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Szkota jako przestrzen wspotpracy i otwartosci
wobec dziecka z rzadka chorobg genetyczng

STRESZCZENIE

Celem artykutlu byto przedstawienie gtéwnych probleméw zwigzanych
funkcjonowaniem dziecka z rzadka chorobg w szkole oraz pokazanie form
wsparcia dziecku i jego rodzinie oferowanych przez szkote. W tekscie
prezentuje wyniki badan przeprowadzonych metoda wywiadu narracyj-
nego wsrod rodzicéw dzieci z rzadka choroba genetyczng. Respondenci
przedstawiaja trudne wybory zwigzane z wyborem szkoty oraz czestymi
zmianami placowek edukacyjnych dla swoich dzieci. Ukazuja takze pozy-
tywne przyktady wsparcia udzielanego dziecku choremu przez szkole oraz
wychowawcéw. Rodzice doceniaja nawigzanie przez nauczycieli podmio-
towej relacji z dzieckiem i z rodzicami, zapewnienie dziecku wtasciwej
opieki podczas zaje¢ lekcyjnych, innowacyjno$¢ w nauczaniu oraz postawe
otwartosci, ktora jest przekazywana spotecznosci szkolnej.

Stowa kluczowe:
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ABSTRACT

The aim of the article was to present the main problems related to the
functioning of a child with a rare disease at school and to show the forms
of support for the child and his family offered by the school. In the text,
I present the results of research carried out using the method of narrative
interview among parents of children with a rare genetic disease. Respond-
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ents present difficult choices related to the choice of school and frequent
changes of educational facilities for their children. They also show positive
examples of support provided to the child by the school and educators.
Parents appreciate that the teachers establish a subjective relationship with
the child and parents, provide the child with proper care during classes,
innovate in teaching and the attitude of openness that is passed on to the
school community.

Keywords:
family, child with a rare disease, school, support

1. WPROWADZENIE

Jedna z najistotniejszych kategorii poruszanych przez pedagogéw i psychologow
miedzykulturowych — kategoria Innego dotyczy catej sfery egzystencji majacej
zwigzek z osobg, w ktorej musi sie ona odnalez¢ (Rzeznicka-Krupa, 2013, s. 41).
Osoba, tworzac relacje, jest soba w stosunku do innych os6b. Réwnoczesnie
traktuje siebie samego jako innego, gdyz owa ,,0s0bnos$¢” jest warunkiem jej pod-
miotowosci i cztowieczenstwa. Inny postrzegany jest takze jako kazdy spotykany
cztowiek. W wyniku rozgraniczen i réznego rodzaju kategoryzacji grupowych
przejawiajacych sie w tworzeniu podziatow, podejmowany jest wysitek wprowa-
dzenia ,,spotecznego tadu” i strukturalizacji grup i os6b. Daje to ztudne poczucie
bezpieczenstwa osobom narzucajacym stygmaty i kategoryzacje wobec innych
(Heine, 2001, s. 51-55). Inno$¢ pojmowana jest w tym kontekscie jako obcos¢,
a wiec zjawisko nienalezace do naszego $wiata, wykraczajace poza zasady naszej
interpretacji tego $wiata. Inny to osoba odmienna ze wzgledu na przypisywane mu
przez ludzi cechy czy atrybuty. Do takich atrybutéw inno$ci naleza: innos¢ kultu-
rowa, religijna czy choroba — jako innos¢ fizyczna, psychiczna lub intelektualna.

Z pewnoscia dziecko z rzadka choroba genetyczna postrzegane jest jako inne,
zwlaszcza wtedy, gdy otoczenie dostrzega oznaki tej choroby. Stygmatyzowanie go
jako Innego jest charakterystyczne takze dla Srodowiska uczniéw — réwieSnikow
oraz nauczycieli szkoly og6lnodostepnej. Szkota spelnia¢ moze szczegdlng role
w wychowaniu do dostrzegania i przyjmowania inno$ci osoby chorej jako wartosci.
Pedagodzy pracujacy w placowkach edukacyjnych — przedszkolach i szkotach
ogdlnodostepnych, szkotach integracyjnych oraz placowkach specjalnych stanowia
takze wazne zrédto wsparcia dziecka oraz pedagogizacji jego rodziny.

W Unii Europejskiej choroba rzadka (choroba sieroca — ang. orphan disease)
okresla sie jednostke chorobowa wystepujaca nie czesciej niz 5 na 10 tys. oséb.
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Choroby rzadkie maja heterogenna symptomatologie, postepujacy przebieg, rozne,
cho¢ czesto niepomyslne rokowania. Wiekszos¢ z nich ma podtoze genetyczne
(zaklada sie, ze jest to 80% tych chorob), zas 75% tych schorzen dotyka dzieci
(Smigiel, L.aczmarnska, 2014, s. 14). Sa to zazwyczaj choroby o charakterze prze-
wleklym, nieuleczalnym, wsrdd objawéw wielu z nich znajduje sie niepelnospraw-
nos$¢ umystowa w stopniu umiarkowanym, znacznym lub gtebokim. Dotychczas
zdefiniowano blisko 8 tys. choréb rzadkich, wiele pozostaje jednostkami bez
nazwy. Szacuje sie, ze w Polsce choruje na nie okoto 2 mln oséb.

W artykule ukazuje dobre praktyki i przyktady takich postaw nauczycieli oraz
organizacji szkot, ktére wykazuja wsparcie, otwarto$¢ i wspotprace z dzieckiem
chorym na rzadka chorobe genetyczna oraz jego rodzicami. Uczciwo$¢ badacza
kaze mi przyzna¢, ze wyniki moich badan ukazujq zdecydowanie wiecej negatyw-
nych przyktadow — szkot i nauczycieli, ktérzy charakteryzujq sie postawa dyskry-
minacyjng i lekcewazaca w stosunku do chorych uczniéw, a takze w stosunku do
ich rodzin (Klajmon-Lech, 2018).

Pragne odpowiedzie¢ na pytania: jak przebiega sciezka edukacyjna dzieci
z rzadkimi chorobami genetycznymi? Jakie dziatania szkoly oraz nauczycieli
sprzyjaja postrzeganiu przez rodzicow szkoty jako miejsca przyjaznego dziecku
i jego rodzinie?

2. MATERIAL | METODY

Prezentowane w artykule wyniki badan sq czescia szerszego projektu badawczego
realizowanego przeze mnie w latach 2014-2017, dotyczacego sytuacji rodzicow
dzieci z rzadkimi chorobami i skierowanych do tej grupy form wsparcia (Klaj-
mon-Lech, 2018).

Celem badan byto przedstawienie gtéwnych probleméw zwigzanych funk-
cjonowaniem dziecka z rzadka choroba w szkole oraz pokazanie form wsparcia
dziecku i jego rodzinie oferowanych przez szkote.

Zostato przeprowadzonych 26 wywiadéw z 23 osobami (20 matkami oraz
trzema ojcami)? mieszkajacymi w Polsce (w Warszawie, Wroclawiu, Biatymstoku,
Cieszynie, Ustroniu, Gdyni i innych miastach). Badano rodzicéw dzieci chorych
na rzadkie choroby genetyczne (byli to rodzice dzieci znajdujacych sie w wieku
szkolnym, jak i rodzice os6b dorostych — w wieku 23-33 lat). Dzieci badanych
rodzicéw chorujg na Zespo6t Pradera-Williego, Zespét tamliwego chromosomu X,

2 Trzech respondentéw udzielato wywiadu dwukrotnie.
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Fenyloketonurie, Zesp6t Draveta oraz inne rzadkie zespoty genetyczne. Wszystkie
zostaly zdiagnozowane w Poradni Psychologiczno-Pedagogicznej jako osoby
z umiarkowanym, znacznym lub glebokim stopniem niepelnosprawnosci umy-
stowej. Rodzice przed przystapieniem do badania udzielali pisemnej zgody na
jego przeprowadzenie.

Badania byly prowadzone zgodnie z metodologia wywiadu narracyjnego
(Schiitze, 2012, s. 425). Dlugo$¢ wywiadéw wahata sie od 40 minut do 3 godzin.
Byly one nagrywane na dyktafon, poddawane transkrypcji, a nastepnie analizie: po-
dziatowi tekstu na segmenty i subsegmenty, strukturalnemu opisowi zmierzajacym
do ustalenia proces6w wynikajacych z narracji, analitycznej abstrakcji (Kos, 2004,
s. 104-110; Kazmierska, 1997, s. 69-70; Rieman, Schiitze, 2012, s. 406-412).

W narracjach badanych rodzicéw wiele miejsca zajmowaly opisy doswiad-
czen zwigzanych z karierg edukacyjnag chorych dzieci. Szkota byla dla badanych
miejscem, od ktorego oczekuje sie wsparcia nie tylko dla dziecka, lecz takze dla
catej rodziny.

3. REZULTATY

Analiza narracji pozwolita wyodrebni¢ przedszkole, szkole oraz inne placéwki
edukacyjne jako wazne kategorie w zyciu badanych rodzicow. Wspomnienia
o szkole jako miejscu wsparcia (lub jego braku) chorego dziecka, o nauczycielach
ktérzy stali sie osobami znaczacymi dla rodzicéw, o relacjach pomiedzy szkola
arodzing zajmuja znaczng cze$¢ opowiesci badanych. Warto podkresli¢, ze watek
zwigzany z edukacja szkolng dzieci byl takze poruszany we wspomnieniach rodzi-
cow dzieci dorostych — dwudziesto- i trzydziestoletnich, co $wiadczy o znaczeniu,
jakie przypisywali szkole w zyciu swojego dziecka i wtasnej rodziny.

3.1. TRUDNE DECYZJE RODZICOW ZWIAZANE Z WYBOREM SCIEZKI
EDUKACYJNEJ DLA SWOICH DZIECI

Rzadkim chorobom genetycznym czesto towarzyszy niepelnosprawnos¢ psycho-
ruchowa, dlatego intencja rodzicow bylo szukanie placdwki edukacyjnej, ktora
spetniataby potrzeby dziecka z niepelnosprawnoscia. Narracje rodzicéw dotycza-
ce kariery edukacyjnej dzieci ukazuja trudne wybory i dylematy, przed ktérymi
wielokrotnie stali rodzice, zeby zapewni¢ swojemu dziecku placéwke, ktora be-
dzie dostosowana do poziomu jego rozwoju i jego potrzeb. Czterech z badanych
rodzicow zdecydowalo sie na podjecie dziatan spotecznych we wiasnym srodo-
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wisku gminnym czy miejskim w celu utworzenia przedszkola, szkoty czy klasy
integracyjnej. Ich dzialania miaty na celu dobro wiasnego dziecka i stworzenie
mu najlepszych warunkéw rozwoju — wynikaty z braku placéwek odpowiednich
dla dzieci z niepelnosprawnoscia w miejscu zamieszkania, za$ rodzice nie chcieli
»skazywac” dziecko na dalekie dojazdy do szkoty.

Szkota — wedtug rodzicéw — ma sta¢ sie miejscem bezpiecznego rozwoju dziec-
ka, a takze Srodowiskiem mu przyjaznym w rownym stopniu, co dom rodzinny:

Teraz jesteSmy na etapie szukania odpowiedniej szkoty, szkoty, ktéra uszyta
bedzie na wymiar mojego dziecka. Burza m6zgdw, kombinacje alpejskie, co tu
zrobi¢, zeby byto dobrze dla niego, zZeby nie burzy¢ poczucia bezpieczenstwa,
bo to jest najwazniejsze u B. (...) Chcemy taka szkote dla niego znalez¢,
szkole, ktéra jest przedtuzeniem domu. (wywiad 14)

Analiza wyboréw edukacyjnych dokonywanych przez rodzicow w imieniu
swojego dziecka chorujacego na rzadka chorobe genetyczna pozwolita wyodrebnic
nastepujacy schemat:

Przedszkole/szkota ogélnodostepna

V

Szkota integracyjna

A4

Nauczanie specjalne

] |

Szkota specjalna zajecia nauczanie indywidualne
rewalidacyjno-wychowawcze

Rys. 1. Model wyboréw edukacyjnych dokonywanych przez rodzi-
c6w dla dzieci z rzadkimi chorobami genetycznymi

Zrédto: badania wilasne.

Charakterystyczne dla wszystkich badanych przeze mnie rodzicow bylty czeste
zmiany placowek edukacyjnych. Decyzje z tym zwigzane byty, jak podkreslaja
badani, podyktowane troska o dobro dziecka i zauwazonymi przez rodzicow
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niepowodzeniami szkolnymi dziecka. Jak jest widoczne na schemacie, dzieci
rozpoczynaly edukacje o charakterze wiaczajacym (w szkole czy przedszkolu
ogolnodostepnym), a nastepnie ich Sciezka edukacyjna kierowata sie ku nauczaniu
segregacyjnemu (w szkotach specjalnych, nauczaniu indywidualnym w domu lub
na zajeciach rewalidacyjno-wychowawczych).

Dos¢ szybko (juz w przedszkolu, w klasie zerowej lub na etapie rozpoczecia
edukacji szkolnej) rodzice orientowali sie, Ze dziecko nie potrafi sprosta¢ wyma-
ganiom szkoty ogdlnodostepnej. Rodzice zostali postawieni przed decyzja wyboru
kolejnej placowki edukacyjnej. Najczesciej decydowali sie na szkote o charakterze
integracyjnym. W swoich biografiach rodzice relacjonowali rozczarowanie tego
typu przedszkolem lub szkola, niewtasciwa opieka (lub brakiem w ogdle jakiej-
kolwiek opieki) nad chorym dzieckiem, a najczesciej opacznie pojmowang przez
nauczycieli integracja:

W koncu sie dostat, ale pani mi data warunek, ze ja musze tam z P. by¢ na
tych wszystkich zajeciach. No i ja przychodzilam na 6sma, siedzialtam tam
do dwunastej. I to byla tylko taka przechowalnia, gdzie ja sie tylko P. zaj-
mowatam, zadna pani nigdy do niego nie podeszia, zadna go pani nie wziela
za reke i byliSmy tam cztery czy pie¢ miesiecy i zrezygnowatam, bo ja nie
wyrabiatam psychicznie. (...) Pani kazata niepelnosprawnemu umystowo
dziecku — byty takie ksigzeczki dla dzieci cztero- i piecioletnich. I pani méwi:
,,INO to niech go pani posadzi do tego krzeselka i niech tez to rozwigzuje!”
A P. nawet wtedy nie umiat trzymac dtugopis. Ja méwie: ,,Ale jak on to ma
rozwigzac? Jak on tego nie potrafi”, ,,No to niech pani to rozwigze za niego,
ale zeby bylo”. To byl taki jeden przypadek, pézniej drugi przypadek byt
w tym przedszkolu integracyjnym, dla mnie to jest porazka, pani méwi: ,,No to
dzieci — teraz sie bawimy”. I ona siada do biurka, pije kawe, a te dzieci gonia,
normalnie, jakbys ich wypuscil, jakby stado baranéw. I ten P. by} tym piskiem
tak przerazony (...). Ja tak sobie pomys$latam: ,,JJak on by tam by} sam, to co
ta pani zrobi? Nic! Kompletnie nic!”. I przez te kilka miesiecy, kiedy bytam
z P. w tym przedszkolu, nigdy Zadna pani nie powiedziata mi: ,,Prosze mi da¢
P., ja z nim po6jde” albo ,,Prosze iS¢ sobie sigs¢, ja sobie z nim zrobie”. (...)
No ale chodzitam dalej, bo chciatam, zeby P. miat kontakt z rowiesnikami.
Czy zeSmy szli na spacer, to pani taczyta w pary — ja zawsze bylam z P,,
nigdy nie data go z jakim$ innym dzieckiem, ale ktéregos razu puscitam jego
reke i mysle: ,,No ciekawe, co ta pani zrobi?” Wzietam inne dziecko za reke
i podesztam do takiego chtopczyka, pamietam do dzisiaj jego buzie, fajny
chlopczyk, mysle nawet nieSwiadomy tego, co méwit. I pani méwi: ,,Prosze
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zlapac¢ P. za reke!” A ten chlopczyk odpowiedzial (...), Ze on nie bedzie szedt
z ghupkiem. (...) Nigdy nie miatam do niego pretensji, bo to sg dzieci, te
dzieci m6wia to, do czego sa nauczeni. Ale tak sobie mysle, Ze niewiele byto
spotkan z rodzicami zdrowych dzieci. Te dzieci byly eliminowane przez te
zdrowe dzieci i bylo to wida¢, jak sie tam siedziato po cztery, pie¢ godzin, to
bylo to wida¢. Te dzieci sie nie bawily z naszymi dzie¢mi. (...) Mysle, ze takie
przedszkole integracyjne to jest tylko na papierku, teoretycznie, a w praktyce
to jest przedszkole nieintegracyjne. (wywiad 11)

Przyczyna kolejnych wyboréw dotyczacych zmiany szkoty byly gléwnie
niepowodzenia edukacyjne. Czesto jednak rodzice opisywali niewlasciwe trakto-
wanie przez nauczycieli dziecka, brak reagowania na szykanowanie go ze strony
rowiesnikéw, zamkniecie i brak wspolpracy z nimi, co stawalo sie bezposrednim
powodem kolejnych poszukiwan ,,szkoty szytej na miare” choroby dziecka. Rodzi-
ce podejmowali nastepny krok, decydujac sie na wybor szkolnictwa specjalnego
i dobdr odpowiedniego dla dziecka nauczania: szkoly specjalnej z oddzialami
dla uczniéw z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu lekkim, specjalnego
osrodka szkolno-rewalidacyjno-wychowawczego (a w ich ramach tzw. szkota
zycia) lub nauczania indywidualnego. Ta decyzja byla oceniana przez badanych
rodzicéw jako trafna. Dzieci wreszcie odnajdywaly swoje miejsce — w Srodowisku
0s6b z glebsza niepelnosprawnoscia psychoruchowa.

3.2. DOBRE PRAKTYKI SZKOLY W STOSUNKU DO UCZNIOW Z RZADKA CHOROBA

Cho¢ szkoly i nauczyciele byli najczesciej oceniani negatywnie, pragne przedsta-
wiC te wypowiedzi rodzicow, ktore opisuja szkoty jako miejsce wsparcia dziecka
i catej rodziny. Moim zamierzeniem jest tym samym podjac¢ refleksje nad tym, jakie
dzialania i postawy sprzyjaja postrzeganiu przez rodzicéw szkoty jako miejsca
przyjaznego dziecku choremu.

Rodzice wysoko cenili te zajecia szkolne, w ktorych uczniowie zdobywali
podstawowe umiejetnosci: poznawcze, motoryczne, komunikacyjne, spoleczne,
a takze z zakresu samoobstugi. Uczenie chorego dziecka podstawowych czynnos$ci
stanowito wyzwanie przekraczajqce ich kompetencje, dlatego doceniali role szkoty
w tym zakresie:

Bardzo duzo sie tam nauczyt. Duzy przeskok w poréwnaniu z tym, co
wcze$niej w domu. Bo wiadomo, nauczyt sie samodzielnosci w jedzeniu,
w korzystaniu z toalety. (wywiad 12)

165



166

Urszula Klajmon-Lech

Wazne bylo takze dla nich zaangazowanie nauczycieli i wychowawcow w swo-
ja prace, nawiazanie przez nich podmiotowej relacji zaréwno z dzieckiem, jak
i z rodzicami oraz zapewnienie dziecku bezpieczenstwa:

Tutaj caty czas co$ sie dzieje. Tutaj nauczyciele i dyrektorka angazujq sie
w rézne akcje na sto procent. (...) Te jakies$ jasetka, te festyny, wyjazdy,
wszystko to mi sie bardzo podoba. (wywiad 12)

B. byt w tej szkole integracyjnej (...) 5 lat. Tam ich jest gdzie$ piecdzie-
siecioro. Wszyscy sie tam znaja, wszyscy o wszystkim wiedza, poprzez
rehabilitantéw, poprzez panie woZne — wszyscy pilnuja tych dzieci, nie to ze
pilnuja jak zandarmi. (...) Jesli sie co$ zadzieje, to wszyscy wszystko wiedza.
Jakie$ niepokojace zachowania, to wszystko jest na biezaco zalatwiane, bo
wiadomo, jak to w szkole integracyjnej, gdzie sa dzieci zdrowe i chore. Jest
tez tam dziewczynka z zespotem Aspergera. Ona tez dojezdza autobusem i tez
powoduje rozne niepokojqce sytuacje i to jest wszystko na biezgco zatatwiane.
Ze wzgledu na to, Ze dzieci jest mato i wszyscy sie pilnuja. (wywiad 5)

Dobry nauczyciel cechuje sie wedlug narratoréw empatig i zrozumieniem nie
tylko ucznia, ale takze jego rodzicéw i ich potrzeb oraz oczekiwan. Jedna z matek
opisata sytuacje, kiedy zostata zmuszona do szybkiego znalezienia innej placéwki
edukacyjnej dla swojego syna. Wtedy nauczycielka zaproponowata jej pomoc:

Dyrektorka szkoty data mi dlugg liste szkét zycia i mowi: ,,Prosze sobie
znalez¢”. A nauczycielka mojego syna méwi: ,,Jesli pani chce, to ja z pania
pojezdze i najwyzej zostane z M., zeby pani sobie mogla wejs¢, poogladac
i porozmawiac z dyrektorem. [ wtedy kt6ra$ z tych szkoét pani wybierze”. Wiel-
ki szacunek dla tej nauczycielki, ktéra swéj prywatny czas chciata poswieci¢
dla mnie i dla mojego syna. I tak tez zrobiliSmy. Dzieki niej wybratam szkote,
bo miatam ten komfort, Ze moglam sobie na spokojnie je poogladac, jeszcze
sie z nig porozumiec i spytac o jej zdanie jako pedagoga specjalnego, bo ona
tez jak mogla, to weszla i ogladata te szkoty. (wywiad 21)

Matka dziecka z Zespotem Pradera-Williego (ktérego najwazniejsza cecha
jest niepohamowany apetyt dziecka) przedstawita wzorcowe srodowisko szkolne
swojego syna. Nauczyciel-wychowawca wprowadzit dziecko w $wiat szkoty,
jednoczesnie uswiadamiajac wszystkim uczniom ich odpowiedzialno$¢ za chorego
kolege. Rdwiesnicy wiedzieli, Ze nie moga go czestowac jedzeniem, gdyz moze to
miec¢ bardzo powazne konsekwencje dla jego zdrowia. Podjeli odpowiedzialnos¢
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za swojego kolege, wspolpracujac zaréwno z nauczycielem, jak i matka dziecka
(wywiad 15).

W swoich narracjach rodzice docenili w nauczycielach traktowanie swojej
pracy nie tylko w kategoriach obowiazku, lecz takze jako powotania. Wazne dla
nich bylo takze dostosowywanie wymagan edukacyjnych do indywidualnych
mozliwosci i potrzeb dziecka. Wobec potrzeby poznawania nowych metod i tech-
nik terapeutycznych i edukacyjnych, cenili w nauczycielach i dyrektorach szkét
umiejetno$¢ nawiazania z nimi wspélpracy.

4, DYSKUSJA

Uzyskane wyniki badan dotyczace $ciezki edukacyjnej wybieranej przez rodzi-
cow dla dzieci z rzadka chorobg genetyczna — ukazujace tendencje w kierunku
od edukacji wtaczajacej ku segregacyjnej, czyli przenoszenia dzieci ze szkét
ogolnodostepnych i integracyjnych do szkét specjalnych, potwierdzajq badania
przeprowadzone przez naukowcéw z Instytutu Badan Edukacyjnych w polskich
szkotach oraz wsrod rodzicow w 2014 r. Autorzy raportu wykazuja, ze wiekszos¢
rodzicow dzieci z niepelnosprawnoscia deklaruje che¢ przeniesienia dziecka do
szkoly specjalnej, gdyz jest to dla nich fatwiejsza opcja niz walka o zapewnienie
mu dobrych warunkéw w szkole ogélnodostepnej. Rodzice obserwuja nieche¢
nauczycieli i dyrektoréw szk6t wobec dzieci chorych i z niepelnosprawnoscia-
mi, czasem wrecz dzialania prowadzace do ,,pozbywania sie niewygodnych
uczniow”. Zwiekszona subwencja o§wiatowa (czasem dziesieciokrotnie wyzsza
niz na dzieci zdrowe), ktora przekazuje rzad na niepelnosprawnych ucznidw,
weciaz nie jest przekazywana — mimo zmian w prawie — na wsparcie dla konkret-
nego dziecka. Wymienione mankamenty w funkcjonowaniu polskich szkét ogol-
nodostepnych skutkujg tym, ze dzieci niepelnosprawne nie wykorzystuja w pekni
swojego potencjatu, nie majg szans skonfrontowa¢ swojej niepelnosprawnosci
ze $wiatem zewnetrznym i nie integruja sie ze spoteczenstwem, a w przysztosci
maja nikle szanse na rynku pracy (Grzelak, Kubicki, Ortowska, 2015, s. 36-89).

Decyzje, ktore podejmowali rodzice na poczatku $ciezki edukacyjnej wlasnych
dzieci z rzadka choroba genetyczng (umieszczanie ich w przedszkolu, klasie
zerowej, w poczatkowym etapie szkoly podstawowej w tzw. palcéwkach ogélnodo-
stepnych) wigzaly sie z niezakoriczonym na tym etapie procesie adaptacji sytuacji
przez rodzicow. Rodzice w pierwszych latach zycia dziecka nie byli pogodzeni
z jego choroba, zaprzeczali jej, stosowali roznorakie mechanizmy obronne, do
ktérych nalezy nieuznawanie faktu niepelnosprawnosci dziecka, jego upos$ledzenia
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umystowego (Twardowski 1995, s. 24). Jak wyjasnia Malgorzata Koscielska (2000,
s. 192), mogg oni wybiera¢ dzialania zwigzane z deformacjami percepcyjnymi. Aby
uchroni¢ sie przed bolem zwigzanym z uznaniem wiasnego dziecka za uposledzone,
rodzice podejmuja proby nieprzyjecia tej informacji do wiadomosci. Zaprzeczaja
diagnozie, deprecjonuja doswiadczenie i wiedze specjalistow, poszukujq innych,
ktérzy moga dac¢ im ,}tagodniejszy wyrok”. Wyrazem zaprzeczenia jest wybor
szkoty, ktora jest ogolnodostepna, ,,dla normalnych dzieci”.

Poczatkowe decyzje rodzicéw zwiazane z edukacja wiaczajacq swoich chorych
dzieci mogly by¢ takze podyktowane brakiem diagnozy medycznej. Zdiagno-
zowanie rzadkiej choroby jest procesem Zzmudnym, w wielu przypadkach trwa
nawet kilka lat. Jak przekazuja narratorzy — takze lekarze pierwszego kontaktu
— pediatrzy, a takze specjalisci pracujacy w szkotach i poradniach pedagogiczno-
-psychologicznych lekcewazyli objawy choroby i niepelnosprawnosci dzieci,
przyczyniajac sie do blednych decyzji rodzicow zwigzanych z edukacjq dzieci.

Przedstawione w artykule dobre praktyki szkoty, nauczycieli i wychowawcow
wobec dzieci z rzadka choroba genetyczng stanowia przyklad wprowadzenia
w zycie praw o0sob chorych i niepelnosprawnych do bycia traktowanymi z sza-
cunkiem naleznym wszystkim cztonkom spoteczenstwa oraz do umozliwienia im,
dzieki odpowiedniemu wsparciu optymalnego rozwoju, edukacji i funkcjonowania
w spoleczenistwie. Takie dzialania okreslane sa mianem normalizacji (Wolfens-
berger, 1972).

W edukacji wlaczajacej oraz integracyjnej duzego znaczenia nabiera poszu-
kiwanie skutecznych metod nauczania opartych na umiejetno$ci kooperacji,
dobra organizacja pracy lekcji z dzieckiem chorym, tworzenie kontekstu dla
doskonalenia wspierajacego oraz umiejetno$¢ rozwigzywania problemoéw, ktore
pojawiajq sie podczas pracy dzie¢mi (Loska, 2004). Nauczyciele powinni dawac
wsparcie uczniom poprzez poznanie specyfiki rzadkiej choroby, znajomos¢
procedur medycznych wymagajacych wykonania ich w trakcie pobytu w szkole,
znajomos¢ specjalnych potrzeb dietetycznych dziecka (Brudnik, 2008, s. 13-15).
Czynnikami utatwiajgcymi choremu dziecku pobyt w szkole sg: przyjazna po-
stawa i otwarto$¢ nauczycieli, wysokie kompetencje zawodowe nauczyciela,
dobra znajomo$¢ ucznia — takze jego probleméw zdrowotnych, umiejetno$¢
wlaczenia chorego dziecka w zycie klasy, zadbanie o edukacje réwiesnikéw
i uSwiadomienie im konsekwencji choroby tak, aby czuli sie oni odpowiedzialni
za swojego kolege.



Szkota jako przestrzen wspodtpracy i otwartosci wobec dziecka

5. ZAKONCZENIE

Sytuacje dziecka z rzadka chorobg genetyczna i jego rodziny mozna okresli¢ jako
szczegOlnie trudng ze wzgledu na brak wiedzy najblizszych dziecka na temat jego
rozwoju i perspektyw w przysztosci, niedostatek terapii i odpowiednich form
leczenia, wystepowanie choréb towarzyszacych u dziecka, a takze niepelnospraw-
nosci psychoruchowej. Wsparcie spoteczne, szczeg6lnie pedagogiczne, ktore
moga zapewnic nauczyciele i wychowawcy w szkole jest wazna forma pomocy
dla tej grupy oséb. Nie zawsze jednak rodzina z dzieckiem chorym otoczona jest
zyczliwoscia, zrozumieniem i pomoca. Stad czeste zmiany w doborze placowki
edukacyjnej dla dziecka dokonywane przez rodzicéw. Zmiany te nie stuzg uczniowi
ani jego najblizszym.

Nadzieja napawaja doniesienia niektérych rodzicéw na temat wzorcowej dzia-
Yalno$ci wybranych szkot oraz pracujacych w nich pedagogéw. Rodzice najbardziej
ceniag w nich profesjonalne przygotowanie do pracy z dzieckiem ze specjalnymi
potrzebami, ale takze traktowanie zawodu nauczyciela jako powotania. Dobry
nauczyciel to osoba, ktora jest otwarta na potrzeby zaréwno dziecka, jak i jego
rodzicow. Doskonale ilustruje te cechy nauczyciela wypowiedz jednej z matek:

Iuwazam, ze bytoby super, zeby ludzie sie ksztakcili i zeby byli pedagogami,
psychologami, zeby byli tymi nauczycielami wspomagajacymi, zeby chcieli
robic to, dlatego, ze uwazaja, ze jest to fajne. A jezeli uwazaja, ze sie pomylili,
to uwazam, ze sie nie powinni wstydzi¢. Do zawodu nauczyciela dla naszych
dzieci trzeba mie¢ powotanie. Nie kazdy go ma. (wywiad 7)
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