznidéw pracujacych w konfiguracji ,,jeden

na jeden”, przy czym uwzgledniono dwa rodzaje tej asystencji. Wyodrebniono

asystenta ucznia o specjalnych potrzebach edukacyjnych ASPE, ktérego zadania,

w zaleznosci od potrzeb ucznia, powinny obejmowac:

1) pomoc w przemieszczaniu si¢ (po szkole, po terenie) i w transporcie (np. na
wycieczki),

2) pomoc w przyjmowaniu positkéw,

3) wykonywanie czynno$ci zwiazanych z utrzymaniem higieny i korzystaniem
z toalety, z poszanowaniem intymno$ci i godno$ci dziecka/ucznia w czasie
wykonywania tych czynnosci,

4) wsparcie podczas zaje¢ dydaktycznych w celu zwickszenia aktywnosci
ucznia poprzez motywowanie go do wysitku, pomoc w korzystaniu z ma-
teriatéw i innych pomocy dydaktycznych oraz sprzetu specjalistycznego
i technologii asystujacych,

5) wsparcie w systematycznym wykonywaniu zadan lub ¢éwiczen zlecanych
przez nauczycieli, pedagogdéw specjalnych, nauczycieli wspétorganizuja-
cych proces ksztalcenia,

6) pomoc w porozumiewaniu si¢ i uczestniczeniu w grupie, w tym pomoc w ko-
munikacji i porozumiewania si¢ poprzez wykorzystywanie wspomagajacych
i alternatywnych metod,

7) pomoc w odrabianiu pracy domowej na terenie szkoty,

8) pomoc w udziale w aktywnosciach podczas zaje¢ opiekuniczych na terenie
szkoty (np. w $wietlicy) oraz w innych aktywnosciach realizowanych w pro-
cesie edukacyjnym (np. uczniowie realizuja projekt edukacyjny zadany przez
nauczyciela po zajeciach lekcyjnych),

9) wsparcie ucznia z zaburzeniami zachowania lub przejawiajacego zachowa-
nia trudne lub ryzykowne, poprzez zapobieganie tym sytuacjom, a jezeli do
nich dojdzie, zabezpieczenie ucznia, jak réwniez podejmowanie interwencji
w przypadku wysokiego ryzyka (np. wyjscie z uczniem z klasy do pokoju
wyciszeni),

10) wsparcie procesu adaptacji ucznia w $rodowisku wychowania i nauczania
poprzez zapewnienie wsparcia emocjonalnego i bezposrednig pomoc w ra-
dzeniu sobie z nowymi sytuacjami,

11) dbanie o fizyczne bezpieczenstwo ucznia,

12) asystowanie uczniowi w drodze do i ze szkoly (w przypadku ucznia, ktory
nie korzysta z dowozéw gminy).

Drugi rodzaj tej asystencji miatby bardziej dotyczy¢ ucznia z przewlekia
choroba, ktéry wymaga szczegolnego wsparcia z uwagi na swoj stan zdrowia
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i bytby realizowany przez asystenta ucznia o specjalnych potrzebach edukacyj-
nych i zdrowotnych ASPEZ. Jego zadania to wszystkie wymienione powyzej,
a ponadto:

1) wykonywanie czynnosci pielegnacyjnych (okotomedycznych) z poszanowa-
niem intymnos$ci i godno$ci ucznia w czasie ich wykonywania np. zmiana
cewnika, podanie lekow,

2) stala opieka nad uczniem, ktéry z powodu choroby jest w ryzyku nagtych
zdarzen, mogacych powodowad zagrozenie zdrowia, zycia lub bezpieczen-
stwa (np. tamliwo$¢ kosci, hemofilia, epilepsja, inne) (Lisiecka, 2023).

Podczas realizacji pilotazu ustalono, ze asystent ucznia (ASPE i ASPEZ)
powinien mie¢ kwalifikacje minimum $rednie, ale nie musi mie¢ przygotowania
pedagogicznego. Powinien posiada¢ okre$long wiedze i umiejetnosci w zakresie:
$wiadczenia pomocy przedmedycznej, wykonywania elementarnych i niezbed-
nych ustug medycznych oraz opiekunczych, wspomagania ucznia w procesie
zdobywania wiedzy i komunikowania si¢ z uczniem w sposéb dostosowany
do jego potrzeb i mozliwosci — tego powinien nauczy¢ sie podczas whasciwych
dla niego, obowigzkowych szkolen konczacych sie egzaminem i otrzymaniem
stosownego certyfikatu. Tym samym byloby mozliwe wlaczenie kwalifikacji
»Asystowanie uczniowi ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi” do Zintegro-
wanego Systemu Kwalifikacji (ODiTK 2020).

Ponadto wskazano za zasadne, by asystenci uczniéw ASPE i ASPEZ byli za-
trudniani zaréwno w klasach integracyjnych, jak i w klasach ogélnodostepnych
w zwigzku z potrzebami ucznidéw, bez wzgledu na pracujacych tam nauczycieli
wspotorganizujacych ksztalcenie — ich zadania s3 bowiem inne. Natomiast za-
trudnianie asystenta dla danego ucznia wyklucza juz obecno$¢ w klasie pomocy
nauczyciela.

Mozliwo$¢ zatrudniania w szkole ogélnodostepnej asystenta ucznia ASPE
lub ASPEZ wydaje si¢ dobrym rozwigzaniem dla ucznia z chorobg rzadka, oczy-
wiécie pod warunkiem, Ze nie bedzie przydzielany obligatoryjnie, a wtedy, gdy
bedzie to niezbedne. Nalezy pamietad, ze stala asystencja niesie za sobg pewne
negatywne zjawiska, takie jak: stygmatyzacje ucznia z uwagi na ciagla obecno$¢
osoby dorostej, trudno$ci w integracji z rowie$nikami i rzadsze wchodzenie
z nimi w interakcje, zmniejszenie poczucia wlasnej wartosci i brak wiary w siebie
z uwagi na konieczno$¢ ciagtego korzystania z czyjej$ pomocy. Beda oczywiscie
tacy uczniowie, ktérzy bez ciaglej obecnosci i wsparcia tej dodatkowej osoby nie
sa w stanie w ogdle funkcjonowad w $rodowisku, ale bedg i tacy, ktorych ,,madry”
asystent powinien uczy¢ samodzielnosci i niezaleznosci stopniowo wycofujac
swoja obecno$¢ (Monika Gotubiew-Konieczna, 2019, s. 10-11).
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Finansowanie specjalnych potrzeb edukacyjnych

Nadal trwaja dyskusje nad sposobem finansowania edukacji uczniéw ze specjal-
nymi potrzebami uczeszczajacych do szkot ogdlnodostepnych. Aktualnie na kaz-
dego ucznia przypada tzw. subwencja o§wiatowa o jednakowej wysokosci. Na kaz-
dego ucznia posiadajacego orzeczenie o potrzebie ksztalcenia specjalnego jego
subwencja o$§wiatowa uzupelniania jest o dodatkowg kwote, stanowigca wielokrot-
no$¢ stawki bazowej, w zaleznosci od rodzaju niepelnosprawnosci. Zgodnie z za-
facznikiem do obowigzujacego rozporzadzenia MEN w sprawie sposobu podzia-
tu czesci o$wiatowej subwencji ogdlnej dla jednostek samorzadu terytorialnego
w roku 2024 (Dz.U. z 2023 r., poz. 2755) najwiecej pieniedzy przypada aktualnie
na edukacje ucznia z autyzmem, w tym z zespotem Aspergera oraz na ucznia z nie-
pelnosprawnoscia sprzezong — uznano, ze z tymi uczniami pracuje si¢ najtrud-
niej i dlatego potrzebuja najwiecej dostosowan, co oczywiscie najwiecej kosztuje.
Nie jest to jednak rozwigzanie optymalne, gdyz kazdy uczen funkcjonuje inaczej,
nie do kofica zaleznie od rodzaju grupy oséb niepetnosprawnych, do ktérej zostat
przypisany. Pojawily si¢ dwie realne koncepcje, obie uwzgledniajace dodatkowe
subwencje, przyznawane na podstawie faktycznych potrzeb danego ucznia.

W pierwszej poziom wsparcia zostal okreslony jako ,koszyk §wiadczen”.
Zaproponowano siedem takich koszykow, od pierwszego (uczen wymaga tylko
niewielkiego wsparcia i to w zasadzie tylko w jednym obszarze swojego funkcjo-
nowania) do ostatniego (gdzie uczen wymaga ciagtego wsparcia §wiadczonego za-
réwno przez dodatkowg osobe dorosta, jak i przez sprzet specjalistyczny i wiele
zajec o charakterze terapeutycznym). Tu uczen, niezaleznie od stwierdzonej nie-
petnosprawnosci, bytby przypisywany do odpowiedniego koszyka — tym samym
iuczen z choroba rzadka moglby uzyskaé wsparcie stosowne do swoich potrzeb
(Kubicki, 2017).

Drugi pomyst opiera sie na wprowadzeniu trzech instrumentéw finanso-
wania, tworzacych tzw. dwie dzwignie edukacji wlaczajacej. Pierwsza dZzwignia
i pierwszy instrument wsparcia to odpowiednio wyszacowana waga dla szkoty
na zatrudnienie specjalistéw i prowadzenie z uczniami dodatkowych zaje¢ rewa-
lidacyjnych i innych specjalistycznych. Druga dzwignia dotyczylaby uczniow
o ztozonych problemach rozwojowych i sktadataby sie z dwéch kolejnych instru-
mentow wsparcia: jako dodatkowa waga na zatrudnienie osoby dorostej zgodnie
z potrzebami ucznia (nauczyciela wspotorganizujgcego proces ksztalcenia, po-
mocy nauczyciela czy tez asystenta ASPE lub ASPEZ) oraz jako dotacja celowa
dla szkoty na sfinansowania dodatkowego, specjalistycznego sprzetu, by uczen
mogl uczy¢ sie i uczestniczy¢ we wszystkich szkolnych aktywno$ciach (Zien-
tecka, 2019, s. 132-136). By¢ moze i w tym przypadku, tatwiej bedzie znalez¢
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fundusze na zaspokojenie potrzeb ucznia z chorobg rzadka, niekonieczne zali-
czajac go do grupy uczniéw z danym rodzajem niepelnosprawnoscia.

Bez wzgledu jednak na przyjety przez pafistwo polskie model finansowania
specjalnych potrzeb edukacyjnych, poza dyskusja pozostaje fakt, ze nalezy na
nie przeznaczy¢ dodatkowe $rodki. W chwili obecnej ich niewystarczajaca ilo$¢
niepokoi nauczycieli i szkolnych specjalistéw, ktorzy, dokonujac analizy edukacji
wlaczajacej w technice/formie SWOT, jako pierwsze ,,zagrozenie” dla budowa-
nia wysokiej jako$ci ww. edukacji, na pierwszym miejscu wymienili ,,Zbyt mate
srodki finansowe przeznaczone na bezposrednia prace z uczniem” (Gotubiew-
-Konieczna, 2020, s. 248). Najwickszym problemem wydaje si¢ by¢ zatrudnianie
przez szkoly wysokiej klasy profesjonalistow do prowadzenia unikatowych zaje¢
specjalistycznych z uczniem np. psychologa prowadzacego terapie ucznia, kté-
ry nie komunikuje si¢ werbalnie, gdy psycholog szkolny nie jest w stanie takiej
terapii poprowadzié, a uczen jej potrzebuje. Wiadomo, ze koszt jednej godziny
pracy takiej osoby przewyzsza kwote oferowana aktualnie przez o$wiate. Albo
konieczno$¢ prowadzenia rehabilitacji ucznia z wieloraka sprzezong niepetno-
sprawnoscig ruchowy poza terenem szkoty, z uwagi na brak specjalistycznego
sprzetu np. wanny z hydromasazem. Kto w takich sytuacjach ma zatrudnia¢ spe-
cjaliste i placi¢ mu za wykonywang prace, czy mozliwa jest refundacja i w jakiej
wysokoéci, gdy rodzice sami go pozyskaja i zatrudnia? To s3 pytania oraz ciagle
dylematy, na ktore panstwo polskie musi znalez¢ i rozwiazanie, i fundusze.

Eksperyment pedagogiczny jako uelastycznienie procesu edukacji
ucznia z choroba rzadka w szkole ogdélinodostepnej

W zwiagzku z niewystarczajacym wsparciem uczniéw ze specjalnymi potrzebami
edukacyjnymi i czekajac na wdrozenie w zycie planowanych zmian wydaje sig, ze
na dzi$ eksperyment pedagogiczny jest swego rodzaju wyjsciem z sytuacji. Dzieki
niemu szkota ma mozliwo$¢ zaspokoi¢ potrzeby pojedynczych uczniow, wlacza-
jac ich jednoczes$nie w cala swojej spotecznosci z korzyscia dla wszystkich.
Eksperyment oznacza probe lub do$wiadczenie i stanowi podstawowy,
oprocz obserwacji i pomiaru naukowego, zabieg badawczy polegajacy na celo-
wym wywolaniu jakiego$ zjawiska lub jego zmiany w celu zweryfikowania posta-
wionej wezesniej tezy. (Encyklopedia PWN, 2024). Eksperyment pedagogiczny
to wszelkie dziatania stuzace podnoszeniu skutecznosci ksztalcenia w szkole,
W tym nauczania i uczenia sie. Wzgledem uczniéw ze specjalnymi potrzebami
edukacyjnymi eksperyment pedagogiczny mozna traktowac jako jeden ze spo-
sobéw uelastyczniania systemu polskiej o§wiaty, by byta faktycznie dostepna dla
kazdego z nich (Doroszuk, Tersa, 2021, s. 77). Sa bowiem tacy uczniowie, a wérdd
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nich niewatpliwie dzieci i mtodziez z chorobami rzadkimi, dla ktérych pelne

wlaczenie w tzw. ustrukturalizowany gléwny nurt edukacyjny w ogdle nie jest

mozliwe bez jego, czesto wielozakresowych, modyfikacji. Te modyfikacje w prze-
pisach prawa o$wiatowego nosza nazwe nowatorskich rozwigzan. Eksperyment
pedagogiczny, zgodnie z art. 45 Ustawy — Prawo o$wiatowe (t.j. Dz.U. z 2023 .,
poz. 900) polega bowiem na ,,modyfikacji istniejacych lub wdrozeniu nowych
dziatan w procesie ksztalcenia, przy zastosowaniu nowatorskich rozwiazan pro-
gramowych, organizacyjnych, metodycznych lub wychowawczych, w ramach
ktérych s3 modyfikowane warunki, organizacja zaje¢ edukacyjnych lub zakres
tre$ci nauczania”.

Modyfikacje te mogg dotyczy¢:

1) stosowania odpowiednio dostosowanych tresci programowych (skracanych
lub poszerzanych) w taki sposéb, by z jednej strony umozliwi¢ uczniowi
realizacje podstawy programowej, z drugiej za§ wychodzac naprzeciw jego
mozliwo$ciom poznawczym, sensorycznym, emocjonalnym i motorycz-
nym — jako nowatorskie rozwigzania programowe,

2) uczeszczania ucznia na zajecia lekcyjne w okreslonej iloéci godzin zgodnie
z jego potrzebami i mozliwo$ciami wynikajacymi z aktualnej, na biezaco
modyfikowanej, wydolnosci wysitkowej oraz zaplanowania zaje¢ lekcyjnych
w szkole w taki sposéb, by umozliwi¢ mu dtuzszy odpoczynek pomiedzy po-
szczegOlnymi lekcjami, a takze przeznaczaé dtuzsze okresy na wykonywanie
czynnoéci samoobstugowych — jako nowatorskie rozwigzania organizacyjne,

3) stosowania odmiennych form pracy z uczniem, ktéry nie porozumiewa sie
werbalnie i wymaga korzystania z alternatywnych form komunikacji; dobie-
rania metod i form pracy z uwagi na specyfike funkcjonowania ucznia ma-
jacego trudnosci z uwaga, koncentracja, a takze aktywnym uczestnictwem
w zajeciach i wymagajacego ustawicznego wsparcia zewnetrznego, takze nie-
sionego przez dodatkowa osobe dorostg lub/i stosowania technologii asystu-
jacych — jako nowatorskie rozwigzania metodyczne,

4) stosowanie alternatywnych sposobéw na budowanie i podtrzymywania re-
lacji réwiesniczych wzgledem ucznia majacego trudnoéci z wlaczaniem sie
w zycie spotecznosci klasowej i szkolnej — jako nowatorskie rozwigzania wy-
chowawcze (Doroszuk, Tersa, 2021, s. 85).

Wprowadzenie do szkoly eksperymentu pedagogicznego jest dzialaniem
niewatpliwie wzbogacajacym istniejacy system o§wiaty o nowe rozwigzania.
Warto zwréci¢ takze uwage na jeszcze inne aspekty wazne dla szkoty, w tym:

1) Prestiz i uznanie — do wprowadzenia eksperymentu wymagana jest zgoda
ministra wlasciwego do spraw o$wiaty i wychowania, do ktérego dyrektor
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2)

3)

4)

5)

szkoly sktada odpowiedni wniosek za posrednictwem kuratora o$§wiaty. Tym
samym eksperyment stanowi nie tylko dorazne rozwigzanie, a uczen z cho-
roba rzadkg nie jest postrzegany wylacznie w kontekscie problemu, ale takze
jako element pozytywny, pozwalajacy na wyrdznienie placéwki o§wiatowej,
chociazby w oczach organu sprawujacego nadzor pedagogiczny.

Proces faczenia teorii z praktyka — eksperyment pedagogiczny jest prze-
prowadzany pod opieka jednostki naukowej, ktéra opiniuje jego zalozenia,
monitoruje przebieg, a takze sporzadza opinie naukows po jego zakoncze-
niu. Wymusza to wspotprace szkoty z uczelnig wyzsza, umozliwia spojrze-
nie na dany problem edukacyjny z dwéch réznych perspektyw i wspolne
wypracowywanie rozwigzan, z jednej strony opartych na naukowych prze-
stankach, z drugiej za§ na mozliwosciach dostosowywania ich do realiow
polskiej szkoty.

Dodatkowe fundusze — jezeli planowany eksperyment pedagogiczny wy-
maga przyznania szkole dodatkowych $rodkéw finansowych wskazane jest
uzyskanie zgody organu prowadzacego, w celu zwiekszenia jej budzetu na
ten cel. Zgodnie z zalozeniami eksperymentu zwiekszone $rodki finansowe
moga by¢ wykorzystane na dodatkowe zajecia dla ucznia, zakup potrzeb-
nego sprzetu, zatrudnienie dodatkowej kadry specjalistycznej. Ponadto
mozliwa jest organizacja szkolen dla nauczycieli czy tez r6znych szkolnych
aktywnosci dla ucznia i jego rowiesnikow.

Korzysci dla wielu — celem eksperymentu pedagogicznego, zgodnie z cyto-
wang ustawy, jest bowiem rozwijanie kompetencji i wiedzy ucznidéw oraz
nauczycieli jako grup funkcjonujacych w szkole. Tak wiec potencjalne ko-
rzy$ci z wdrozonego eksperymentu musza wynie§é¢ takze pelnosprawni
i zdrowi réwie$nicy oraz nauczyciele i inni specjaliéci. Korzyéci te powin-
ny dotyczy¢ chociazby aspektow zwigzanych z wzajemnym poznaniem sie
i zrozumieniem, umiejetno$cia wspotdziatania i wspdtpracy, niesieniem so-
bie wzajemnego wsparcia, wspolnie spedzanym czasem takze poza murami
szkoly, rozwijaniem zainteresowan czy hobby.

Tozsama wiedza rodzicéw i nauczycieli — by eksperyment pedagogiczny
moglby¢ realizowany pozytywna opinie na jego wdrozenie musi wyrazic¢ rada
szkoty oraz rada rodzicéw. Tym samym rodzice wszystkich uczniéw musza
zostaé zapoznani z planami dziatan, jakie chce podja¢ placéwka oswiatowa
wzgledem ucznia z chorobg rzadka. Rodzice, wydajac swoja opinie, sa gwa-
rantem na to, ze pozostale dzieci uczeszczajace do szkoly czy klasy nie ucier-
pia na procesie wdrazania eksperymentu, a nawet moga zyskac co$ dla siebie.
Takze rada pedagogiczna szkoly musi wyrazi¢ swoja zgode poprzez podje-
cie stosownej uchwaty. Tym samym jest gwarancja, ze wszyscy nauczyciele
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i inni szkolni specjalisci beda wiedzie, ze do jednej z klas uczeszcza uczen
z choroba rzadka i ze ma on szczeg6lne potrzeby.

Omawiajac eksperyment pedagogiczny, trudno jest nie wspomnie¢ o inno-
wacji. Innowacja pedagogiczna to kazde nowatorskie rozwigzanie programowe,
organizacyjne lub metodyczne, ktére ma na celu poprawe jakosci pracy szkoly.
Innowacja pedagogiczna to zmiana, ktéra cechuje: robienie tego, czego jeszcze
w szkole nie robiono i robienie czego$ inaczej niz dotychczas bylo to w szkole
robione (Gorzeniska, Radanowicz, 2019, s. 13). Do 2017 roku innowacja pedago-
giczna byla opisana w Rozporzadzeniu Ministra Edukacji Narodowej i Sportu
z dnia 9 kwietnia 2002 r. w sprawie warunkéw prowadzenia dziatalnosci innowa-
cyjnej i eksperymentalnej przez publiczne szkoty i placowki, wydanym na pod-
stawie Ustawy z dnia 7 wrze$nia 1991 r. o systemie o$wiaty (Dz.U. z 2002 r., poz.
506, z pdzn. zm.). Aktualnie prawo o$wiatowe zdecydowanie uproscilto zasady
wdrazania i prowadzenia w szkole innowacji, decyzje w tej sprawie i caly proces
realizacji scedowano wylacznie na dyrektora i nauczycieli, tym samym jej ranga
zdecydowanie spadta. W przypadku jednak réznych dziatan podejmowanych na
rzecz ucznia z chorobg rzadka, jezeli szkota nie czuje sie gotowa do podjecia eks-
perymentu, warto ubra¢ je wlasnie w forme innowacji pedagogicznej, chociazby
po to, by nie umknety pewne aspekty wazne dla rozwoju takiego ucznia, by jego
wszystkie potrzeby zostaly zaspokojone, te zwigzane z edukacja oraz te dotycza-
ce funkcjonowania spotecznego i integracji srodowiskowe;.

Zakonczenie

Uczen z choroba rzadka jest uczniem nieszablonowym, wymagajacych podejmo-
wania w procesie swojej edukacji niestandardowych rozwigzan. Czesto wymaga
innego podejscia pedagogicznego niz tradycyjnie przyjete w szkole, stosowania
odmiennych metod i form pracy, dostosowania warunkéw i organizacji naucza-
nia, a takze wsparcia dodatkowej osoby dorostej i/lub specjalistycznych pomo-
cy dydaktycznych. I nie powinno to zaleze¢ od zaliczenia go, lub nie, do grupy
uczniéw z niepelnosprawnosciami. Wazne s3 bowiem jego potrzeby. A poniewaz
sa one tak roznorodne, szkota powinna, z jednej strony, dysponowaé cala gama
mozliwosci oddziatywan tzw. systemowych (wynikajacych bezposrednio z prze-
pisOw prawa o$wiatowego), z drugiej za$ caly czas by¢ w procesie szukania najlep-
szych dla niego indywidualnych rozwigzan (niekoniecznie wyszczeg6lnionych
w przepisach, jeszcze oficjalnie niewdrozonych, nowatorskich...).
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ROZDZIAL 1 O

Wsparcie innowacji pedagogicznych
z perspektywy zarzadzania oswiata

Niniejszy rozdzial, ukazujacy proces uelastyczniania systemu edukacji dla dzie-
ci z chorobami rzadkimi z perspektywy systemowej, jest zapisem rozmowy
Joanny Doroszuk z kuratorem o$wiaty. Grzegorz Kryger od 22 grudnia 2023 roku
pracuje jako kurator o$wiaty, a od 2016 roku byt urzednikiem odpowiedzialnym
za sprawy edukacyjne w Urzedzie Miejskim w Gdansku. Jego dzialalnos¢ i za-
angazowanie stanowily znaczacy wklad we wdrozenie opisywanych w publikacji
eksperymentéw pedagogicznych.

Joanna Doroszuk: Jakie s3 wedtug Pana priorytety gdanskiej edukacji?

Grzegorz Kryger: Od zawsze gdanska o$wiata i bez watpienia jej wysoki poziom
zwigzany byt z takimi ideami jak wspotpraca, relacje, sieciowanie, obywatelsko$¢
i nowoczesnos$¢. Jako osoba czerpigca bardzo gteboko z do§wiadczen tego $rodo-
wiska widze ogromna zalezno$¢, pomiedzy ta wyjatkowsa, obywatelska postawa,
ktéra tak mocno czujemy w Gdansku, a zaangazowaniem pedagogéw i dyrekto-
réw gdanskich jednostek oswiatowych w codzienne ksztattowanie postaw i edu-
kowanie w duchu wspotpracy. Gdansk jest rowniez wyjatkowy z powodu swojej
sity relacji i sieci wspotpracy. Idee zapoczatkowane jeszcze zanim pojawitem sie
w Urzedzie Miejskim w Gdanisku, a obecnie skutecznie kontynuowane, chciat-
bym powoli zaszczepia¢ w innych cze$ciach naszego regionu. Nie oznacza to jed-
nak, ze edukacja w Gdansku nie stoi przed powaznymi wyzwaniami, podobnymi
zreszta do tych, ktére dotykajg caly system o$wiaty. Skad pozyskiwaé nowa kadre
do pracy w przedszkolu czy szkole? Jak odpowiada¢ systemowo na zmieniajace
sie potrzeby demograficzne dynamicznie rozwijajacego sie miasta? [ wreszcie, jak
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budowa¢ system na tyle elastyczny, by byl w stanie odpowiadaé na biezace, czesto
indywidualne potrzeby uczniéw i ich rodzicéw? To ostatnie wyzwanie zreszta
traktuje priorytetowo w caltym moim podejsciu do edukacji, gdzie system jest
wazny, ale ostatecznie to i tak opiera si¢ na potrzebie konkretnego ucznia, na-
uczyciela, rodzica.

Ogromnym oczekiwaniem i wyzwaniem naszych czaséw jest szeroko rozu-
miany dobrostan. Niezaleznie od tego, czy na pojecie to patrzymy przez pryzmat
zdrowia psychicznego czy zwyklego komfortu pracy ucznia i nauczyciela, musi-
my podejmowac¢ dziatania, ktore zapewnia bezpieczefistwo i mozliwo$¢ rozwo-
ju kazdemu cztonkowi naszej spotecznosci. Duzo si¢ o tym méwi w kontekscie
edukacji wlaczajacej. Ja jednak patrze szerzej na system, ktory niezaleznie od
tego, jak skuteczny, nie moze prowadzi¢ do fikcji, a celem ostatecznym zawsze
musi by¢ rozwdj i samodzielno$¢ ucznia na miare mozliwosci. Wida¢ to cho-
ciazby w sytuacji naszych rozméw o branzowym ksztalceniu specjalnym, ktére
stoi w Gdansku i calym regionie na niezwykle wysokim poziomie, lecz problem
pojawia sie na etapie usamodzielnienia po zakonczeniu edukacji.

J.D.: W jaki spos6b w Gdanisku uelastycznia si¢ system edukacji?

G.K.: Bedac czynnym uczestnikiem zmian, ktore zachodzity w gdanskiej edu-
kacji moge z pelng $wiadomoscia powiedzieé, ze system oparty na relacjach
i wspSlpracy zdat juz skutecznie niejeden egzamin. Ostatnie lata to pasmo nie-
koficzacych sie systemowych rewolucji, na ktére bardzo czesto jedyna odpowie-
dzia, przy niezwykle mizernym wsparciu ze strony wtadz centralnych bylo po-
szukiwanie nietuzinkowych rozwiazan czy wspolne interpretowanie niejasnych
przepiséw. Mozna zatem stwierdzié, przy catym szacunku do ogromu pracy wy-
konanej przez samorzad, ze to réwniez brak wsparcia centralnego wymusit tak
elastyczng postawe §rodowiska o$wiatowego. Mam ogromna nadzieje, ze ten czas
rewolucji, niepewnosci i braku wsparcia juz na zawsze jest za nami. Brak rewolu-
¢ji nie oznacza w moim podej$ciu do edukacji stagnacji. Zmiana jest czyms$ oczy-
wistym i pozytywnym w tak zywym organizmie, jakim jest przedszkole i szkota.
Jednak zmiana przedyskutowana, oparta na wymianie uwag i do§wiadczen, przy
wspotudziale i zaangazowaniu catej spotecznosci i srodowiska szkolnego. Patrzac
przez pryzmat ostatnich lat, jesteSmy z calg pewnoscia duzo bardziej otwarci na
indywidualne potrzeby, wykraczajace czesto poza ustawowe rozwigzania i proste
odpowiedzi. Bardzo cieszy mnie w tym kontekscie nasze rozumienie pojecia spe-
cjalne lub szczegdlne potrzeby edukacyjne. Wyszlismy poza ramy orzecznictwa
poradni psychologiczno-pedagogicznych, a patrzymy indywidualnie na konkret-
nego ucznia i uczennice z ich potrzebami i szansami.
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J.D.: Jakie miejsce w naszym lokalnym systemie edukacji maja dzieci z choro-
bami rzadkimi? Kto si¢ zajmuje tym aspektem w Gdafisku?

G.K.: Mam nadzieje, ze odpowiedZ moze by¢ tylko jedna — nalezne im miejsce.
Ale rozumiem kontekst tego pytania. Oczywiscie obecnos§¢ w systemie edukacyj-
nym dzieci z chorobami rzadkimi przyspiesza proces zmian i uelastycznienia,
o ktérym wspomnialem wczeéniej. Na ich przyktadzie troche, jak przy uzyciu
papierka lakmusowego na zajeciach z chemii widzimy, w jakim miejscu zmian
i rozwoju edukacji sie znajdujemy. Czy zawsze wynik jest dla nas zadowalajacy?
Nie. Czy wszystkie rozmowy zawsze byly i s3 tatwe? Tez nie. Czy mamy juz go-
towe recepty na przyszto§¢? Wydaje mi sie, ze mamy ich coraz wiecej. Budowanie
systemu opartego na relacjach i wymianie do$wiadczen pozwala jednak skutecz-
nie przekazywaé nabyte doswiadczenia dalej, przygotowywac kolejne placowki
na nowe do$wiadczenia i wyzwania. Jedng ze szkét o najwiekszym doswiad-
czeniu w tym zakresie jest bez watpienia Zesp6t Szkét Ogolnoksztateacych nr
8 w Gdanisku. Jednak coraz wiecej placowek otwiera sie na edukacje wlaczajacy
rozumiang przez pryzmat eksperymentalnych i innowacyjnych rozwiagzan doty-
czacych ksztalcenia specjalnego.

J.D.: Jakie s3 wyzwania i trudnosci w uelastycznianiu systemu z perspektywy
zarzadzania edukacja?

G.K.: Rodzaj trudnosci bez watpienia zalezy od tego, ktdra strong procesu repre-
zentujemy. Jako przedstawiciel urzedu nie moge ukrywaé, ze wyzwaniem zawsze
byta i bedzie ekonomia, znalezienie ztotego $rodka w rozmowach o wyzwaniach
i potrzebach w zderzeniu z mozliwo$ciami budzetowymi samorzadu. I jestem
przekonany, ze dotyczy to nie tylko Gdanska, ale kazdego, wigkszego czy mniej-
szego samorzadu réwniez. Wyzwaniem tez jest z calg pewnoscia infrastruktura,
wciaz zbyt niski poziom dostepnosci naszych instytucji, w tym ze wzgledu na
rosngce potrzeby naszych przedszkoli i szkot w odniesieniu do coraz czestszych
specjalnych potrzeb i niepelnosprawnosci, nie méwiac juz o wyzwaniach zwia-
zanych z dostepnoscia wymagang przy chorobach rzadkich. Trudnoscig z calg
pewnoscia jest dostep do wykwalifikowanej i wyspecjalizowanej kadry odczuwa-
ny w calym systemie o$wiaty, a w przypadku choréb rzadkich tym bardziej ude-
rzajacy i odczuwalny:.

JD.: Czym sa innowacje i eksperymenty pedagogiczne dla os6b/organéw
nadzorujacych o$wiate? Ktore tego rodzaju dziatania zapadly Panu w pamigé?
G.K.: Innowacje i eksperymenty s3 powietrzem wspolczesnej edukaciji, jej nie-
odzownym elementem. Jezeli patrzymy na nauczanie i uczenie, jako proces
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indywidualnego wspierania w rozwoju, to kluczowym staje sie nasze podejécie
polegajace na uelastycznianiu ogdlnych ram przygotowanych dla nas przez sys-
tem. Czy musza by¢ tylko zarezerwowane dla ksztalcenia specjalnego lub wyjatko-
wych choréb rzadkich — z calg pewnoscia nie. Czy jednak innowacyjne podejscie
w tych obszarach pozwala nam przekuwac¢ te doswiadczenia na codzienng prace
z pozostalymi dzie¢mi — jestem przekonany, ze tak. Bo czym, jak nie budowa-
niem wspdlnoty opartej na indywidualnym podejsciu jest podejmowanie dziatan
w ramach projektu z Bohaterem Borysem. Jakze nieocenione korzysci dla ogétu
spotecznosci ptyng z eksperymentu wilaczajacego kazdego dnia uczniéw z auty-
zmem do klas z ich zdrowymi réwie$nikami w Szkole Podstawowej nr 69. Moge te
przyktady mnozy¢, jednak kazdy z nich korzy$ciami obdziela wszystkich uczest-
nikéw procesu, nie tylko jak wydawatoby sie oczywistych beneficjentow.
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Szkota wiaczajaca, czyli o ,wyjmowaniu
cegietek” z perspektywy dyrektora placowki
oswiatowej

Polski system o$wiaty jest jak budowla z cegiel: sktada si¢ z wielu elementow, kto-
re maja budowaé caly gmach. A w tym gmachu powinni odnalez¢ sie wszyscy
zainteresowani: petna réznorodna spoteczno$é zamieszkujaca pobliskg okolice.
Gléwny cel opisywanej tu idei odzwierciedlaja stowa G. Szumskiego (2019, s. 14):
»zapewnienie wszystkim uczniom wysokiej jakosci ksztalcenia to cel edukacji
wlaczajacej. Nie jest to fatwe zadanie, poniewaz ilo$¢ potrzeb, jakie powinny by¢
zaspokojone przez mieszkancéw tego domu jest tak wielka, ze nalezy mysle¢ bar-
dzo elastycznie i nieschematycznie”.

Gdyby$my przetozyli wymagania prawne na prosta idee szkoty, to naleza-
toby to tak opisaé: do szkoty przychodzi uczefi/uczennica ze swoim §wiatem,
swoimi mozliwo$ciami, swoimi ograniczeniami, swoimi potrzebami i swoimi
celami, a zadaniem dyrektora szkoly jest zapewnienie wlasciwych warunkow
do rozwoju swoich uczniow. Wiele szkoét przez dekady idzie utartymi drogami.
Sa spotecznosci, dla ktorych jedynym wspdlnym celem jest zachowanie tego,
co juz wypracowaly i utrzymanie dobrze znanej wszystkim tradycji przez ko-
lejne pokolenia. Nie jest to jednak zgodne z obecnym stanem prawnym, ktéry
zaklada obowiazek tworzenia optymalnych warunkéw wiaczajacych wszystkich
ucznidw 1 uczennice.

Pomijajac finansowy klopot wielu szkot, nalezy jednak podkresli¢, ze za-
daniem dyrektora jest dba¢ o optymalny rozw6j wszystkich uczniéw w warun-
kach najbardziej odpowiadajacych dobru dziecka. Z tego niestety bierze sie wiele
nieporozumien. Najczesciej ogniskiem zapalnym s relacje z rodzicami, ktérzy
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jako osoby najblizsze majg swoja wizje $ciezki edukacyjnej i inny obraz swoje-
go dziecka. Z kolei kadra pedagogiczna postrzega inaczej osobe ze specjalnymi
potrzebami w trakcie wielogodzinnego przebywania z nig w warunkach natu-
ralnych, czesto bardzo zmiennych, w obliczu wielu nieraz rozbieznych potrzeb
catego zespotu uczniowskiego. Wowczas piekne idee zapisane w dokumentach
o$wiatowych wydaja sie nierealne do spetnienia. Dobrze, gdy rodzice wspotpra-
cuja ze szkoly i wszyscy dorosli w zespole interdyscyplinarnym wypracowuja
odpowiednig droge rozwojowa. Zle, gdy rodzice upieraja sie tylko przy jednym
modelu pracy swojego dziecka i nie chcg skorzysta¢ z dogodnych, pozwalajacych
na podniesienie dobrostanu wszystkich interesariuszy rozwigzaniu.

Z drugiej strony glos rodzicéw nierzadko bywa pomijany w szkole, a utrwa-
lony przez lata polski system, oparty na segregacji i do§¢ ubogiej ofercie wlaczaja-
cej, nie zawsze jest wygodny dla kazdego, a czesto w miare uptywu lat coraz mniej
przystaje do czas6w i potrzeb coraz liczniejszej grupy interesariuszy. Katarzyna
Szczepkowska szeroko okresla obszary porozumienia i dziatan na rzecz dziecka.
Te wspotprace okresla partnerstwem edukacyjnym, rozumianym jako:

1) rodzaj spétki, w ktérej partnerzy realizuja wspolne cele zwigzane z edukacja,
wczesniej ustaliwszy warunki wspétdziatania,

2) rodzaj relacji polegajacy na wzajemnym wplywie wywieranym przez po-
szczegOlne jednostki w obrebie srodowiska edukacji,

3) rodzaj wspdlnoty, w ktorej elementami scalajgcymi sg m.in: wiezi wytworzone

w spotecznosci klasowej, poczucie wspdlnoty spraw (Szczepkowska, 2019).

Wszystkie dostepne prace badawcze i raporty wskazuja ponadto na niskie
kompetencje nauczycieli i konieczno$¢ podnoszenia ich kwalifikacji (Podgér-
ska-Jachnik, 2021). Budowanie idei szkoly wlaczajacej nie powinno wylaczaé
konieczno$ci wlasciwego ksztalcenia kadry pedagogicznej. Stalo sie inaczej.
Stworzone przepisy wymagaja od przygotowywanych do tej pory gltéwnie do
ksztatcenia przedmiotowego nauczycieli bardzo wysokich kompetencji w dzie-
dzinie pedagogiki, psychologii i pedagogiki specjalnej. Brak tu systemowego
wsparcia szkol, a odpowiedzialnoscig za doksztatcanie i doskonalenie zawodowe
obarcza sie samego nauczyciela (nierzadko takze w kwestii finansowania drogich
studiéw podyplomowych) i dyrektora, ktérego zadaniem i obowiazkiem jest za-
pewni¢ odpowiednich specjalistéw. Problem w wymiarze globalnym opisuja do-
kumenty Unii Europejskiej, co potwierdza, ze nie tylko polski system edukacji
przechodzi przez transformacje myslows, ale szkota wlaczajaca jest rozwazana
na wielu plaszczyznach takze w pozostatych krajach europejskich.

Fragment ztozonosci tych zagadnien przedstawia publikacja podsumowujaca
monitoring Europejskiej Agencji ds. Specjalnych Potrzeb i Edukacji Wtaczajacej
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pt.: »Pie¢ kluczowych przestan dla edukacji wigczajacej. Od teorii do praktyki”
(2024, s. 16) — ,,System ksztalcenia jest ztozony i rozdrobniony, obecnie brakuje
mu spojnej koncepcji edukacji wlaczajacej. Ogolnie ujmujac, dyrektorzy i kadra
kierownicza, usitujac wprowadzi¢ zmiany w pojedynczych przypadkach, otrzy-
mujg niewielkie wsparcie. Wzrasta zroznicowanie w systemie, ale nowe dziatania
s3 hamowane przez tradycyjne podejécia. Nalezy koniecznie rozwina¢ potencjat
szkol, zwigkszajac §wiadomosé kontekstu, zapewniajac sp6jno$¢ (miedzy pra-
wem a polityka/praktyka), przejrzysto$¢ koncepcji oraz cigglo$¢ wsparcia dla
wszystkich zainteresowanych stron — sktaniajgc w ten sposob szkoty do porzuce-
nia zachowawczych metod i podjecia dziatan. Poznanie wszystkich uczniéw oraz
interwencja na wczesnym etapie pozwolg zapewnié¢ wszystkim uczniom wyso-
kiej jakoSci wsparcie, traktowane jako element zwyktego ksztatcenia”.
Przebudowa myslenia w kierunku idei szkoly wlaczajacej jest rowniez wyzwa-
niem dla wielu dyrektoréw, ktérzy powinni podjaé starania o sprostanie wszyst-
kim potrzebom réznorodnej spotecznosci, codziennie spedzajacej w placowce
wiele godzin — dzieciom/uczniom i nauczycielom i pozostatym pracownikom,
ale tez po$rednim adresatom, w tym rodzicom. Kiedy system dziata bez zarzutu,
nie warto nic zmieniaé. Jednak do§wiadczony manager wie, ze taki doskonaly
organizm nie istnieje. Zawsze jest co$ ,,do poprawienia”, zaréwno w zakresie or-
ganizacji pracy placowki, jak i w zakresie dydaktycznym lub wychowawczym.
Dyrektor — inicjator zmiany po dokonaniu diagnozy sytuacji wie najlepiej, czy
powinien dokona¢ niewielkiej korekty organizacyjnej, czy tez warto zaprogramo-
waé powazniejsze modyfikacje systemu, aby wesprze¢ uczniéw badz nauczycieli’.
Jesli powr6cimy do poczatkowego poréwnania placéwki edukacyjnej do budyn-
ku, to mozna by okresli¢ trzy strategie dokonywania zmian: pierwszy poziom
to prosta wewnetrzna reorganizacja przypomina przemeblowanie pokoju — nie
wymaga naktadu srodkéw finansowych (ewentualnie w ramach biezacych fundu-
szy z budzetu), nie trzeba zatrudnia¢ kolejnych pracownikéw ani przygotowywaé
osobnej dokumentacji pracy. Gdy to nie wystarcza, nalezy dokona¢ dalej idacych
zmian i przygotowaé innowacje pedagogiczng, czyli odnoszac sie do metafory
budynku — dokonaé matego remontu mieszkania. W zalezno$ci od obszaru, kto-
rym sie zajmujemy, moga one dotyczy¢ zmian organizacyjnych pracy placowki,
tre$ci edukacyjnych, metodycznych lub wychowawczych. Kiedy jednak potrzeby
naszych podopiecznych s3 niestandardowe, wowczas najlepiej stworzy¢ wytom
w budynku, ruszy¢ poszczegdlne cegietki, przebudowacé caty gmach, czyli napisaé

4 Wybér strategii postepowania zalezy od tego, jak dalekie zmiany musimy wprowadzi¢ do
systemu. W systemie o$wiaty funkcjonuja pojecia: innowacja pedagogiczna i eksperyment peda-
gogiczny (Dz.U. 2024. 737).
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i przeprowadzi¢ zatwierdzony przez MEN eksperyment pedagogiczny. Takiego

rozwigzania potrzebuja uczniowie, ktérzy nie s3 w stanie samodzielnie funk-

cjonowaé w $rodowisku szkolnym. Potrzebuja wsparcia pomocy nauczyciela,

nauczyciela wspotorganizujacego ksztalcenie, eksperymentalnych modyfikacji

realizacji podstawy programowej, nietypowych narzedzi czy transmiteréw ko-

munikacyjnych, odpowiednio przygotowanej przestrzeni, ale tez czesto innej

siatki godzin. Poruszenie tymi cegietkami umozliwia wlaczenie ich do $rodowi-

ska szkolnego, wejscie do rowie$niczej przestrzeni, ktorej tak bardzo potrzebuja.
Decyzje o tym, ktéra z wymienionych tu strategii jest konieczna, najczesciej

we wspotpracy z dyrektorem podejmuje caly zespdt nauczycielski, rownocze$nie

wypracowujac najlepsze rozwigzanie. Warto przejs$¢ przez wszystkie etapy, anga-

zujac kadre, aby nie tylko wymysle¢ najlepsze rozwigzanie, ale takze w momen-

cie wdrazania wymieniac sie na biezaco refleksjami z wszystkimi osobami wpro-

wadzajacymi zmiane. Wazne, aby nauczyciele byli na kazdym etapie zmiany jej

wspottworcami, poniewaz najlepiej wiedza, jakich metod i narzedzi potrzebuja do

pracy z dzieckiem ze specjalnymi potrzebami, ale tez jako odpowiedzialni za pro-

ces ksztalcenia najlepiej znajg warunki umozliwiajace wprowadzenie tej zmiany.
Kazda zmiana wymaga odpowiedzi na kilka zasadniczych pytan:

1) Co utrudnia nam (nauczycielom) prace lub: co powoduje, ze nasi podopiecz-
ni nie mogg rozwija¢ si¢ tak, jakby$my sobie tego zyczyli?

2) Kto jest adresatem zmiany: jeden uczen czy grupa?

3) Co zrobi¢, aby ksztatcenie wedtug specjalnych potrzeb bylo efektywne?

4)  Jakie sa cele tego ksztalcenia? Jakich spodziewamy sie efektow?

5) Jakie obszary nalezy zmienié: program, organizacje czy metody pracy?

6) W jaki sposob przeprowadzimy zmiany? Jak duze to powinny by¢ zmiany?
Jakiej strategii potrzebujemy: modyfikacji, innowacji czy eksperymentu?

7) Czy potrzebujemy pomocy zewnetrznej i kto to moze by¢?

Na poczatku najwazniejsza jest diagnoza funkcjonalna dziecka. Dostow-
nie: funkcjonalna w jego otoczeniu, $rodowisku szkolnym, posréd rowiesnikow
i w przestrzeni placowki, a takze w procesie ksztalcenia (Domagata-Zysk et al.,
2018). Wéwczas nauczyciele dowiadujg sie, czego potrzebuje uczen, a dyrektor,
jakie warunki powinien zapewni¢. Diagnoza funkcjonalna obejmuje:

1) indywidualne potrzeby rozwojowe i edukacyjne, mocne strony, predyspozy-
cje, zainteresowania i uzdolnienia ucznia,

2) wzaleznosci od potrzeb — zakres i charakter wsparcia ze strony nauczycieli,
specjalistow, asystentéw lub pomocy nauczyciela,

3) przyczyny niepowodzen edukacyjnych lub trudnoéci w funkcjonowa-
niu ucznia, w tym bariery i ograniczenia utrudniajace funkcjonowanie
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i uczestnictwo ucznia w zyciu przedszkolnym lub szkolnym, a w przypad-
ku ucznia realizujacego wybrane zajecia wychowania przedszkolnego lub
zajecia edukacyjne indywidualnie lub w grupie liczacej do 5 uczniow, zgod-
nie ze wskazaniem zawartym w indywidualnym programie edukacyjno-te-
rapeutycznym — takze napotykane trudnoséci w zakresie wlaczenia ucznia
w zajecia realizowane wspdlnie z oddziatem przedszkolnym lub szkolnym,
a w przypadku innej formy wychowania przedszkolnego — wspdlnie z gru-
pa, oraz efekty dziatan podejmowanych w celu ich przezwyciezenia (Laska,
2019, 5. 24).

Nastepnie mozna przej$¢ do etapu poszukiwania rozwigzaf i planowania
zmian dostosowujacych placéwke do potrzeb.

W przypadku innowacji nalezy okresli¢, co chcemy zmieni¢: metodyke
pracy, organizacje czy treSci programowe, dzieki czemu placowka bedzie lepiej
dostosowana do potrzeb dzieci i celéw ksztatcenia. Przy czym planowane dzia-
tania powinny mie¢ nowatorski charakter. Innowacje maja charakter formalny,
okreslony w prawie o§wiatowym. Innowacja powinna okre$la¢ charakter zmiany
(programowa, metodyczna, organizacyjna, ewentualnie mieszana), ztozona jako
dokument i poddana pod dyskusje na radzie pedagogicznej w celu jej zaopinio-
wania. Je$li zmiany wymagaja nakladéw finansowych, dyrektor powinien zwro-
ci¢ sie do organu prowadzacego w celu pozyskania $rodkéw na dziatania lub zna-
lez¢ inne zrodha finansowania. Wazne, aby opinie na temat programu autorskiego
wydali takze rodzice, co wesprze dobrg komunikacje i wspdtprace w realizacji
harmonogramu. Jesli diagnoza placéwki wskazuje na potrzeby calej spoteczno-
§ci, a nie tylko jednego ucznia (np. w klasie ucznia postugujacego sie komunikacja
alternatywnga potrzebny jest specjalistyczny sprzet dla kazdego ucznia z klasy),
dyrektor moze inicjowaé dzialalno$¢ innowacyjng skierowang do wszystkich
podopiecznych i zgtasza¢ potrzeby finansowe do organu prowadzacego. Innowa-
cja moze trwa¢ w dowolnym czasie — miesiac, rok lub kilka lat. Kiedy ludzie do
niej przywykna, stanie sie standardem, ktéry §wiadczy o jakosci pracy placoéwki.

Kiedy w szkole/przedszkolu pojawiaja sie uczniowie ze specjalnymi potrze-
bami lub bedacy w szczegdlnej sytuacji zyciowej, woéwczas warto budowaé eks-
perymenty pedagogiczne. Warto tu przypomnie¢ po raz kolejny, ze ideg eduka-
¢ji wlaczajacej jest dostosowanie placéwki do indywidualnych potrzeb dziecka
w odniesieniu do diagnozy funkcjonalnej. Dyrektor w chwili przyjecia kolejnego
ucznia, powinien zada¢ sobie nastepujace pytania: kim jest méj uczen? Jakie ma
potrzeby edukacyjne? Jak mozemy dba¢ o jego rozw6j? Czego potrzebujemy, aby
wspiera¢ uczniéw w ich rozwoju? Jesli sytuacja wymaga szczegdlnych warun-
koéw, warto rozwazy¢ przygotowanie i realizacje eksperymentu pedagogicznego,
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ktéry wypracuje zespot. Warunki przeprowadzenia eksperymentu reguluje pra-
wo. Tu dyrektor powotuje zesp6t — najlepiej, aby juz od momentu przygotowan
sktadal si¢ z nauczycieli i o$rodka badawczego (wyzszej uczelni), dzigki czemu
diagnoza potrzeb (beneficjentem eksperymentu jest oddzial klasowy lub grupa
uczniéw) bedzie wieloaspektowa, a opisany przebieg, zatozenia i spodziewane
efekty zostang poddane weryfikacji przez ekspertéw. Po zapoznaniu sie z wnio-
skiem dyrektora eksperyment zostaje zatwierdzony przez MEN, a po jego realiza-
¢ji (czas trwania to jeden etap edukacyjny) nalezy ztozy¢ sprawozdanie i przedsta-
wi¢ wnioski z realizacji dzialaf i oczekiwanych efektéw. Przyktadem na podjecie
takich dziatan jest jeden z ostatnich eksperymentéw pedagogicznych dotyczacy
wlaczania w kontekscie choroby rzadkiej i dwujezycznosci (opisywany w ksigz-
ce eksperyment Tomasz). Do samorzadowej szkoly podstawowej zostat zapisa-
ny uczen dwujezyczny, dotad uczeszczajacy do placowek w innym panstwie.
Dodatkows trudno$cia byto wywotane choroba rzadka postugiwanie sie za pomo-
cg komunikacji alternatywnej — obrazkowej. Zadaniem nauczycieli byto wlaczy¢
ucznia do grupy réwieéniczej, zintegrowaé z osobami méwigcymi i méwigcymi
po polsku. Postawiona przez ekspertéw diagnoza wskazywala, ze trudno prze-
widzieé, jak bedzie rozwijat sie uczen i czy zacznie méwié w jakimkolwiek jezy-
ku. Dyrektor powotat zesp6t interdyscyplinarny, do ktérego nalezeli nauczyciele
uczacy w klasie, rodzice, lekarze, neurologopeda spoza szkoty, terapeuta chtopca
spoza szkoly, przedstawiciele uczelni wyzszej. Regularne spotkania zespotu, ob-
serwacje grupy, badania dziecka, pozwolily najpierw zdiagnozowa¢ funkcjonowa-
nie ucznia w grupie, opisac jego silne strony, szanse edukacyjne. Zostata stworzo-
na mapa rozwoju chlopca, zespét opisat eksperyment, ktéry zostal zaopiniowany
pozytywnie przez decydentéw oraz rade pedagogiczna, i byt realizowany w pla-
céwce. To umocnito efektywne ksztalcenie w szkole w grupie rowie$niczej i in-
tegracje w zespole. Rozwojowi dziecka sprzyja przebywanie w ,,zwyktej” klasie
z rowie$nikami, ktorzy oswajaja sie na co dzien z komunikacja alternatywna, sto-
suja ja, a przede wszystkim ucza sie rozumie¢ i porozumiewaé przy jej pomocy.
Dziecko z chorobg rzadky wychodzi dzieki temu z izolujacej j3 banki, odczuwa,
ze jest cze$cig spoleczenstwa, do ktérego w naturalny sposéb przynalezy. Szcze-
gblna role bedzie tu zawsze odgrywaé wspotpraca wszystkich §rodowisk na rzecz
dziecka — szkoty, poradni pedagogiczno-psychologicznej, uczelni wyzszej, rodzi-
ny, pozostatych specjalistow.

Nie warto tworzy¢ innej szkoly jak tylko dobra, skrojong na miare kazde-
go, kto do niej przychodzi. Oczywiscie taka szkota jest projektem, ktory weigz
na nowo tworzymy, a jej idea opiera sie na ciagglym procesie poprawiania w du-
chu lepszej zmiany. Mozna zaryzykowa( teze, ze takze polska szkota jest obec-
nie w procesie zmiany: przekonanie, ze kazdy musi si¢ dopasowaé do systemu,
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a jesli nie potrafi, to wina jego niedoskonatosci, ustepuje powoli przekonaniu,
ze odpowiedzia na jednostkowe potrzeby jest poszukiwanie wcigz nowych mo-
deli ksztalcenia ,,szytych na miare”. Czasem potrzeba tylko poprzestawiaé taw-
ki i krzesta, czasem wyjaé niebywale duzo cegielek, aby uczy¢ budowle bardziej
komfortowy i przestronng. Wspétczesny dyrektor w szkole to koordynator tych
dziatan, innowator i organizator. W koficu bardzo sprawny architekt, ktéry wie,
ktére cegietki wyjaé. Nie trzeba sie tego obawiaé. Nie kazde dziecko musi tak
samo, to samo i w tym samym czasie zaliczy¢. Nie zawsze bowiem najwazniejszy
dla naszych uczniéw jest efekt ksztalcenia, ale sam proces — przebywanie z réwie-
$nikami, podejmowanie zadanie, praca zespotowa. A dla dyrektora i nauczycieli
to przede wszystkim kreowanie lepszego §wiata we wlaczajacym spoteczenstwie.



Sylwia BOL
Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydoza
Oddziat w Gdarisku

ROZDZIAL 1 2

Wsparcie uczniow z mukowiscydozg i ich rodzin
z perspektywy matki-interesariuszki

Kolejnym rozdzialem przygotowanym w konwencji wywiadu, jaki zostat wlaczo-
ny do niniejszej publikacji, jest zapis rozmowy Joanny Doroszuk z matka-intere-
sariuszka. Jest to nawigzanie zaréwno do fragmentéw ksiazki, w ktérych opisane
zostaly zdarzenia krytyczne w do$wiadczeniach rodzicéw dzieci zyjacych z cho-
robami rzadkimi, jak rowniez do nastepnego rozdziatu dotyczacego zaangazowa-
nia interesariuszy zewnetrznych.

Sylwia Bél od pieciu lat jest cztonkiem Zarzadu Polskiego Towarzystwa
Walki z Mukowiscydoza Oddziat w Gdansku. Jest rowniez mamg dwéch corek:
13-letniej Zosi i 11-letniej Julii, ktora jest chora na mukowiscydoze.

Joanna Doroszuk: Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydoza, Oddziat
w Gdanisku — kiedy powstal, jakie s3 jego cele i dziatania?

Sylwia Bol: Dziatamy juz ponad 25 lat. Tutaj na Pomorzu i w wojewddztwach
potnocnej Polski, naszym gléwnym celem jest pomoc naszym podopiecznym
— osobom chorym na mukowiscydoze i ich rodzinom, bo mukowiscydoza to
choroba nieuleczalna, choroba $miertelna, ale w obliczu zmian jakie nastapilty
w ostatnich latach w leczeniu mamy nadzieje, ze bedzie to choroba przewlekta

Pojawienie sie lekéw przyczynowych to prawdziwy przetom w leczeniu mu-
kowiscydozy. Ponad dwa lata temu cze$¢ chorych zostata objeta refundacja, a my
czynimy starania, aby wszyscy chorzy, na ktorych te leki dziataja mieli do nich
dostep i mogli by¢ leczeni w najnowocze$niejszy sposéb.

Staramy sie pomaga¢ naszym podopiecznym i catym ich rodzinom. Dlatego,
ze choroba, jaka jest mukowiscydoza, bardzo angazuje osoby doroste do opieki
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nad dzieckiem od poczatku diagnozy. Kazdego dnia oprdocz bardzo duzej ilosci le-
koéw, jakie dziecko musi przyjmowaé, przynajmniej 2 razy dziennie musi by¢ ono
inhalowane i musi by¢ wykonywany drenaz ptuc, aby usuna¢ zalegajacg w drogach
oddechowych wydzieline. W wyniku badan przesiewowych najczesciej jest diagno-
zowane dziecko, ktére ma 2-3 tygodnie i juz na tym etapie musi by¢ poddawane
takim zabiegom. Dodatkowo wlaczane jest tez leczenie lekami doustnymi. Jesli
stwierdzona jest niewydolno$¢ trzustki, a zdecydowana wiekszo$¢ pacjentow takg
niewydolno$¢ trzustki ma, juz od chwili diagnozy, podawane s3 enzymy trzust-
kowe przed kazdym positkiem zawierajacym tluszcz, czyli nawet takie malutkie
dziecko juz musi przyjmowac te leki. Dodatkowo tez musza by¢ podawane wita-
miny rozpuszczalne w thuszczach ze wzgledu na problemy z ich wchtanianiem spo-
wodowane niewydolnoscia trzustki. Takze juz po samej diagnozie tych zabiegéw
przy dziecku jest bardzo duzo: podawanie lekow, wykonywanie inhalacji i drenazy.
Oprécz tego sprzet do inhalacji i do drenazu musi by¢ specjalnie dezynfekowany,
musi by¢ wyparzony w specjalnych sterylizatorach i dokladnie wysuszony. Kazda
osoba chora na mukowiscydoze wymaga wspdtpracy i opieki wielu specjalistow.
Poza lekarzem pulmonologiem, takze fizjoterapeuty, dietetyka czy psychologa.
Staramy si¢ naszym podopiecznym takiego wsparcia udzielaé. Prowadzimy projek-
ty, w ramach ktorych zapewniamy wizyty domowe fizjoterapeutow, ktérzy szkolg
rodzicow, dajemy mozliwo$¢ konsultacji z dietetykiem czy skorzystania ze wspar-
cia psychologicznego i psychiatrycznego. To wsparcie kierowane jest nie tylko do
samych chorych, ale takze calych rodzin, bo mukowiscydoza jest choroba, ktéra
powoduje, ze choruje cata rodzina. Sama §wiadomos¢ tej nieuleczalnej choroby, tak
naprawde jeszcze ciagle $miertelnej powoduje, ze rodzice czesto nie potrafig sobie
na poczatku z t3 informacja poradzi¢. Czesto wypieraja, uwazaja, ze ich dziecko
nie jest chore, bo przeciez nie ma wlasciwie zadnych objawéw, wiec tego nie ma,
ale staramy sie wspiera¢ ich i im pomagac. Jezeli s3 gotowi na podjecie wspdtpracy
z terapeuta czy nawet z psychiatra, to stwarzamy im takie mozliwosci.

Waznym elementem wsparcia leczenia 0s6b chorych na mukowiscydoze jest
aktywnos¢ fizyczna, sport jest bardzo skutecznym, dodatkowym elementem fi-
zjoterapii, utatwia odkrztuszanie zalegajacego w ptucach $luzu i zwieksza tez wy-
dolnos¢ ptuc. Dlatego ktadziemy duzy nacisk na to, zeby nasi podopieczni byli
aktywni i tego rodzaju wsparcie tez oferujemy.

Poradzenie sobie z diagnoza nie jest tatwe dla rodzicéw, ale réwniez samych
chorych. Dlanich najtrudniejszym etapem pod wzgledem psychicznym jest okres
dojrzewania. Dla nastolatkdéw jest wazne, zeby w srodowisku by¢ przyjetym, zeby
w §rodowisku szkolnym niczym sie nie wyrdzniaé, zeby by¢ traktowanym jak
osoba zdrowa. Czgsto nastolatkowie maja ogromny problem, zeby sobie z tym
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poradzié, bo oni jednak muszg wzia¢ leki, robi¢ inhalacje, musza robi¢ drenaze,
nie moga robi¢ wszystkiego tego, co robia zdrowe dzieci, bo po prostu zwyczajnie
nie maja na to czasu. Zeby i§¢ do szkoly, wstaja péttorej godziny wezesniej, zeby
z tymi wszystkimi dodatkowymi obowigzkami sie wyrobié. To wszystko zajmuje
duzo czasu, wiec na tym etapie staramy sie tego rodzaju wsparcia tez udzielaé.

Oprocz tego oferujemy programy aktywizacji zawodowej. Do tej pory bylo
tak, ze w momencie diagnozy najcze$ciej mama przechodzita na $wiadczenie
pielegnacyjne, ktére ja eliminowato z rynku pracy. Musiata zrezygnowac z pracy,
zeby takie $wiadczenie uzyskaé. W tym roku to sie zmienito i bardzo sie z tego
cieszymy, ze mozna taczy¢ $wiadczenie pielegnacyjne i prace zawodowa, i to tak
naprawde powoduje, ze tak szybko, jak rodzice s3 na to gotowi i stan dziecka na to
pozwala, moga wréci¢ do pracy. Zapobiega to dodatkowej izolacji i pogorszeniu
sie statusu ekonomicznego takiej rodziny. W tej chwili obserwujemy, ze nawet te
mamy, ktdre s3 $wiezo po diagnozie swoich dzieci, majg jakie$ plany. One chcg
—w momencie, kiedy bedzie to mozliwe — wréci¢ do pracy i zadbac o siebie, a jesli
zadbaja o siebie, to zadbaja o calg rodzine.

Kolejna rzecz — mamy w Towarzystwie sprzet czy do inhalacji, do drena-
zu, odzywki, witaminy czy suplementy diety, ktére sa potrzebne. To wszystko
sprzedajemy w cenach zakupu. Prowadzimy subkonta zaréwno subkonta daro-
wizn, jak i subkonta 1,5%, na ktére nasi podopieczni moga zbierad pieniadze, aby
z tych funduszy mogli optacaé leki, sprzet, dojazdy do szpitali.

Ponadto, jesli chodzi o nasze dziatania na zewnatrz, to jest to walka o refun-
dacje lekéw przyczynowych. Obecnie najskuteczniejszy lek przyczynowy, ktory
jest dostepny w Polsce, jest refundowany od dwunastego roku Zycia, natomiast na
$wiecie, w Europie, w krajach, w ktérych jest refundowany, jest dostepny od sz6-
stego roku, a w cze$ci nawet od drugiego roku zycia. Staramy sie, by ten lek byt re-
fundowany od drugiego roku zycia réwniez w Polsce, tez po to, zeby mukowiscy-
doza przez te dwana$cie lat nie zrobita tak wielkiego spustoszenia w organizmie.
Lek, ktéry w tej chwili jest na rynku nie cofnie zmian, ktére nastapia zanim zo-
stanie podany. Dlatego tak wazne jest, zeby te leki poda¢ w jak najwczes$niejszym
etapie. Przed erg lekow przyczynowych $rednia zycia wynosita ok. 20 lat. W tej
chwili osoby, ktérym podano leki nawet w wieku dorostym zaczynajg pracowa,
studiujg. Mamy podopieczng, ktora przed podaniem tego leku byta na liscie do
przeszczepu pluc. Jej ostatni rok przed rozpoczeciem leczenia przyczynowego to
11 hospitalizacji w ciagu roku, przy czym kazda trwata 2-3 tygodnie. Po podaniu
lek6w na liscie przeszczepowej juz nie jest, bo nie ma takiej potrzeby, ma plany,
uczy sie. Celem dziatan naszego Towarzystwa jest, aby wszyscy nasi podopieczni,
ktorzy kwalifikujg sie do leczenia przyczynowego mogli korzysta¢ z tych lekow
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juz w jak najmtodszym wieku. Jest woéwczas szansa, ze bedzie mozna ograniczy¢
ilo$¢ inhalacji czy drenazy, zeby nasze dzieci mialy po prostu normalne zycie,
zeby mialy czas na swoje pasje, na rozwijanie jakich$ swoich zainteresowan.
Waznym elementem naszych dziatan jest réwniez bliska wspétpraca ze Szpitalem
Dzieciecym Polanki, w ktérym znajduje sie Poradnia Leczenie Mukowiscydozy
oraz Oddziat Pediatrii i Mukowiscydozy. Sam fakt, ze nasza siedziba znajduje sie
na terenie szpitala bardzo korzystnie wplywa na taka wspétprace i ja utatwia.

J-D.: Jak mukowiscydoza rzutuje na funkcjonowanie psychospoleczne dzieci
oraz funkcjonowanie w szkole?

S.B.: Jesli chodzi o szkole, to tak jak méwitam weze$niej, kazdy podopieczny
przed pojsciem do szkoly wstaje okolo péttorej, czasami 2 godziny wezeéniej,
zeby zrobi¢ drenaz, inhalacje, wzigé leki, zjes¢ odpowiednie §niadanie, wiec to, co
jest istotne, to na pewno to, zeby szkota byta w miare blisko, tak, zeby dojazd nie
zajmowat dodatkowego czasu. Moja corka zaczyna lekcje o godzinie 7:30 i kazde-
go dnia musi wsta¢ przed 5:00, zeby to wszystko zrobi¢. Latem to nie jest moze
jeszcze takie problematyczne, ona jest bardzo dzielna i faktycznie to robi. Nato-
miast zimg to jest tak naprawde wstawanie w $rodku nocy, wiec to jest naprawde
bardzo duze utrudnienie, Zeby z tym wszystkim zdazy¢, wyrobi¢ sie. No, ale to
po prostu robi, bo wie, ze to jest wpisane w jej zycie i tak naprawde nie ma inne-
go wyjécia. Natomiast kolejnym problemem, ktéry dotyczy bardziej przedszkoli,
bo dzieci w szkotach juz s3 bardziej samodzielne, jest pomoc w podawaniu enzy-
moéw trzustkowych. Dzieci musza przed kazdym positkiem zawierajacym thuszcz
przyja¢ enzymy trzustkowe. Jesli nie przyjma, to pojawiaja sie bardzo silne bdle
brzucha, biegunki. Wazne jest to, zeby nauczyciele w przedszkolu byli otwarci na
wsparcie naszych podopiecznych w podawaniu enzyméw. Z naszej strony, ze stro-
ny rodzicéw jest takie dziatanie, zeby dzieci jak najszybciej kapsutki, ktore zawie-
raja enzymy trzustkowe, samodzielnie tykaty, ale bywa, ze dziecko ma jakie$ opory,
wiec enzymy trzustkowe, wysypuje si¢ na mus jabtkowy i podaje si¢ na tyzeczce.
Dzieci juz w szkole najczesciej wiedza, do jakiego positku, ile enzyméw musza
wziaé, bo w zaleznosci od tego, jak duzo thuszczu jest w danym positku, enzymoéw
trzustkowych potyka sie mniej lub wiecej. W przedszkolu potrzebne jest wsparcie
nauczyciela i wazne jest, aby nauczyciele nie bali sie podawania enzymoéw trzust-
kowych, zeby wspierali wlasciwie bardziej naszych rodzicéw i nie wykluczali
naszych podopiecznych z zycia spotecznego. Niestety spotykamy sie z tym, ze
dziecko nie jest przyjmowane do przedszkola z tego wzgledu, Ze ma orzeczenie
o niepetnosprawnosci i powinno takie leki przyjmowac albo oczekuje sie od rodzi-
cow, ze za kazdym razem rodzic przyjedzie i poda taki lek. Jesli to s3 trzy positki:
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$niadanie, obiad, podwieczorek, to wlasciwie rodzic powinien siedzie¢ na koryta-
rzu i te leki podawa¢. Takie dziatanie niestety sprzyja wykluczeniu spotecznemu,
zaréwno dziecka, jak i rodzica. Mieli$my sytuacje taka, ze nawet w przedszkolu
integracyjnym odmoéwiono podawania enzymoéw, gdzie jest to jednostka, ktora
na takie sytuacje powinna by¢ szczegélnie przygotowana. Nauczyciele maja prawo
podawac leki, ale to jest ich dobra wola, czy co$ takiego zrobia.

Moja cérka miala to szczescie, ze chodzita do przedszkola, ktére byto bar-
dzo otwarte na wsparcie na kazdym etapie. Pani nauczycielka w ogole nie miata
z tym problemu. Byl §wietny kontakt z nig. Jesli miata jakikolwiek problem po
prostu dzwonita, pytata. Takze to nie jest tak, ze nikt nie chce. Jest wiele oséb,
ktore s3 na to otwarte.

My tez jako Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydoza organizujemy
lekcje empatii. Jezdzimy do szkot, do przedszkoli, méwimy o mukowiscydozie.
Moéwimy, z jakimi problemami mierzg si¢ nasi podopieczni. Staramy si¢ otwieraé
tutaj serca, zardbwno dzieci, jak i nauczycieli. Te lekcje empatii przeprowadzamy
w klasach, w ktérych sa osoby chore na mukowiscydoze, ale tez jezdzimy do szkét,
w ktorych nawet nie ma oséb chorych na mukowiscydoze, ale mogg sie pojawic.
Oprocz tego robimy osobne szkolenia dla nauczycieli, zeby kadra byta przygo-
towana na przyjecie dziecka z mukowiscydoza. Dajemy tez do siebie kontakt, ze
gdyby pojawialy sie jakie$ pytania, watpliwos$ci my zawsze stuzymy wsparciem.
Mozemy kolejne takie szkolenie przeprowadzi¢. Wezesniej przeprowadzalismy
takie szkolenia gtéwnie na terenie wojewodztwa pomorskiego. W tym roku pro-
wadzimy projekt ogélnopolski. I whasciwie do kazdej szkoty w Polsce jestesmy
w stanie dojechad, przeprowadzi¢ takie szkolenie, przeprowadzic taka lekeje.

Niestety, dzieci z mukowiscydozg sa bardziej narazone na wszelkiego rodza-
ju infekcje leczone sa dtuzej niz osoby zdrowe, czeéciej przyjmuja antybiotyki
i taka kuracja trwa najczesciej dwa tygodnie i ma zwickszona dawke. Sluz w ptu-
cach jest doskonatym miejscem do rozwoju bakterii i duzo szybciej tam te bakte-
rie sie rozwijaja. Czesto s3 lekooporne i nasi podopieczni takze musza wéwczas
korzysta¢ z dozylnej antybiotykoterapii, ktéra wymaga minimum 2 tygodniowe;j
hospitalizacji.

To, co jest tez bardzo istotne i myséle trudne dla mnie, jako dla rodzica, ale
tez dla naszych podopiecznych, to jest fakt, ze nasi chorzy nie moga sie ze sobg
spotykaé. Dlatego, Ze moga niestety zaraza¢ sie wzajemnie lekoopornymi bakte-
riami, ktére pdzniej mutuja i sg jeszcze trudniejsze do leczenia. Nasi podopieczni
przebywaja w szpitalu w izolatkach. Oni si¢ w ogodle nie znaj3. Kazdy przeby-
wa w swojej sali sam. Dodatkowo na terenie szpitala czy przychodni muszg sto-
sowa¢ maseczki. To jest trudny temat, jesli chodzi o wzgledy spoteczne, bo tak
naprawde nikt lepiej ich nie zrozumie jak drugi chory. Dla mojej cérki jest to
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normalne. Dla mnie, jako dla mamy;, jest to bardzo trudne do przejscia, bo mysle,
ze zwlaszcza w tym starszym wieku, gdybym miata kolezanke, ktéra tez miataby
mukowiscydoze, bytoby jej tatwiej. Ten aspekt powoduje, ze za kazdym razem, jak
zapisujemy dziecko do przedszkola, czy do szkoty konieczny jest kontakt z dy-
rekcja, przekazanie tej informacji, ze w danej klasie moze by¢ tylko jedno dziecko
z mukowiscydoza.

J.D.: Co inni uczniowie powinni wiedzie¢ o mukowiscydozie?

S.B.: Tak naprawde to, zeby nie przychodzili chorzy, to jest na pewno wazne. Taka
wspotodpowiedzialno$é grupowa. Jesli chodzi tez o nauczycieli, to na pewno, aby
w kazdej chwili pozwolili na korzystanie z toalety, nawet w czasie lekcji. Ten bol
brzucha jest gwattowny, ostry i to dziecko musi natychmiast skorzystaé. Czesto
dzieci z mukowiscydoza maja tez stabszg wydolno$é, wazne, aby nauczyciele wy-
chowania fizycznego brali to pod uwage. Jesli dziecko wraca do szkoly po infekeji
czy zaostrzeniu potrzebuje wiecej czasu, aby mogto normalnie ¢wiczyé, czesto
szybciej sie meczy. Jesli chodzi o uczniéw, to tak naprawde chodzi o wsparcie,
o zrozumienie, o to, ze jezeli nasi podopieczni dlugo s3 nieobecni w szkole, to
zeby wyj$¢ z propozycja wsparcia, jesli chodzi o lekcje, pomoc w nauce, mysle, ze
jest to najbardziej istotne. Mysle, ze to duzy problem wiekszosci chordb przewle-
ktych. Odpornos¢ jest jednak inna i wazne jest to, zeby tutaj nie byto kontaktu
z osobami zainfekowanymi.

J.D.: Jakie sg inne oczekiwania rodzicéw stawiane szkole oprocz podawania
lek6w?

S.B.: Rodzice na pewno oczekuja przekazywania informacji, jesli sa jakie$ choroby
zakazne. Na pewno bardzo istotne jest zrozumienie, jesli chodzi o dhugie nieobec-
nosci w szkole, zeby da¢ uczniowi szanse na to, zeby zdazyt nadrobi¢ zalegtosci.
Tak, Zeby czasami przygotowa¢ nawet uczniowi material. Jesli ucznia nie byto ko-
lejny raz np. 2 tygodnie, to samodzielne nadrobienie materiatu jest dosy¢ trudne,
zwlaszcza z tych $cistych przedmiotow, wiec jesli bytaby otwarto$¢ na takie wspar-
cie ucznia, np. poprzez dodatkowa godzine na jakie$ zajecia indywidualne. zeby
na takie rozwigzania by¢ otwartym, a ze wzgledu na czeste infekcje i przedtuzong
antybiotykoterapi¢ nieobecnosci dziecka si¢ niekiedy przedtuzaja i powtarzaja.

J.D.: Czy leczenie hybrydowe byloby rozwigzaniem? Mozliwos¢ laczenia sig
z klasg?

S.B.: Tak, to byloby super. O tym rozmawialiémy w szkotach, ale na razie wydaje
sie to niemozliwe. Byloby fantastyczne, gdyby uczen mial mozliwosé¢ styszenia
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tego, co sie dzieje, to byloby dla naszych podopiecznych naprawde rewelacyjne
rozwigzanie.

J.D.: Czy niewidzialnos¢ tej choroby, niepelnosprawnosci utrudnia czy uta-
twia funkcjonowanie?

S.B.: Mysle, ze to sa 2 aspekty. Jesli my oczekujemy pomocy, to utrudnia, bo to jest
troche tak, ze przeciez dziecko wyglada na zdrowe, a my przedstawiamy to jako
chorobe $§miertelng. To powoduje aspekt takiego niezrozumienia, ze zdrowo wy-
gladajace dziecko moze by¢ az tak chore. Gdy nasi podopieczni zaktadajg jakies
zbidrki, bo nie maja funduszy na leczenie, to pojawiaja sie watpliwoéci, czy to
dziecko jest na pewno tak bardzo chore, skoro tak $wietnie wyglada, skoro upra-
wia sport?

Natomiast mysle, ze jezeli chodzi o dzieci, z punktu widzenia ich samych, to
jest in plus, ze tej choroby nie widaé, bo oni nie musza sie niczym wyrézniac.
Dla nich to jest wazne, ze tego wlasnie nie widac i bywa, ze tykaja enzymy trzust-
kowe w ukryciu, nie chca w klasie pokazywaé, nie méwia o tym. Zdarzajg sie sy-
tuacje takie, ze uczniowie w ogole nie wiedza, ze uczen jest chory, bo nie chce sie
tym dzieli¢. Znam sytuacje, gdzie tylko wychowawca wie, nikt wiecej. Moja corka
nie chce sie wyr6zniaé. Ona nie chce méwié o tym, ze jest chora, ona nie chce si¢
tym afiszowaé. Ona chce by¢ postrzegana jako ona, a nie jako dziecko chore na
mukowiscydoze. Chce by¢ postrzegana jako Julia, po prostu.

J.D.: Czy dzieci chore na mukowiscydoze czesto s3 objete nauczaniem indy-
widualnym w domu?

S.B.: W tej chwili coraz rzadziej. Kiedys to byt standard, ze dzieci z mukowiscy-
doza niemal od poczatku edukacji byly objete nauczaniem indywidualnym. W tej
chwili unika si¢ maksymalnie, jesli jest to mozliwe. Chcemy, zeby nasze dzieci
mialy normalne dziecifstwo, zeby normalnie uczestniczyly w zyciu szkolnym,
stad potrzebne na miejscu wsparcie nauczycieli i dyrekcji. Natomiast zdarza sig,
ze faktycznie ze wzgledu na stan zdrowia, ktéry sie pogarsza, s3 takie sytuacje, ze
dzieci s3 objete nauczaniem indywidualnym. Natomiast na pewno jest to zdecy-
dowanie w mniejszosci w poréwnaniu z poprzednim okresem.

J.D.: Czy istnieje skoordynowanie opieki pomigdzy szkola, szpitalem a rodzi-
na poza stowarzyszeniem?

S.B.: Chyba czego$ takiego nie ma. My bardzo $cisle wspdtpracujemy ze szpita-
lem. Sam fakt, ze nasza siedziba znajduje sie na terenie szpitala bardzo utatwia
nam te sprawe, takze tutaj jest Scista wspétpraca. Chyba najtrudniej nam w t3
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skoordynowanga opieke wiaczy¢ szkote. Jesli chodzi o wspétprace: rodzina — szpi-
tal — Towarzystwo, to mysle, ze wspdlpraca jest wzorowa, natomiast ze szkolg jest
duzo trudniej. Stad ten nasz projekt, lekcje empatii i wyjazdy w kazde miejsce
gdziekolwiek, jakakolwiek szkota nas zaprosi.

J.D.: Czy s3 jeszcze inne aspekty, ktére nalezatoby dopowiedzie¢ w temacie
uelastyczniania edukacji dla uczniéw z mukowiscydoza?

S.B.: Dla nas najlepszym rozwigzaniem bytoby wprowadzenie mozliwosci hybry-
dowego nauczania. Mysle, ze nie tylko dla nas jako rodzicow dzieci z mukowi-
scydoza, ale takze dla wszystkich rodzicéow dzieci przewlekle chorych. Mysle,
ze nawet takie bierne uczestnictwo w zajeciach zapobiegtoby nagromadzeniu si¢
duzych zalegtosci w szkole. Wiemy (dzieki pandemii), ze technologicznie jest to
mozliwe. Jest tylko bariera w nas ludziach, zeby co$ takiego zorganizowa¢ i zro-
bi¢. Z mojej perspektywy to jest tylko wylacznie czynnik ludzki, by¢ moze tez
prawny. Mozliwo$¢ polaczenia sie z klasg pozwolitaby na uzupelnienie brakéw,
kiedy dziecko przez jaki$ czas nie moze chodzi¢ do szkoty. Innym rozwigzaniem
bylyby indywidualne konsultacje z nauczycielami, podczas dtuzszych nieobec-
nosci. Myéle, ze dzieci z orzeczeniem o niepelnosprawnoéci, gdyby miaty do dys-
pozycji takie dodatkowe godziny chetnie korzystatyby z nich.

Natomiast wydaje sie, ze absolutnie najlepszym rozwigzaniem bytoby hy-
brydowe nauczanie, bo umozliwialoby kontakt z uczniami i zmniejszatoby wy-
kluczenie ucznia w klasie. Moje dziecko w wieku szesciu lat po raz pierwszy tra-
filo na dwutygodniowe przeleczenie. Julia byta wtedy w przedszkolu. Mielismy
fantastyczne przedszkole, ja naprawde z ogromnym sentymentem wspominam
ten czas. Mialam duze opory, Zeby ja do niego zapisaé, ale ona bardzo chciata.
Trafifa na fantastyczng grupe. W momencie, kiedy byly$my w szpitalu miata staly
kontakt z grupa. Dzieci codziennie do niej dzwonity, taczyly sie zdalnie, §piewaty
piosenki, opowiadaly; co sie dzieje w przedszkolu, wiec te 2 tygodnie w szpitalu
w miare dobrze zniosta wlasnie dzieki tym dzieciom. Kontakt zainicjowata pani
nauczycielka, ale p6Zniej to same dzieci pilnowaly, aby codziennie do Julii zadzwo-
nié. Strasznie mnie to wzrusza do tej pory. Gdy Julia wrécita, po pobycie w szpitalu
do przedszkola zrobily ogromng impreze powitalna, co byto naprawde ogromnym
przezyciem. Cérka na pewno na kazdym etapie czuta sie tam akceptowana. Mysle,
ze wazne tez bylo to, ze samodzielnie zrobitam w jej grupie lekcje empatii, opowia-
dalam o chorobie, o zabiegach jakie kazdego dnia musi wykonywaé¢, dlaczego bie-
rze enzymy trzustkowe. Wszystkie nauczycielki, ktére sie Julig zajmowaly; tez ko-
niecznie chcialy na tym by¢. Ona miata tam ogromne wsparcie. Do tego stopnia, ze
dzieci juz nawet pamietaly o ilosci enzyméw do danych positkéw. Dzieci przyjely
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otwarcie Julie, dlatego, ze pokazali im to doro$li. Do tej pory corka ma laurki od
dzieci. Zorganizowali tez dzien wiatraczka, wiec wszyscy robili dla niej wiatraczki
i sama ta impreza przywitania po wizycie w szpitalu, jak i zdjecia i listy wysylane
do Julii — co$ wspanialego, niesamowite emocje. Jedna z nauczycielek przyszia tez
do Julii w odwiedziny w czasie pobytu w szpitalu.

J.D.: Czy dzialania te udalo si¢ przeniesé¢ do szkoly?

S.B.: W szkole juz bylto takich dziatan mniej, ale tez Julia byla mniej chetna.
Mysle, Ze to wynikato z tego, ze zeréwka to byt juz okres pandemii i tak napraw-
de ona zostata odizolowana zupelnie, bo nie chodzita praktycznie w ogéle do ze-
réwki, dostawalismy tylko zadania do zrobienia w domu. Juz w pierwszej klasie
tego nie dalo sie przelozy¢. Myéle, ze gdyby to nie byt okres pandemii, to moze
bytoby tatwiej. W tej chwili corka skoficzyta czwarta klase i juz tak chetnie o cho-
robie méwi¢ nie chce. Nie jest juz taka otwarta, ale tez nie czuje takiej potrzeby.
Jest duzo bardziej samodzielna. Natomiast wychowawczyni i nauczyciele j3 uczacy
wiedza o chorobie. Ja przygotowatam i my tez przygotowujemy w Towarzystwie
taki draft — informacje dla nauczycieli, na co nalezy zwréci¢ uwage. Jesli nauczy-
ciele s3 otwarci, to jest to mozliwe, zeby nasze dzieci normalnie funkcjonowaty
w $rodowisku szkolnym. Ze strony rodzicéw jest wazne, zeby informowaé réwniez
dyrekeje o chorobie dziecka.
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Rodzic dziecka z choroba rzadka jako partner
w procesie uelastyczniania systemu edukacji
- od zaangazowania do wspoétdzielonego
przywodztwa

Choroby rzadkie na Swiecie

Swiatowa Organizacja Zdrowia (ang. World Health Organization, WHO) szacu-
je, ze obecnie na $wiecie zyje ok. 1,3 miliarda 0séb z niepelnosprawnoscia, co
stanowi ok. 16% §wiatowej populacji (WHO, 2023). Réwnolegle aktualne esty-
macje wskazuja, ze na §wiecie zyje ok. 300 milionéw ludzi z chorobami rzadki-
mi i czesto tworzg oni zaniedbane i marginalizowane grupy spoteczne. Zjawi-
sko to jest szczegolnie obserwowane w krajach o niskich i §rednich dochodach
(Editorial Board, 2024). Szacunkowe dane wskazujg takze, ze okoto 80% choréb
rzadkich ma podloze genetyczne, z czego prawie 70% objawia sie w dziecin-
stwie, a co trzecie dziecko zyjace z chorobg rzadka umiera przed osiggnieciem
5. roku zycia (Editorial Board, 2024). Nalezy przy tym zauwazy¢, ze cho¢ cho-
roby rzadkie stanowia duza i niejednorodna grupe oséb, to jest wiele aspektéw
wspdlnych, odnoszacych sie do r6znego rodzaju oraz stopnia niepelnosprawno-
§ci motorycznych, poznawczych, sensorycznych czy fizycznych (Rossellé et al.,
2018), z ktorych przewazajaca wiekszosé powoduje dtugotrwala niepelnospraw-
no$¢ majacy istotny wplyw na zycie tych oséb i ich rodzin, a takze na system
opieki zdrowotnej (Kvarnung, Nordgren, 2017). Niemniej jednak wplyw ten nie
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ogranicza si¢ wylacznie do indywidualnego czy rodzinnego wymiaru, ale takze
w szerszym kontekécie w istotny sposob oddziatuje na spoteczno-ekonomicz-
ny wymiar funkcjonowania kraju. Jak zauwaza C.C.Y. Chung z zespotem (2023)
»przy kompleksowej ocenie spoteczno-ekonomicznego wptywu choréb rzadkich
nalezy réwniez uwzgledni¢ bezposrednie koszty niezwiazane z opieka zdrowot-
na i koszty posrednie choréb rzadkich, poniewaz choroby rzadkie czesto powo-
duja chroniczne pogarszanie si¢ stanu zdrowia wymagajacego dtugotrwatej opieki
przez cale zycie ze strony optacanych opiekunéw lub opiekunéw nieformalnych,
ktérymi sg zazwyczaj cztonkowie rodziny i/lub przyjaciele $wiadczacy niezawo-
dowg bezptatng opieke oraz wsparcie”.

Jak sygnalizuje WHO, zycie os6b z niepelnosprawnoécia narazone jest na
wiele czynnikéw zewnetrznych prowadzacych od nieréwnosci zdrowotnych,
ktére powstaja m.in. z wykluczenia edukacyjnego i zawodowego, a takze spo-
tecznej stygmatyzacji i dyskryminacji oséb z niepelnosprawnosciami (WHO,
2023). Powyzsze skutkuje zwigkszonym ryzykiem choréb psychicznych i trud-
nosci psychospotecznych (Adama et al., 2021), a w opinii rodzicéw i opiekundéw
dzieci z chorobami rzadkimi uczeszczajace do szkot podstawowych innych niz
szkoly specjalne narazone s3 na przejawy stygmatyzacji, zastraszania i tym sa-
mym problemy ze zdrowiem psychicznym (Foster et al., 2022). Badania wska-
zujg takze, ze zycie dzieci z chorobami rzadkimi nacechowane jest obnizong
jakoscig zycia prowadzaca do zwiekszonego poziomu trudnosci emocjonalnych
wynikajacych ze stanu ich zdrowia (Cohen, Biesecker, 2010), czy tez koniecz-
noéci zmiany miejsca (w tym nawet kraju) zamieszkania w celu zapewnienia
odpowiedniej opieki medycznej oraz terapeutycznej (Skweres-Kuchta, 2023),
a zlozonos¢ ich potrzeb zdrowotnych znaczaco wplywa na edukacje i relacje
réwie$nicze (Adama et al., 2021). Wspomniane aspekty znajduja swoje odzwier-
ciedlenie w danych Funduszu Narodéw Zjednoczonych na rzecz Dzieci (ang.
United Nations International Children’s Emergency Fund, UNICEF), ktére
potwierdzaja, ze dzieci z niepelnosprawnosciami sa najbardziej zmarginali-
zowang grupa osob w spoleczenistwie, a szereg barier ogranicza oraz definiuje
ich zdolno$¢ do funkcjonowania w zyciu codziennym, w dostepie do edukacji,
opieki zdrowotnej oraz w aktywno$ci w spotecznosciach lokalnych. Wspomina-
ne bariery dotycza (UNICEE 2024):

1) barier fizycznych — np. dostepno$¢ architektoniczna budynkéw, srodkow
transportu czy placéw zabaw i miejsc aktywnosci czasu wolnego, do ktérych
osoby na wézkach inwalidzkich nie maja dostepu,

2) barier komunikacyjnych i informacyjnych — np. materialy drukowane nie-
dostepne w jezyku Braille’a czy w jezyku tatwym do czytania (easy-to-read,
ETR),
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3) barier mentalnych — takie jak stereotypy, niskie oczekiwania, lito$¢, protek-
cjonalno$¢, molestowanie i zastraszanie.

Powyzsze odzwierciedlone jest takze w danych przygotowanych przez
UNICEE ktére wskazuja, ze w poréwnaniu do dzieci bez niepelnosprawnosci
dzieci z niepelnosprawno$ciami maja m.in. (UNICEE 2022):

1)  w51% przypadkéw wigksza sktonno$¢ do bycia nieszczesliwym,

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

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

4) w 25% przypadkach mniejsze prawdopodobiefistwo uczestniczenia w edu-
kacji przedszkolne;.

Zarysowany powyzej horyzont wyzwah zwigzanych z funkcjonowaniem
dzieci z niepelnosprawnosciami podlega jeszcze wiekszemu skomplikowaniu
w przypadku dzieci zyjacych z chorobami rzadkimi. Jak stwierdzono w rezolu-
¢ji Zgromadzenia Ogolnego Organizacji Narodéw Zjednoczonych (ONZ, 2021)
,0soby cierpiace na chorobe rzadka i ich rodziny moga przez cate zycie by¢ nara-
zone na psychiczne, spoteczne i ekonomiczne konsekwencje oraz stawaé w obliczu
szczegdlnych wyzwan w kilku obszarach, w tym miedzy innymi w zakresie zdro-
wia, edukacji, zatrudnienia i wypoczynku”. Przedmiotowe stwierdzenie ma swoje
odzwierciedlenie w danych statycznych, ktére wskazuja, ze (EURORDIS, 2017):
1) 23% badanych rodzicéw dzieci z chorobami rzadkimi deklaruje, ze edu-

kacja ich dzieci rozpoczyna si¢ pdzniej niz wynosi $rednia wieku wsrod

réowieénikow,
2) powyzsze skutkuje tym, ze w 19% przypadkoéw ma to wptyw takze na ogra-
niczenie mozliwosci podejmowania edukacji na poziomie wyzszym zgodnie

z ich wlasnym wyborem, 3) co w ocenie 94% respondentéw w przysztosci

ogranicza ich $ciezki rozwoju zawodowego.

Jak zauwaza A. Kole z zespotem (2021), dzieci zyjace z chorobami rzadki-
mi borykaja sie z wieloma trudno$ciami, takimi jak ograniczenia w dostepie do
szkét, zwigkszona czestotliwos§é wizyt lekarskich, niedostepno$¢ placowek i brak
dostosowania metod nauczania. Réwnolegle z uwagi na trudnosci diagnostycz-
ne $redni czas diagnozy choroby rzadkiej wynosi 5 lat, cho¢ znaczna cze$é dzie-
ci przez wiele lat, a czasem nigdy nie otrzymuje pelnej diagnozy (RDI, 2024).
Diagnoza lub jej dlugotrwaly brak bezpowrotnie zmienia zycie sprawiajac, ze
osoby oraz rodziny zyjace z tymi chorobami wymagaja wsparcia zaréwno na
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wczesnych, jak i pézniejszych etapach zycia (Zurynski et al., 2017). Taki stan rze-
czy sprawia, ze dzieci zyjace z chorobami rzadkimi do$wiadczaja obnizonej ja-
kosci zycia oraz zwiekszonego poziomu trudno$ci emocjonalnych wynikajacych
ze stanu ich zdrowia (Cohen, Biesecker, 2010), a ztozono$¢ catoksztattu okolicz-
nosci zdrowotnych i spotecznych w istotny sposéb wptywa na ich edukacje oraz
relacje rowie$nicze (Adama et al., 2021).

Przeprowadzony przed zesp6t S. Somanadhana (2023) przeglad literatury
przedmiotu wskazat na siedem obszaréw, ktére stanowia istotne wyzwania dla
0s6b i rodzin zyjacych z chorobami rzadkimi. Sg to:

1) do$wiadczenia stygmatyzacji,

2) samo$wiadomos¢ oséb zyjacych z chorobami rzadkimi,

3) ograniczenia w niezaleznym zyciu,

4) konieczno$¢ wypracowania strategii odpornosci i radzenia sobie w zyciu co-
dziennym,

5) wplyw psychologiczny i emocjonalny,

6) wplyw spoleczny i powigzania spoteczne,

7) wyzwania zwigzane z procesami przejécia np. w edukacji czy opiece me-
dyczne;j.

Co wiecej, badacze zauwazaja, ze powyzsze wyzwania ulegaja intensyfika-
¢ji oraz nasileniu wraz z wiekem (Somanadhana, 2023). Podsumowujac zatem
przedmiotowe rozwazania, dzieci zyjace z chorobami rzadkimi moga odczuwac
dyskomfort fizyczny i psychiczny, w tym zwiazany z dolegliwo$ciami bélowy-
mi, a czeste hospitalizacje zaklécajg ich normalne funkcjonowanie oraz rutyno-
we czynnoS$ci dnia codziennego (Witt et al., 2017), poglebiajac poczucie izolacji,
a takze ograniczajac mozliwe interakcje spoteczne i nasilajgc juz i tak znaczne
wyzwania w procesie edukacji (Witt et al., 2023). Dlatego tez edukacja dzieci
zyjacych z chorobami rzadkimi powinna by¢ dostosowana do potrzeb danego
dziecka, m.in. poprzez zaprojektowanie zindywidualizowanych rozwigzan uela-
styczniajacych caly proces w celu zagwarantowania réwnych szans edukacyjnych
(Boonen, Petry, 2017). Szans edukacyjnych, ktére zgodnie z Powszechna Dekla-
racja Praw Czlowieka s3 podstawowym prawem kazdego dziecka do edukacji
(ONZ, 1948, UNESCO, 1994). Edukacji, ktéra stanowi fundament wzmocnie-
nia jednostki oraz jest narzedziem pozwalajacym osobom zmarginalizowanym
ekonomicznie i spotecznie na pelniejsze funkcjonowanie w spoleczenstwie

(UNESCO, 2023).
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Rodzic jako interesariusz w procesie edukacji

Jak wskazano w rozdziale 9. jednym z instrumentéw umozliwiajacych uelastycz-
nienie procesu edukacji jest realizacja eksperymentu pedagogicznego. Powyzsza
teza znajduje swoje potwierdzenie rowniez w praktyce edukacyjnej, cho¢ jak
wskazuja J. Doroszuk i K. Tersa (2021) nie odbywa sie to bez trudnosci czy wy-
zwan, ktore wymagaja ciagtego doskonalenia oraz wspotpracy wszystkich stron
zaangazowanych we wdrazanie eksperymentu. W przywotanym kontekscie cia-
glego doskonalenia i wspotpracy wszystkich zaangazowanych stron istotnym
komponentem w fundamentalny sposéb wplywajacym na opracowywanie, wdra-
zanie i w konsekwencji realizacje eksperymentu jest identyfikacja wszystkich klu-
czowych interesariuszy tego procesu (Doroszuk, Grybek, 2022). Ekspert i klasyk
teorii interesariuszy, E.R. Freeman (1984), definiuje interesariuszy jako ,kazda
grupe lub osobeg, ktéra moze wplywaé na osiaganie celéw organizacji lub, na kté-
ra wplywa osiaganie celow przez te organizacje”. Podejécie polegajace na zarza-
dzaniu interesariuszami koncentruje si¢ zatem na wigczeniu wartosci, celéw oraz
oczekiwan réznych interesariuszy do codziennego funkcjonowania organizacji
(Hillman, Kleim, 2001). Sukces organizacji, a tym samym przedsiewzie¢ podej-
mowanych przez te organizacje, zalezy wiec od tego jak skutecznie organizacja ta
potrafi zarzadza¢ interesariuszami kluczowymi z punktu widzenia celéw tej or-
ganizacji (Freeman, Phillips, 2002). Réwnolegle znawcy przedmiotu stwierdza-
ja, ze osoby/jednostki zarzadzajace organizacja s3 odpowiedzialne (operacyjnie,
moralnie i etycznie) za swoich interesariuszy, gdyz dziatania podejmowane przez
te organizacje mogg ,,szkodzi¢ lub przynosi¢ korzysci réznym interesariuszom;
dlatego, Ze interesariusze maja swoje prawa i dlatego, ze interesariusze powinni
by¢ czgécig proceséw, ktore w znaczacy sposéb wplywaja na ich zycie” (Gilmar-
tin, Freeman, 2002).

W toku rozwoju badan nad zjawiskiem zarzadzania interesariuszami
przedstawiono wiele metod i narzedzi majacych na celu skuteczna identyfika-
cje wszystkich interesariuszy, ich kategoryzacje oraz przyjecie odpowiednich
strategii zarzadzania relacjami z i pomiedzy zidentyfikowanym interesariusza-
mi (Crosby, 1991; Mendelow, 1991; Murray-Webster, Simon, 2006). Popular-
nym narzedziem wykorzystywanym od dekad w zarzadzaniu interesariuszami
jest ich mapowanie i wizualizacja. A. Mendelow (1991) zaproponowat matryce
2 x 2 kategoryzujaca interesariuszy pod wzgledem sily (ang. power) oraz zaintere-
sowania (ang. interest), zwanej w literaturze przedmiotu oraz praktyce zarzadza-
nia power/interest grid (por. rys. 13.1.).
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Rysunek 13.1.

Macierz interesariuszy Mendelow'’s power/interest grid

-~

\

/

\

Duze sita Utrzymuj Zarzadzaj uwaznie
oddzialywania usatysfakcjonowanych
Niska sita Monitorui Utrzymu;j
oddzialywania J poinformowanych
Niskie Duze
Zaangazowanie Zaangazowanie

Zrédto: opracowanie wiasne na podstawie Mendelow (1991).

Powyzszy model zostal rozwiniety nastepnie przez R. Murray-Webstera
i P. Simona (2006) poprzez dodanie do matrycy w