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wraz z oméwieniem ich ewentualnego wykorzystania

W kontekscie dynamicznych przemian spoteczno-kulturowych, ekonomicznych,
politycznych zachodzacych we wspétczesnym $wiecie i w naszym kraju, stawiajacych
przed jednostky i spoteczeristwem zaréwno wiele wyzwan, jak i wymagari, jednym
z kluczowych staje si¢ zagadnienie odpowiedzialnosci. Problem ten zdecydowanie
wybrzmiewa, gdy rozpatrujemy sytuacje oséb niepetosprawnych jako tej grupy
spotecznej, ktéra w szczegdlny sposéb doswiadcza konsekwencji owych przeobrazeri.

Zmiana paradygmatu w mysleniu o niepetnosprawnosci, a zwlaszcza odejécie od
modelu adaptacyjnego na rzecz paradygmatu emancypacyjnego i normalizacyjnego
w podejsciu do oséb niepenosprawnych wyznaczajg nowe standardy jakosci ich zycia
i funkcjonowania spotecznego ~ w warunkach integracji, na réwni z innymi obywatelami.
Z uznania podmiotowosci i normalizacji jako naczelnych zasad dziatari integracyjnych
wynika dyrektywa uruchomienia sit spotecznych - potencjatu mozliwosci i zdolnosci
tkwigcych w jednostce i w jej otoczeniu. Coraz bardziej zrozumiate i powszechne staje sig
przekonanie, (2 w dazeniu do autonomii, samorealizacji zyciowe] o0séb
niepetnosprawnych zasadnicze znaczenie ma przede wszystkim sposdb i charakter ich
funkcjonowania w najblizszym otoczeniu - rodzinie i rodowisku lokalnym.

Zagadnienie odpowiedzialnosci jako motyw przewodni monografii umiejscowione
jest w obrgbie problematyki spotecznego wspierania rodzin z dzieémi z wadg stuchu.
Przedmiotem pracy jest wsparcie spoteczne rozpatrywane w kontekécie radzenia sobie

rodzicdw w roli gléwnego podmiotu odpowiedzialnego za organizacje i przebieg procesu



rehabilitacji wiasnych niepetnosprawnych stuchowo dzieci uczacych sie w integracji
z pelnosprawnymi réwiesnikami.

Jest to - zgodnie z aktualnymi tendencjami w badaniach dotyczacych
funkcjonalnych zwigzkéw wsparcia spotecznego z procesem radzenia sobie w sytuacjach
trudnych - préba integracyjnego podejécia do obu zmiennych, gdzie aktywizowane
wsparcia spofecznego traktowane jest jako istotna strategia zaradcza rodzicéw pomocna
im w podejmowaniu i rozwigzywaniu wyzwan rehabilitacyjinych. Z przegladu literatury
przedmiotu wynika, iz tego typu analizy wcigz nalezg do rzadkosci (dotychczasowa
uwaga badaczy koncentruje si¢ gtéwnie na buforowej czy moderujacej funkeji wsparcia
spotecznego), a szczegdlny ich brak zaznacza sie w obrebie problematyki radzenia sobie
rodzicow z realizacjy zadari dotyczacych rehabilitacji dzieci niepetosprawnych stuchowo
w wieku szkolnym, a zwiaszcza uczacych sie w integracji ze styszgcymi réwieénikami.
Nalezy podkresli¢, iz powyzsze spostrzezenia dotyczz weryfikacji empirycznych
zawartych w pi$miennictwie obcojezycznym. W rodzimej literaturze przedmiotu, pomimo
licznych prac poswigconych wsparciu spotecznemu, weigz brakuje udokumentowanych
empirycznie opracowari pozwalajgcych na kompleksowe rozpoznanie aktualnego stanu
rzeczy i sytuacji dotyczacych funkcjonowania rodzin z dzie¢mi z wadg stuchu oraz
udzielanego im spotecznego wsparcia. Brak prac badawczych w tym zakresie wyraZnie
zauwazalny jest w odniesieniu do rodzin mieszkajacych w $rodowisku wiejskim.

Zasygnalizowane kwestie staly sie inspiracjg do powstania niniejszej monografii.

Cel i zatozenia badan

Zasadniczym celem pracy jest okredlenie zwigzku miedzy otrzymywanym
wsparciem spotecznym rodzicéw i ich udziatem w rehabilitacji dzieci z wada stuchu. To
rowniez préba rozpoznania i opisania dziatalnogci rehabilitacyjnej rodzicéw, zasobéw
wewnetrznych i zewngtrznych ($rodowiskowych) badanych rodzin, ich potrzeb
i oczekiwari formutowanych wobec otocznia spotecznego. Zagadnienia te analizowane Y|

w perspektywie srodowiskowej, tj. miejsca zamieszkania badanych rodzin (miasto -

wies).



Problematyka wsparcia spotecznego rodzicéw w rehabilitacji z dziecmi z wada
stuchu dyskutowana jest w obrebie dwdch perspektyw badawczych: zasoby - stres
i podejscie ekosystemowe (relacje: cztowiek - otoczenie spoteczne).

Teoretyczny kontekst badari wyznaczyta koncepdja rehabilitacji srodowiskowej,
w ktorej, zgodnie z podejsciem ekosystemowym, przyjmuje sie, iz w podejmowaniu
i rozwigzywaniu waznych probleméw 2yciowych jednostki z niepetnosprawnoscig
potrzebny jest interakcyjny charakter i model normalizacji w najblizszym srodowisku
Zycia. To poprzez naturalne interakcje w rodzinie i srodowisku lokalnym, aktywizowanie
I wykorzystywanie rehabilitacyjnych zasobdw sieci spotecznej mozliwe staje sie takie
unormowanie srodowiska 2ycia, ktére bedzie wspiera¢ rozwijanie potencjalnych
mozliwosci adaptacyjnych i zdolnosci samorealizacji zyciowej 0séb niepetnosprawnych.

W odniesieniu do podigtej problematyki badawczej oznacza to, ze osig, wokdt
ktdrej ogniskuje sig myslenie o potrzebach, problemach zwigzanych z rehabilitacja
dziecka z wadg stuchu nie jest ono samo, ale sposéb jego usytuowania w sieci
wzajemnych powigzan spotecznych stanowiacej rzeczywiste lub potencjalne Zrédio
wsparcia. Zatem pefne zrozumienie sytuacji rehabilitacyjnej dziecka jest mozliwe do
osiggnigcia jedynie po odniesieniu do kontekstu spotecznego - po rozpoznaniu
I opisaniu uktadu relacji, w ktérym ono funkcjonuje (dziecko — rodzina - otoczenie
spofeczne) oraz wlasciwosci tego ukfadu.

Bazg wyjsciowg stanowito zatozenie, iz oddziatywanie na dziecko nie moze
odbywac sig bez ekologicznego oddziatywania na rodzing jako najbardziej znaczacy
mikrosystem w jego przestrzeni Zyciowej. To rodzinie - dostrzegajac jej zasoby
rehabilitacyjne jako grupy pierwotnej i grupy wsparcia - przypisuje sig role gtéwnego
podmiotu wspierajgcego dziecko z wadg shuchu - kreatora warunkéw i okolicznoéci
sprzyjajgcych jego rozwojowi. Z podmiotowoscig rodzicéw w wychowaniu i rehabilitacii
dziecka wiaze sie nie tylko wzrost autonomii, sprawczosci, ale takze odpowiedzialnosci.
Chodzi tu o podmiotowa odpowiedziainoé¢ (poczucie odpowiedzialnodci) jako
wewngtrzny mechanizm regulujacy ich aktywnoscia na rzecz wspomagania rozwoju
dziecka. Tred¢ tak odczytanej odpowiedzialnosci rodzicielskiej wyraza sie
w podejmowaniu konkretnych dziatari (zadar) zmierzajacych do zapewnienia mu
odpowiedniej (wczesnej, kompleksowej isystematycznej) opieki rehabilitacyjnej.

Realizacja owych zadari wymaga od rodzicéw przekroczenia granicy przestrzeni rodzinnej

4



oraz wejscia w relacje zinnymi ekosystemami. Chodzi tu gféwnie ¢ te dziedziny zycia
(mikrosystemy), w ktérych dziecko niepetnosprawne stuchowo bezposrednio uczestniczy
w roli podmiotu rehabilitowanego. W przypadku dziecka w wieku szkolnym sg to przede
wszystkim szkota iporadnia specjalistyczna. Wraz z domem rodzinnym tworzg one
gtowne srodowisko rewalidacyjne dzieci z niepetnosprawnoscia stuchows, stanowigc
zarazem podstawowe obszary dziatalnosci rehabilitacyjnej ich rodzicéw. W takiej
perspektywie aktywnod¢ rehabilitacyjna rodzicéw sprowadza sie zaréwno do roli
realizatora okreslonych czynnosci rehabilitacyjnych, ich inicjatora jak réwniez ogniwa
posredniczgcego migdzy poradnig a szkoly, integrujacego wszelkie oddziatywania
terapeutyczne podejmowane na rzecz wspomagania rozwoju ich dziecka. W badaniach
wyréznitam kilkanascie zadar rehabilitacyjnych, ktdrych analiza stanowita podstawe do
okreslenia stopnia udziatu rodzicéw w kreowaniu warunkéw i okolicznosci sprzyjajacych
rehabilitacji dziecka, w tym w $rodowisku poradnianym, domowym i szkolnym.

Wyzwania, przed jakimi stojg rodzice tworzg sytuacje trudng. Praktycznie prawie
wszyscy z nich funkcjonujy w warunkach znacznego obcigienia psychicznego
spowodowanego obecnoscig licznych probleméw natury merytorycznej, finansowej,
psychologicznej, organizacyjnej itp. By sprostac tym wyzwaniom, zmuszeni s3 do zmiany
dotychczasowej organizacji i stylu Zycia oraz zmobilizowania dostepnych im zasobdw.
Chodzi tu zaréwno o wewnetrzne zasoby rodzinne, jak i zewnetrzne zasoby wsparcia,
stanowigce o potencjale sit i mozliwosci, jakim dysponuje rodzina w radzeniu sobie
z sytuacjg trudna.

Odwotujgc si¢ do badari w zakresie stresu i radzenia sobie rodzicéw dzieci
niepetnosprawnych (Pipp-Siegela i in., 2002; Scorgie i in., 1998; Yau, Li-Tsang, 1999)'
przyjetam, iz udziat rodzicéw w rehabilitacji dzieci z wada stuchu warunkowany jest
okreslonymi cechami rodziny. Nalezz do nich wybrane wilasciwosci strukturalno-
funkcjonalne rodziny oraz cechy jej poszczegélnych cztonkéw (rodzicéw i dziecka

z niepetnosprawnoscig stuchows). Zgodnie z systemowym ujeciem zycia redzinnego

'S. Pipp-Siegel, A. L. Sedey, C. Yoshinaga-Itano (2002). Predictors of parental stress in mothers of young children with
hearing loss. Journal of Deaf Studies and Deaf Education, 7, 1-17.
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M. K. -Yau, C. W. P. Li-Tsang (1999). Adjustment and adaptation in parents of children with developmental disability in
two-parent families: A review of the characteristics and attributes. British Journal of Developmentdl Disabilities, 88, 38-
51.



Zmienne te, czgsto pozostajgc we wzajemnych relacjach i powigzaniach, stanowia
0 wewngtrznych zasobach rodziny (zasobach osobistych i zasobach catego systemu
rodzinnego). Tym samym ich wplyw na udziat rodzicéw w rehabilitacji dzieci
z niepenosprawnoscig stuchowa moze by¢ pozytywny lub negatywny: moga one albo
ufatwiad, albo teZ utrudnia¢, ogranicza¢, a niekiedy nawet uniemozliwia¢ im wypetnianie
zadari rehabilitacyjnych.

Wiasciwosci systemu rodzinnego sg réwniez niezbedne do uruchomienia wsparcia
spotecznego, wyznaczajy sposéb jego percepcji, aktywizowania i uzytecznodci.
Zasadnicze znaczenie ma tu poznawcza ocena sytuacji trudnej oraz szans powodzenia
dziatari zaradczych dokonywana przez rodzicéw w perspektywie zaréwno zasobdw
wiasnych, jak i catego systemu rodzinnego. Gdy w ocenie rodzicéw wewnetrzne zasoby
rodzinne zostaly przez nich wyczerpane lub s3 oceniane jako niewystarczajgce do
samodzielnego sprostania nowym wyzwaniom moze zaistnie¢ potrzeba wsparcia.
Rzeczywistos¢ spoteczna, znajdujgca potwierdzenie w doniesieniach empirycznych
dowodzi, iz praktycznie kazda rodzina w wychowaniu i rehabilitacji dziecka z wada stuchu
potrzebuje wsparcia. Zauwazalne jest znaczace zapotrzebowanie na wsparcie
emocjonaine (zwiaszcza w poczatkowej fazie sytuaci trudnej), rzeczowe (finansowe)
i informacyjne, pochodzace przede wszystkim od profesjonalistéw i rodziny. Takie
stanowisko przyjgtam réwniez w badaniach zakfadajac ponadto, iz rodzice wiekszej
pomocy oczekujg od podmiotéw formalnych (np. instytucji pomocy spotecznej, poradni
rehabilitacyjnej, szkoly) niz od podmiotéw naturalnych. Jako osoby w wiekszosci
aktywnie uczestniczace w rehabilitacji swoich dzieci sg bardziej nastawieni na konkretna
pomoc, np. w postaci srodkéw finansowych, ustug specjalistycznych i informadiji.
Natomiast wsparcia emocjonalnego bardziej oczekuja od podmiotéw naturalnych,
a przede wszystkim od zaufanych, bliskich im 0séb ~ od najblizszej rodziny.

Naturalne i dobrze rozwinigte potrzeby wsparcia i mozliwosci ich ujawniania sa
podstawq do poszukiwania przez rodzicéw wsparcia u innych (Sek, Cieslak, 2004)’, jego
otrzymywania i wykorzystywania. Aktywizowanie wsparcia spotecznego staje sie

wowczas istotng strategig radzenia sobie, pomocng im w regulowaniu emocji czy

* H. Sek, R. Cieslak (2004). Wsparcie spofeczne - sposoby definiowania, rodzaje { Zrédta wsparcia, wybrane koncepcje
teoretyczne. W: H. Sek, R. Cieslak (red.), Wsparcie spoleczne, stres izdrowie. (s. 11—28). Warszawa: Wydawnictwo
Naukowe PWN.,



w podejmowaniu i rozwigzywaniu probleméw zwiazanych z rehabilitacja dziecka.
Wsparcie spofeczne stanowi zatem swoisty zaséb, z ktdrego rodzice, w mniejszym lub
wigkszym stopniu, korzystajg. Zatozytam, iz istotna zmienngy réznicujacy rodzicéw
w zakresie zapotrzebowania na wsparcie spoteczne, ale takze jego poszukiwania,
otrzymywania [ wykorzystywania jest stopieri ich udziatu w rehabilitacji dziecka z wada
stuchu. Rodzice, ktérzy aktywnie uczestnicza w realizacji zadan rehabilitacyjnych s3 lepiej
rozeznani w zakresie wihasnych potrzeb, deficytéw/zasobdw, a w sytuacji zaistnienia
potrzeby wsparcia czesciej mobilizujg, zgodnie z wiasciwym dla  siebie
zapotrzebowaniem, okreslone rodzaje wsparcia pochodzace z wybranych Zrédet.
Wsparcie spoteczne otrzymywane w wyniku podjetych czynnosci zaradczych starajg sig
zas efektywnie wykorzystywad w tworzeniu dziecku z wada stuchu odpowiednich
warunkdéw do rozwoju i rehabilitacji.

Bazujac na literaturze przedmiotu przyjetam zatozenie, iz interakcje wsparcia,
a takie skutecznos$¢ ich dziatania warunkowane s3 réwniez w znacznym stopniu
okreslonymi wiasciwosciami otoczenia. Zaleza od cech sieci spotecznej, dostepnej
I wykorzystywanej przez rodzicéw w realizacfi zadari rehabilitacyjnych, charakteru
kontaktéw spotecznych, natezenia, rodzaju i Zrédet wsparcia. W dotychczasowych
badaniach niejednokrotnie udowodniono pozytywna wartos¢ sieci spotecznej dla
konstruktywnego przystosowania sig rodzicéw do nowych zmienionych warunkéw zycia
[ skutecznego zmagania sig z problemami. Niemniej badacze wskazuja na fakt, iz nie tyle
czgstotliwosc kontaktdw spotecznych jest wazna, co ich jakoéé i trwatosé, istotniejsze jest
natgzenie wsparcia niz liczba Zrédet, z ktérych jest ono otrzymywane.

Aby uzyskiwane wsparcie spoteczne, jako odpowied? dana rodzicom na ich
pytanie o mozliwosci sprostania zaistniatej sytuacji trudnej, byto wartosciowe, nie moze
ogranicza¢ sig wylacznie do udzielania im doraZnej pomocy, np. rzeczowej czy
instrumentalnej. Z  punktu  widzenia  rodzicdw  wychowujacych  dzieci
z niepelnosprawnoscia stuchowa najbardziej pozadang jest sytuacja, gdy otrzymywane
wsparcie spoteczne koresponduje, ilosciowo i jakosciowo, z ich zapotrzebowaniem na
pomoc. Przyjetam zatem, iz otrzymanie trafno$ci wsparcia jest warunkiem
determinujgcym jego pozytywne konsekwencje dla jakosci funkcjonowania rodziny
i samodzielnego radzenia sobie rodzicdw z sytuacjg trudng. Z kolei brak zgodnosci

wsparcia otrzymywanego i oczekiwanego przez rodzicéw moze przerodzi¢ sie
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w dodatkowe obcigzenie lub przyczyni¢ sie do wyksztalcenia postawy Zyczeniowej,
wyrazajgcej sig w postaci roszczer formutowanych pod adresem otoczenia spotecznego.
Dotychczasowe wyniki badar, sygnalizujgc potrzebe wiekszego wsparcia rodzin
z dzie¢mi z niepelnosprawnoscia stuchowa, zdajj sig sugerowaé niedosyt otrzymywanej
przez nich pomocy, zaréwno na ptaszczyznie struktﬁralnej, jak i funkcjonalnej.
Przedstawione w ogdlnym zarysie zatozenia badawcze wskazujy na ztozono$¢
problematyki wsparcia spotecznego rodzicéw w rehabilitacji dzieci z wada stuchu, co
wynika z wielowymiarowosci natury samego zjawiska wsparcia, specyfiki wielu
indywidualnych i sytuacyjnych mechanizméw oraz relacji miedzy nimi, uczestniczacych
w interakdji rodzina - otoczenie spofeczne. Podejécie to znalazio odzwierciedienie

w strukturze czgsci teoretycznej monografi.

Tto teoretyczne pracy

Czes( teoretyczna rozprawy ztozona jest z dwdch rozdziatéw, z ktdrych pierwszy
jest wprowadzeniem w problematyke wsparcia spotecznego, drugi dotyczy usytuowania
froli rodziny z dzieckiem z wadg stuchu w spotecznej sieci wsparcia.

Analiza dokonana w pierwszym rozdziale ma na celu ukazanie ztozonosci
problematyki wsparcia spotecznego, na <co wskazuje m.in. réznorodnogé
przedstawionych definicji i ujg¢ tego zjawiska. Aby zobrazowaé wielowymiarowosé
konstruktu wsparcia przyjetam podziat na wsparcie strukturalne i funkcjonaine.
W ramach ujgcia strukturalnego scharakteryzowatam podstawowe cechy spotecznej sieci
wsparcia oraz jego Zrodfa ze wskazaniem na zasoby naturalne i instytucjonalne. Przy
opisie funkcjonalnego wymiaru oméwitam interakeyjny charakter wsparcia spotecznego
oraz jego rodzaje (formy). Sposréd przedstawionych klasyfikacji wsparcia szczegding
uwage zwracam na dwa - istotne z punktu widzenia problematyki badawczej pracy —
podzialy, a mianowicie na: 1) wsparcie emocjonalne, informacyjne, instrumentaine
i rzeczowe oraz 2) wsparcie spostrzegane i otrzymywane. Funkcjonalne wiadciwosci
wsparcia stanowity podstawg dalszych rozwazar dotyczacych mechanizméw dziatania
i dopasowania wsparcia spotecznego oraz jego roli w procesie radzenia sobie ze stresem

wydarzeri Zyciowych. Bazujagc na modelu funkcjonowania wsparcia spotecznego



w sytuacji stresu autorstwa Heleny Sek (2004) podjetam prébe opisania przebiegu
interakcji wsparcia i jej skutecznosci z perspektywy obu stron w niej uczestniczacych, tj.
podmiotu wspierajacego i podmiotu wspomaganego, z uwzglednieniem ich wiasciwosci
oraz kontekstu spotecznego.

Konkretyzacjg tresci przedstawionych w rozdziale pierwszym w pewnym stopniu
stanowi rozdziat drugi poswigcony rodzinie z dzieckiem z wada stuchu i jej miejsca
w spofecznej sieci wsparcia. Jest to spojrzenie na rodzine w perspektywie
ekosystemowej, tj. z pozycji podmiotu petnigcego dwie przenikajace sie wzajemnie role:
dawcy wsparcia (relacje: rodzina - dziecko) i jego biorcy (relacje: rodzina — otoczenie
spoteczne). Omawiajac rolg i znaczenie rodziny w procesie wspomagania rozwoju dziecka
z niepenosprawnoscia stuchowa akcentuje zagadnienie podmiotowej odpowiedzialnosci
rodzicéw, z ktdrg nierozerwalnie wigze sig ich postawa wobec dziecka oraz whasnego
udziatu w procesie jego rehabilitacji. Dokonatam réwniez szczegétowej charakterystyki
dziatan, jakie rodzice powinni podja¢ w celu zapewnienia swoim dzieciom z wada stuchu
uczacym sig w integracji z petnosprawnymi réwiesnikami odpowiedniego srodowiska
rewalidacyjnego. Wskazuije, iz realizacja owych dziatari i ich skutecznosé jest mozliwa
w warunkach autentycznej wspéipracy, u podstaw ktérej znajduje sie empatia,
zrozumienie i szacunek dla autonomii i podmiotowosci wszystkich oséb uczestniczacych
w procesie rehabilitacji {(dziecka z wadj stuchu, rodzicéw, profesjonalistéw).

Przedmiotem dalszych analiz jest funkcjonowanie rodziny z dzieckiem
z niepenosprawnoscia stuchowa w perspektywie podmiotu wspomaganego. Kwestie
dotyczace zapotrzebowania rodziny na okreélonego rodzaju pomoc (wsparcie
funkcjonalne) rozpatruje w kontekscie zmagania si¢ rodzicéw z réznymi problemami
zdeterminowanymi czynnikami o zréznicowanej randze tkwigcymi w makro-
i mikrostrukturze spotecznej oraz w samej rodzinie dziecka niepetnosprawnego.
Charakterystyki wsparcia strukturalnego dokonuje poprzez szczegOtowy opis dwdch grup
zrédtowych: zasobdw naturalnych i instytucjonalnych. Catoéé teoretycznych rozwazar
koriczy przeglad badan naukowych dotyczacych wsparcia spotecznego oczekiwanego

i otrzymywanego przez rodziny z dziemi z wadg stuchu. Ze wzgledu na brak w polskiej

> H. Sek (2004). Rola wsparcia spofecznego w sytuacjach stresu zyciowego. O dopasowaniu wsparcia

do wydarzeri stresowych. W: H. Sgk, R. Cieslak (red.), Wsparcie spofeczne, stres i zdrowle. (s. 49-67). Warszawa:
Wydawnictwo Naukowe PWN.



literaturze przedmiotu opracowar empirycznych poswieconych tym zagadnieniom (poza
nielicznymi  wycinkowymi  badaniami), odwotatam sie do wynikéw analiz

przeprowadzonych gtéwnie w innych krajach.

Metodologia badarf

Na bazie teoretycznych rozwazar zostat opracowany model badawczy, w ktérym
wsparcie spoteczne analizowane jest z perspektywy zewnetrznego zasobu
odpornosciowego o charakterze relacyjnym, integracyjnym, ktéry jest aktywizowany
i wykorzystywany przez rodzicéw w radzeniu sobie z wyzwaniami rehabilitacyjnymi
I towarzyszacymi im trudnosciami, pemigc pomocng role w regulowaniu emocji czy
w rozwigzywaniu probleméw. Podstawowa zmienng regulujacg zakres korzystania
rodzicéw ze wsparcia spotecznego jest stopieri ich udziatu w rehabilitacji, warunkowany
okreslonymi wiasciwosciami rodziny (stanowigcymi o wewnetrznych zasobach
rodzinnych), pozostajgcymi w Scistej interakeji z elementami sytuacyjnymi, takimi jak:
cechy sytuadji trudnej, cechy sieci wsparcia, jakos¢ kontaktéw spotecznych, wsparcie
strukturalne i funkcjonalne.

Taka konceptualizacja modelu badawczego pozwalata odpowiedzie¢ na gtéwny
probiem badawczy sprowadzajacy sie do pytania: Czy wystepuje i jaki ma charakter
zwigzek miedzy otrzymywanym wsparciem spoftecznym rodzicdw a ich udziatem
w rehabilitacji dzieci z wadg stuchu? Umozliwita réwniez postawienie wielu
szczegotowych pytari zogniskowanych wokét czterech obszaréw badawczych:

1. Udziat rodzicéw w rehabilitacji dzieci z niepetnosprawnoscia stuchowa (realizacja
zadan rehabilitacyjnych w warunkach poradnianych, w $rodowisku domowych
i szkolnym),

2. Wewngtrzne zasoby rodzinne a realizacja zadar rehabilitacyjnych przez rodzicéw
(trudnosci wystepujace podczas wypeiniania funkeji rehabiiitacyjnej, ich
przyczyny, wewnatrzrodzinne uwarunkowania udziatu rodzicéw w rehabilitacji),

3. Srodowiskowe zasoby rodzinne - oczekiwane i otrzymywane wsparcie spofeczne
rodzin z dziemi z niepemosprawnosciy stuchowg (strukturalne i funkcjonalne
wsparcie oczekiwane | otrzymywane przez rodzicéw, trafnoéé wsparcia

spotecznego),
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4. Otrzymywane wsparcie spofeczne a udziat rodzicéw w rehabilitacji dzieci z wadg
stuchu (relacje miedzy otrzymywanym wsparciem strukturalnym, funkcjonalnym,
trafnoscia wsparcia spotecznego a udziatem rodzicéw w zakresie zaspokajania
potrzeb rehabilitacyjnych dziecka).

Badania przeprowadzitam z wykorzystaniem metody sondazu diagnostycznego,
w ramach ktdrej zastosowatam dwie techniki: ankiete audytoryjng i skale ocen (metode
szacowania). Materiat empiryczny uzyskatam w oparciu o autorskie narzedzia badawcze:
kwestionariusz ankiety dla rodzicéw oraz Skale Wsparcia Spotecznego Rodziny Dziecka
z Niepemosprawnoscig Stuchows. Pierwsze z nich dostarczyto informaciji niezbednych do
zdiagnozowania sytuacji badanych rodzin pod wzgledem strukturalnym i funkcjonalnym,
poznania opinii i subiektywnych odczué rodzicéw w zakresie potrzeb iproblemdéw
wystepujgcych w leczeniu, opiece irehabilitacji dzieci z niepeinosprawnoscia stuchowa
oraz wynikajacych ztego tytutu oczekiwary formutowanych pod adresem konkretnych
podmiotédw naturalnych i instytucjonalnych. Na podstawie dwéch skal zawartych
w kwestionariuszu ankiety okredlitam poziom oczekiwanego wsparcia spotecznego
rodzicdw oraz ogdlny stopieri ich udziatu w rehabilitacji dzieci z wadg stuchu, na ktéry
sktadat sig stopien realizacji zadari rehabilitacyjnych w trzech ekosystemach: warunkach
poradnianych, w srodowisku domowym i szkolnym. Natomiast w celu okreélenia poziomu
otrzymywanego wsparcia spotecznege (strukturalnego i funkcjonalnego) w populacji
badanych rodzin wykorzystatam Skalge Wsparcia Spotecznego Rodziny Dziecka
z Niepetnosprawnoscig Stuchowg. Z uwagi na zastosowanie nowatorskich narzedzi
diagnostycznych wykonatam analize rzetelnosci dla zawartych wnich, trzech, wyzej
wskazanych, skal badawczych. W tym celu wykorzystatam metode alfa-Cronbacha.
Dodatkowo, celem sprawdzenia stabiinosci Skali Wsparcia Spotecznego Rodziny Dziecka
z Niepetnosprawnoscia Stuchowa przeprowadzitam dwukrotne - w odstepie jednego
miesigca czasu - pomiary poziomu otrzymywanego wsparcia spotecznego u tej samej,
liczacej 43 osoby, grupy rodzicéw dzieci z niepetnosprawnoscia stuchowa uczacych sie
w integracji z petnosprawnymi réwiesnikami.

W monografii podstawe do opracowania wynikéw badari stanowil materiat
empiryczny uzyskany od 176 rodzicéw, ktérych dzieci z wadg stuchu uczeszczaty do

ogdlnodostepnych szkét podstawowych (klas ogdlnodostepnych - 142 osoby lub klas
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integracyjnych - 34 osoby). Wéréd badanych taka samg liczbe (po 88 osdéb) stanowili

rodzice mieszkajgcy w miescie i na wsi.

Opis uzyskanych wynikéw badan

Otrzymywane wsparcie spoteczne a udziat rodzicé6w w rehabilitacji
dzieci z wadg

Badania dowiodly wystepowania istotnej wspdétzaleznosci miedzy otrzymywanym
wsparciem spofecznym rodzicéw a ich aktywnosciy na rzecz rehabilitacji dzieci
z niepenosprawnoscia stuchowa.

Wsparcie spoteczne stanowi wazny zaséb zewnetrzny pomocny rodzicom
w radzeniu sobie z wyzwaniami rehabilitacyjnymi i towarzyszacymi im licznymi
trudnosciami, ktdry jest mobilizowany i aktywizowany przy ich znaczagcym udziale. Pemi
funkcjg stymulujacy rodzicéw do podejmowania zadar rehabilitacyjnych, przy czym
istotne znaczenie ma natgZenie i rodzaj otrzymywanego wsparcia, jego trafnos¢ oraz
Zrédto pochodzenia.

Zmienng roznicujgcy rodzicdw w  zakresie poszukiwania, mobilizacji
i wykorzystywania wsparcia spotecznego jest stopien ich uczestnictwa w wypekmianiu
funkgji rehabilitacyjnej.

Rodzice, ktorzy aktywnie (w stopniu wysokim lub $rednim) uczestniczy
w rehabilitacji dziecka z wada stuchu, przejawiajg wigkszg inklinacje do poszukiwania
i mobilizacji wsparcia spotecznego. W poczuciu podmiotowej odpowiedzialnosci za
dziecko, w miarg dobrze zorientowani w zakresie jego potrzeb oraz swiadomi wiasnych
zasobdw i ograniczen w wypetianiu zadari rehabilitacyjnych, aktywizuja, zgodnie
z wiasciwym dia siebie zapotrzebowaniem, okreslone rodzaje wsparcia pochodzace
z réznych Zrédet instytucjonalnych i naturalnych. W konsekwencji nie tylko czeéciej je od
nich otrzymujy, ale takze fest ono wieksze i czedciej dostosowane, ilosciowo
i jakodciowo, do wsparcia przez nich oczekiwanego niz w przypadku tych rodzicéw,
ktérzy w niewielkim stopniu angazujz sie w rehabilitacje dziecka. Rezultatem ich
aktywnosci rehabilitacyjnej jest przede wszystkim wieksze nasilenie wsparcia
informacyjnegoe i emocjonalnego otrzymywanego od poradni specjalistycznej, szkoty oraz

najblizszej rodziny. O racjonalnosci postepowania tej grupy rodzicéw $wiadczy réwniez
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to, iz nawet najmniejsza pomoc otrzymywana z réznych Zrédet wsparcia jest przez nich
efektywnie wykorzystywana w kreowaniu dziecku optymalnej przestrzeni rewalidacyjnej.
Wsparcie spoteczne traktowane jest przez nich jako znaczacy zaséb srodowiskowy, ktory
pozwala im, przynajmniej czedciowo/doraZnie, zaspokoi¢ potrzeby zwigzane
z rehabilitacjg dziecka. Jako rezultat aktywnosci zaradczej rodzicéw wzmacnia w nich
przekonanie o wiasnej sprawczosci, motywuje do podejmowania kolejnych dziatari na
rzecz przywrécenia [ub polepszenia dotychczasowego poziomu funkcjonowania. W takiej
sytuacji mamy do czynienia z podwdjng rolg rodzicéw - biorcy i dawcy wsparcia
spotecznego, ktdre przenikajy sie, stanowigc wzajemne dopehienie.

Biernos¢ rodzicow w zakresie rehabilitacji dziecka zazwyczaj koresponduje z ich
inercjg w kierunku poszukiwania i mobilizacji wsparcia spotecznego. Zwykle ograniczajy
sig do korzystania z podstawowych swiadczeri i form pomocy przystugujacych im z raciji
opieki nad dzieckiem z wadg stuchu. Czesto wyrazajg niezadowolenie z otrzymywanej

pomocy, a pomimo to nie podejmuijg jakichkolwiek dziatar w celu zdobycia dodatkowych

zrodet i form wsparcia spofecznego.

Udziat rodzicéw w rehabilitacji dzieci z niepelnosprawnoscia stuchowa

Uzyskane wyniki wykazaly, ze wiekszo$¢ rodzicéw aktywnie, ti. w stopniu
wysokim lub srednim, uczestniczy w rehabilitacji swoich dzieci z niepeinosprawnoscia
stuchowa, podejmujac liczne dziatania w celu zapewnienia im wczesnej, kompleksowej
i systematycznej opieki specjalistycznej.

Charakterystyka rodzicéw ze wzgledu na realizacje poszczegdinych zadan
rehabilitacyjnych dowiodta, Ze bardziej koncentrujg si¢ na zapewnieniu dzieciom
odpowiedniej opieki specjalistycznej w warunkach poradnianych niz w $rodowisku
domowym czy szkolnym, przyktadaja wieksza wage do ich rehabilitacji medycznei niz
rehabilitacji spofecznej. To oznacza, ze pewna cze$¢ rodzicéw zdaje sie zapominaé, albo
tez nie rozumie, ze nawet najlepsza pomoc ze strony specjalistéw rewalidacji nie
przyniesie pozgdanych efektéw bez respektowania zasady systematycznosci
worganizacji i przebiegu rehabilitacji. Koniecznym dopemieniem oddziatywari
rehabilitacyjnych podejmowanych w poradni jest ich kontynuacja w warunkach
domowych. Do powaznych nieprawidtowosci w postepowaniu rehabilitacyjnym rodzicéw

w tym obszarze nalezy zaliczy¢ m.in. zaniedbania w zakresie zaopatrzenia dzieci
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w aparaty stuchowe (chociaz w poréwnaniu do lat wczesniejszych (Eckert, 1986;
Sakowicz-Boboryko, 1999)* nastgpita zdecydowana poprawa w tej materii), a takze brak
systematycznosci w organizacji zaje¢ rehabilitacyjnych oraz nie przestrzeganie zalecers
specjalistow dotyczacych ich realizacji w warunkach domowych.
Obszarem, w ktérym ujawnia sie najnizsze nasilenie aktywnosci rodzicielskiej jest
srodowisko szkolne dziecka. Podobnie, jak w przypadku opieki rehabilitacyjnej dziecka
w poradni, tak i tu dziatania wickszosci rodzicéw ograniczajg sie do dbania
o systematyczny udziat syna/cérki w szkolnych formach rewalidacji oraz do utrzymywania
regularnych kontaktow z jegofjej nauczycielami. Problematyczna wydaje sie jakos¢ owej
wspélpracy. Mogloby sie wydawac, iz deklarowana czestotliwos$¢ spotkari powinna
sprzyja¢ rodzicom dzieleniu si¢ z nauczycielami wiasnymi spostrzezeniami, wiedza,
doswiadczeniem, tak waznymi w budowaniu odpowiedniego $rodowiska
rewalidacyjnego w szkole. Okazuje sig jednak, iz nie wszyscy z nich informujg nauczycieli
o przebiegu rehabilitacji swoich dzieci w poradni i domu, a tylko nieliczni aktywnie
wspdtuczestniczg w dostosowaniu warunkéw techniczno-bazowych do potrzeb dziecka
zwadg stuchu, wkreowaniu okolicznosci sprzyjajgcych jego integracji spotecznej
z prawidtowo styszacymi réwiesnikami szkolnymi, czy tez inicjujg dziatania w celu
zapewnienia mu dodatkowej pomocy specjalistycznej w szkole. Takie postepowanie
rodzicéw sugeruje, Ze przynajmniej cze$¢ z nich, kierujgc sie réznymi wzgledami,
swiadomie stara si¢ scedowac odpowiedzialnos¢ za sytuacje rehabilitacyjng dziecka
w srodowisku szkolnym na jego nauczycieli. Wine za ten stan rzeczy ponosza réwniez
nauczyciele, ktérzy czgsto nie tylko, ze nie mobilizujg rodzicéw do czynnego wiaczania sie
w zycie szkolne dziecka, ale niekiedy swojg postawg skutecznie ich od tego odwodza.
Zarysowuije sig zatem potrzeba zwrécenia wigkszej uwagi na budowanie podmiotowych,
partnerskich relacji migdzy rodzicami i nauczycielami, sprzyjajacych otwartej komunikaci,
pozbawionej uprzedzen i wolnej od dominacji, dzieki ktérej mozliwa staje sie wspdlna
interpretacja rzeczywistosci edukacyjnej dziecka.

Czynnikiem réznicujgcym rodzicéw w zakresie aktywnosci rehabilitacyjnej jest ich
miejsce zamieszkania. Wigksz3 determinacje w kierunku tworzenia dziecku z wadg stuchu

jak najbardziej korzystnych warunkéw do rozwoju i rehabilitacji wykazujg rodzice

* U. Eckert (1986). Przygotowanie dziecka z wady stuchu do nauki szkolnej. Warszawa: WSiP
A. Sakowicz-Boboryko (1999). Integracja edukacyina ucznidéw z wadg stuchu. Biatystok: Wydawnictwo Trans Humana.
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mieszkajgcy w miescie niz rodzice mieszkajacy na wsi. Cechuje ich wieksza konsekwencja
w respektowaniu zasad kompleksowosci i systematycznosci w organizacji i przebiegu
procesu rehabilitacji dziecka. Przyktadajg wieksza wage do regularnego udziatu dziecka
w réznych formach rewalidacji organizowanych na terenie poradni i szkoly oraz
zdecydowanie bardziej - niz rodzice na wsi - angazuja si¢ w zapewnienie mu wiasciwych
warunkdéw do rozwoju i rehabilitacji w srodowisku domowym. Ponadto, jak mozna sadzic,
w trosce o kompatybilnos¢ oddziatywari rehabilitacyjnych podejmowanych wobec
dziecka w poradni, domu i szkole czesciej informujg nauczycieli o przebiegu jego

rehabilitacji w Srodowisku pozaszkolnym.

Wewnetrzne zasoby rodzinne a realizacja zadar rehabilitacyjnych
przez rodzicow

Badania dowiodty, iz stopien udziatu rodzicéw w rehabilitacji dzieci z wadg stuchu
warunkowany jest splotem wielu wzajemnie powiazanych czynnikéw dotyczacych
rodziny jako catosci i jej poszczegdinych cztonkéw (rodzicéw i dziecka z wadg shuchu).

Sposréd  analizowanych wilasciwosei  strukturalno-funkcjonainych systemu
rodzinnego jako istotne okazaty sie takie cechy, jak: struktura, wielko$¢, status materialny
i atmosfera wychowawcza rodziny.
Wyniki badan wykazaly, iz w tworzeniu przestrzeni rewalidacyjnej dziecka istotne
znaczenie ma obecnos¢ obojga rodzicéw. Zadania rehabilitacyjne sg lepiej realizowane
w rodzinach peinych lub zastepczych niz przez rodzicéw (matki) samotnie
wychowujgcych dziecko z wada stuchu. Potwierdzony zostat fakt, iz to gtéwnie matki
zajmujg si¢ rehabilitacjy dziecka, jednak udzial ojca w tym procesie jest réwnie wazny:
zarébwno w wymiarze ekonomicznym, psychologicznym, jak i organizacyjnym.
Niejednokrotnie zdarza sig tak, ze dochody ojca stanowig jedyne Zrédto utrzymania
rodziny. Taka sytuacja dotyczy 1/5 ogétu badanych rodzin. Nalezy podkregli¢, iz biernos¢
zawodowa tylko nielicznych matek wynika ze wspdinej decyzji matzonkéw podyktowanej
sytuacjg rodzinng, najczesciej zas spowodowana jest brakiem mozliwosci zatrudnienia na
rynku pracy. Badania dowiodty, iz zadania rehabilitacyjne wypemiane sg w podobnym
stopniu niezaleznie od tego, czy zawodowo pracujg oboje rodzice, czy tylko jedno z nich.
Wbrew obiegowym opiniom, praca zawodowa obojga rodzicéw nie musi zatem stanowid

przeszkody w wypetnianiu funkgji rehabilitacyjnej, ale wrecz przeciwnie - rozpatrywana
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zaréwno w aspekcie ekonomicznym, jak i psychologicznym — moze kompensowa¢ skutki
stresujgcych  doswiadczeri rodzicielskich, wzmacnia¢ psychicznie rodzicéw oraz
motywowa¢ ich do podejmowania dalszych dziatan na rzecz rozwoju dziecka
z niepeosprawnoscig stuchowa. Najwazniejsze jest to, aby oboje rodzice, kooperujac ze
sobg w zakresie opieki, stanowili dla siebie wzajemne wsparcie, wspéinie dzielili troski
i radosci dnia codziennego. Uzyskane rezultaty ujawnity, Ze w rodzinach o wiasciwym
klimacie emocjonalnym, rodzice - bedac dla siebie silnym Zrédtem wsparcia - lepiej radza
sobie z wypetnianiem funkdji rehabilitacyjnej. Ustalono, ze brak wiasciwej atmosfery
wychowawczej koresponduje najczedciej z takimi  wihasciwodciami rodziny, jak
monoparentalnosc i niski status ekonomiczny.
Istotnym czynnikiem réZnicujgcym rodzicdw w zakresie aktywnosci rehabilitacyjnej jest
wielkos¢ rodziny. Potwierdzony zostat fakt, iz wielodzietnodci towarzysza liczne
niekorzystne czynniki (zwigkszenie naktadéw finansowych, ograniczenia czasowe
i organizacyjne wynikajgce z aktywnosci zawodowej i nadmiaru obowigzkéw domowych),
ktdre w znacznym stopniu utrudniajg, a niekiedy nawet uniemozliwiajg rodzicom podijecie
cdpowiednich dziatari rehabilitacyjnych. W efekcie, ich aktywno$¢ w tym zakresie zwykle
sprowadza sig do niezbgdnego minimum - wizyt dziecka w poradni specjalistycznej, przy
jednoczesnej marginalizacji zadari dotyczacych jego rehabilitacji w warunkach domowych
i szkolnych.

Wyniki analiz wykazaly, ze udziat rodzicéw w rehabilitacji warunkowany jest takze
wybranymi czynnikami indywidualnymi.
Jako istotnie réznicujgce rodzicdw w zakresie realizacji zadarn rehabilitacyjnych okazaty
sig takie zmienne, jak: ich wiek (mtodsi rodzice bardziej uczestnicza w rehabilitacji),
przygotowanie do pracy rehabilitacyjnej oraz poziom wyksztatcenia ojca (takiej zaleznosci
nie stwierdzono w przypadku wyksztatcenia matek).
Stopieri aktywnosci rehabilitacyjnej rodzicdw wyznaczaja takze okreslone cechy
bezposrednio dotyczace stanu stuchu dziecka oraz wybrane czynniki zwiazane
z przebiegiem procesu rehabilitacji. Uzyskane rezultaty wskazuja, ze glebokosé
uszkodzenia stuchu jest tym czynnikiem, ktdry wyraZnie réznicuje rodzicéw w zakresie
realizacji zadari rehabilitacyjnych. Im wigkszy ubytek stuchu, tym bardziej zdajy sie
rozumie¢ powage sytuacji, co przeklada sie na ich wieksze zaangazowanie

w zapewnienie dziecku odpowiednich warunkéw do rozwoju i rehabilitacji. Przy [zejszych
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uszkodzeniach stuchu zwykle ograniczajg sie do podstawowych czynnodci wtym
zakresie, nie uswiadamiajgc sobie negatywnych konsekwencji whasnego postepowania.
Podobne zachowania rodzicéw mozna zaobserwowaé w odniesieniu do rehabilitacji
dzieci z jednostronnym ubytkiem stuchu.

Wyniki analiz uwidocznity réwniez znaczenie czynnika temporalnego dla udziatu rodzicéw
w rehabilitacji. Chodzi tu o dwa istotne punkty czasowe: moment rozpoczecia
oddziatywar rehabilitacyjnych (z ktérym logicznie tgczy sie inny czynnik - etiologia wady
stuchu) oraz rezultaty osiggane przez dziecko wrehabilitacji jako efekt organizacji
[ przebiegu tego procesu. Odnotowane zaleznosci jednoznacznie wskazujy, jak bardzo
potrzebny rodzicom jest czas na asymilacje do zaistniatej sytuacji, na zdobywanie nowej
wiedzy, umiejgtnosci, doswiadczer, wreszcie czas, ktéry jest im niezbedny do akceptaciji
nie tylko dziecka, jego niepelnosprawnosci, ale takze siebie — w roli terapeuty.

Analiza w uktadzie sSrodowiskowym wykazata, iz w rodzinach wiejskich czesciej niz
w rodzinach miejskich ma miejsce kumulacja niekorzystnych czynnikow, ktdre
w znacznym stopniu utrudniajg, a niekiedy uniemozliwiajy rodzicom podjecie
odpowiednich oddziatywar rehabilitacyjnych. Czesciej charakteryzujg je takie cechy, jak
wielodzietnos¢ i trudna sytuacja materialna, rodzice za$ dysponujg stabszym
przygotowaniem do pracy rehabilitacyjnej, ojcowie sg starsi wiekowo i legitymuja sie
nizszym poziomem wyksztalcenia. Zgodnie z wczedniejszymi ustaleniami, uwazam,
iz czynnikiem dodatkowo utwierdzajgcym, przynajmniej cze$é rodzicéw, w blednym
przekonaniu o braku koniecznosci wigkszego angazowania sie w rehabilitacje jest
jednostronne uszkodzenie stuchu dziecka (cecha w istotnym stopniu réznicujgca dzieci na
wsi | w miegcie),

Przedstawione w ogdlnym zarysie wiasciwosci systemu rodzinnego oraz
poszczegdlnych cztonkéw rodziny stanowig wyznacznik wewnetrznych zasobdw, jakimi
dysponuja badane rodziny z dzie¢mi z wadg stuchu. Uzyskane rezultaty wskazuj3,
iz w ocenie zdecydowanej wigkszosci rodzicéw s3 one niewystarczajgce, by mogli oni
samodzielnie sprosta¢ wyzwaniom rehabilitacyjnym i towarzyszacym im trudnosgciom.
Sygnalizujg wystepowanie licznych probleméw, gléwnie natury finansowej,
merytorycznej i organizacyjnej, ktérych przyczyn upatrujg nie tylko w ograniczonych
zasobach wiasnych i rodzinnych, ale takze w barierach $rodowiskowych: fizycznych

i mentalnych.
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Srodowiskowe zasoby rodzinne - oczekiwane i otrzymywane wsparcie
spoleczne rodzin z dzie¢mi z niepemosprawnoscia shuchowa

Badania wykazaly, iz wszyscy rodzice, funkcjonujgc w warunkach znacznego
obcigzenia  psychicznego, spowodowanego obecnodcig licznych  czynnikéw
stresogennych, komunikujg (najczesciej wysokie lub $rednie) zapotrzebowanie na
wsparcie spofeczne. Oczekujg wsparcia z obu grup Zrédtowych, przy czym zdecydowanie
bardzief od podmiotéw instytucjonainych niz  naturalnych. Jako osoby
W przewazajgce] wigkszosci aktywnie uczestniczace wrehabilitacji  swoich
niepelnosprawnych stuchowo dzieci, posiadajg dobre rozeznanie w zakresie
napotykanych trudnosci iograniczen, co znajduje odzwierciedlenie w definiowanych
przez nich formach oczekiwanego wsparcia spotecznego. Najwieksze zapotrzebowanie
deklarujg na wsparcie instrumentalne. Znaczna liczba rodzicéw wskazuje réwniez na
potrzebg wsparcia rzeczowego i emocjonalnego. Adresatem dwdch pierwszych form
wsparcia spofecznego s3 czesciej podmioty instytucjonalne (instytucje pomocy
spotecznej, poradnia rehabilitacyjna, szkota), wsparcia emocjonalnego - podmioty
naturalne (gtéwnie najblizsza rodzina, a w dalszej kolejnosci sgsiedzi, znajomi,
wspdipracownicy z zaktadu pracy). Najmniejsze oczekiwania rodzicéw zwigzane s3
ze wsparciem informacyjnym, przy czym najczesciej dotycza one metodycznych
aspektow postepowania rehabilitacyjnego.

Wyniki analiz w ukladzie Srodowiskowym wskazujy, iz poziom i rodzaj
oczekiwanego wsparcia spotecznego rodzicéw w miesécie i na wsi w duzej mierze
warunkowany jest stopniem ich zaangazowania w rehabilitacje dzieci z wada shuchu oraz
sytuacjg spoteczno-ekonomiczng rodzin. W obu grupach rodzicéw ogdlny poziom
zapotrzebowania na wsparcie spoleczne jest podobny, zréznicowanie wystepuje zas
w obrebie oczekiwanego wsparcia funkcjonalnego. W érodowisku wiejskim rodzice
czesciej sygnalizujg potrzebe wsparcia instrumentalnego, informacyjnego i rzeczowego,
w miescie — wsparcia emocjonalnego (przy réwnie wysokim zapotrzebowaniu na
wsparcie instrumentalne). Nalezy podkresli¢, Ze chociaz — podobnie jak rodzice na wsi —
gtéwnym adresatem wsparcia emocjonalnego czynig najblizsza rodzine, to zdecydowanie

czgsciej wskazujg réwniez na inne podmioty: szkote, sasiadéw, znajomych, kolegéw
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z pracy (co sugeruje, ze przykfadaja wiekszg wage do spotecznego kontekstu
rehabilitacji).

W swietle przedstawionych rezultatéw badar istotne s3 ustalenia dotyczgce
rzeczywistego stanu wsparcia spotecznego rodzin z dzie¢mi z wadg stuchu. Odnotowana
sytuacjg, w ktorej rodzice - zgodnie z ich oczekiwaniami - wieksze wsparcie spoteczne
uzyskujg od podmiotéw instytucjonalnych niz naturalnych, a ponadto sg bardziej
wspierani w formie emocjonalnej, informacyjnej i instrumentalnej mozna bytoby uzna¢ za
w miarg zadowalajgcy, gdyby nie to, Ze natezenie otrzymywanego wsparcia
strukturalnego i funkcjonalnego zdecydowanie odbiega (in minus) od poziomu wsparcia
przez nich oczekiwanego. Przewazajgcy wiekszos¢ rodzicéw cechuje niski lub sredni
poziom otrzymywanego wsparcia spotecznego.

Najbardziej wspierani s3 emocjonalnie, gtéwnie przez podmioty naturalne.
Wigkszg pomoc w tej formie otrzymujg w sytuacjach zwigzanych z edukacja szkolna
i rehabilitacja dziecka anizeli dotyczacych Zycia wewnatrzrodzinnego. Wystepowanie
zaburzeri zycia rodzinnego (konflikt matzerski, napiecia, destrukcyjne sytuacje) czy
chwile zniechgcenia, rezygnacji, zmeczenia naleza do tych sytuacji, w ktérych rodzice
otrzymujg najmniejsze wsparcie emocjonalne. Tylko nieliczni rodzice poszukujg tego
rodzaju wsparcia u specjalistéw. Do grona 0séb najczesciej obdarzanych przez nich
zaufaniem nalezy cztonkowie najblizszej rodziny. Wyniki analiz wskazuja, ze rodzina jest
tym podmiotem, ktory zajmuje najbardziej znaczace miejsce w spotecznej sieci wsparcia
badanych rodzicéw. To od niej uzyskujg oni najwicksze wsparcie emocjonalne, a takze
instrumentalne i rzeczowe.

Wysokg pozycje w hierarchii zasobéw wsparcia spotecznego zajmujg réwniez
profesjonalisci - specjalisci rewalidacji i nauczyciele, z ktérych pierwsi stanowig dla
rodzicow gtéwne Zrédto wsparcia informacyjnego, drudzy - wsparcia instrumentalnego.
Chodzi tu przede wszystkim o specjalistéw z poradni rehabilitacyinej, a takze (cho¢
w mniejszym stopniu) z poradni psychologiczno-pedagogicznej i poradni zdrowia. Jak
wskazujg uzyskane rezultaty badar, otrzymywane od nich wsparcie informacyjne ma
gtéwnie wymiar edukacyjny i jest swiadczone w warunkach poradnianych (tylko nieliczni
rodzice wraz z dzie¢mi uczestniczyli w turnusach rehabilitacyjnych). Natomiast wyrazny
niedosyt wsparcia zauwazalny jest w zakresie udzielania rodzicom informacji

o dostgpnosci i mozliwosci korzystania z wachlarza réznych form i Zrédet wsparcia
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spotecznego. Ponadto odnotowane alarmujgco niskie nasilenie wsparcia badanych
w zakresie nawigzania kontaktu z innymi rodzinami borykajacymi sie z podobnymi
problemami sugeruje, e w poradniach specjalistycznych, z ktérymi wspétpracujy
(a przynajmniej w zdecydowanej wigkszosci z nich) nie funkcjonuja grupy wsparcia dla
rodzicéw dzieci z wadg shuchu w wieku szkolnym. Tym samym wytania sie potrzeba
zapewnienia rodzicom mozliwosgci uczestniczenia w grupach wsparcia funkcjonujgcych na
terenie poradni rehabilitacyjnej konsekwentnie przez caty okres edukacji szkolnej dziecka,
a nie tylko podczas etapu wczesnej interwencji.

Wyniki analiz wykazaty, ze wsparcie rzeczowe jest tym rodzajem pomocy, ktdrej
rodzice dzieci z wadg stuchu doswiadczajg w najmniejszym stopniu. Najczesciej otrzymuja
je przy zakupie aparatéw stuchowych. W pozostatych analizowanych sytuacjach
dotyczacych nauki szkolnej, rehabilitacji, wyjazdéw dziecka na turnusy rehabilitacyjne czy
kolonie wypoczynkowe nasilenie otrzymywanego wsparcia rzeczowego jest stosunkowo
niskie. Najbardziej wspierani s3 przez najblizsza rodzing. Niewielkg pomoc w tej formie
uzyskujg réwniez od poradni rehabilitacyjnej i instytucji pomocy spotecznej.

Uzyskane rezultaty ujawnily, iz miejskie/ gminne osrodki pomocy spotecznej oraz
powiatowe centra pomocy rodzinie nalezg do grupy podmiotéw, ktére w najmniejszym
stopniu wspierajg rodzicéw dzieci z wadg stuchu. | chodzi tu nie tylko o wsparcie
rzeczowe, ale takze alarmujgco niskie natezenie $wiadczonej pomocy w formie
instrumentalnej, emocjonalnej i informacyjnej. W grupie tej znajdujg sie réwniez takie
podmioty, jak: Polski Zwigzek Gtuchych, inne rodziny wychowujace dzieci z wada stuchu
oraz organizacje pozarzagdowe (wolontariat).

Analizujgc wyniki badarh mozna odnie$¢ wrazenie, iz preferowane w polityce
spotecznej rozwigzania wspomagajace o charakterze ,,solidarystycznym” nazbyt czesto
przybierajg charakter iluzoryczny. Zastanawiajacy jest fakt, iz cho¢ wiekszo$¢ rodzicéw
deklaruje poparcie dla idei rozwoju inicjatyw obywatelskich podejmowanych w ramach
stowarzyszer, fundaciji, to jednak nie tylko nie uczestnicza oni w tej formie aktywnosci,
ale nie potrafig nawet wskaza¢ ani jednej organizacji spotecznej dziatajacej na rzecz oséb
z niepenosprawnosci stuchowa i ich rodzin. Wine za ten stan rzeczy ponosza
w znacznym stopniu sami rodzice, ktérzy nie poszukujg informacji na ten temat, a takze
osoby zawodowo zajmujagce si¢ wspomaganiem (specialisci rewalidac]i, pracownicy

socjalni), ktdre, niestety, w niedostatecznym stopniu wspierajg ich w dotarciu do
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alternatywnych form pomocy. Nie sposéb réwniez przejé¢ bezrefleksyjnie nad
dziatalnoscig samych organizacji pozarzadowych. Zasadniczymi stajg sie pytania: co one
czynig, aby dotrze¢ do rodzin z dzie¢mi niepetnosprawnymi stuchowo, jaki wachlarz ustug
pomocowych majg im do zaoferowania? O zasadnosci owych pytar swiadczy
udokumentowany empirycznie fakt wskazujacy, iz kazdego rodzaju wsparcie, nawet
najmniejsze, otrzymywane od organizacji pozarzadowych ma dla rodzicéw ogromng
wartos¢ w zmaganiu sig z wyzwaniami rehabilitacyjnymi. Zestawiajac statystyki ilustrujace
dynamikg rozwoju trzeciego sektora w Polsce z danymi odnotowanymi w badaniach,
trudno oprzed sig wrazeniu, iz ilo$¢ (organizacji pozarzgdowych) nie zawsze przektada sie
na jakos¢ (prowadzonej przez nich dziatalnosci spotecznej). Na tle wynikéw analiz
wyraZnie ujawnia sig zatem m.in. potrzeba podjecia autentycznej wspotpracy instytucji
z sektora rzgdowego z organizacjami spotecznymi w celu wypracowania wspéinych
strategii pomocowych, ktdrych odbiorcg bedzie jak najwieksze grono rodzin z osobami
z niepetnosprawnoscia stuchowa.

Analiza w uktadzie srodowiskowym dowodzi, iz szczegélna uwaga powinna by¢
skoncentrowana na rodzinach mieszkajacych w srodowisku wiejskim, w ktérym - jak
wskazujg rezultaty badar - trudno jest dostrzec $lady oddolnych inicjatyw obywatelskich,
w tym dziatalnosci organizacji pozarzadowych, a wsparcie oérodkéw pomocy spotecznej,
jako' realizatoréw polityki spotecznej, ogranicza sie gtéwnie do wyptacania rodzinom
swiadczerd ostonowych o charakterze socjalnym. Nie s3 natomiast podejmowane
jakiekolwiek dziatania ani w celu rozpoznania rzeczywistych potrzeb tych rodzin, ani
otoczenia ich wsparciem emocjonalnym, informacyjnym czy instrumentalnym. W takiej
sytuacji tego rodzaju pomocy rodzice poszukujg (i czesciej ja otrzymujg) u bliskich
emocjonalnie im 0séb (najblizszej rodziny) oraz profesjonalistéw (specjalistéw rewalidacji
i nauczydcieli). Uzyskane rezultaty dowodza, ze bardziej nastawieni s3 oni na pozyskiwanie
wsparcia instytucjonalnego, w tym szczegélnie w postaci konkretnych ustug, pomocy
materiainej, finansowej, a takze informacji na temat mozliwosci korzystania z pomocy
socjalnej oferowanej przez réine instytucje i stuzby spoteczne. Z kolei rodzice
mieszkajacy w miescie w podobnym stopniu korzystajg ze wsparcia instytucjonalnego
i naturalnego (w formie instrumentalnej, informacyjnej i rzeczowej). Ponadto przyktadajg
wigkszg wage do wiasciwego klimatu spotecznego, bardziej poszukuja wsparcia

emocjonalnego od podmiotéw naturalnych i w konsekwencji otrzymujg je wieksze niz
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rodzice na wsi. Nalezy jednak wyraznie podkregli¢: niezaleznie od miejsca zamieszkania
rodzin z dziecmi z wadg stuchu, poziom otrzymywanego wsparcia spotecznego
w wymiarze strukturalnym i funkcjonalnym zdecydowanie odbiega od natezenia wsparcia

przez nich oczekiwanego.

Rezultatem przeprowadzonej wielowatkowej analizy jest bogaty materiat
tresciowy o walorach poznawczych. Stanowi on wartosciowe wypelnienie luki w rodzimej
literaturze przedmiotu dostarczajac rzetelnej wiedzy o aktualnym stanie wsparcia
spotecznego rodzin z dzie¢mi z wadg stuchu uczgcymi sie w szkotach ogéinodostepnych,
ich potrzeb, problemdw, doswiadczeri i warunkéw, w jakich funkcjonujg, ale takze
mocnych stron - zasobdw sit i mozliwosci, jakimi dysponujg w procesie radzenia sobie
z wyzwaniami rehabilitacyjnymi i towarzyszacymi im licznymi trudnoéciami. To pierwsze
udokumentowane empirycznie opracowanie zawierajace kompleksowy diagnoze tych
rodzin i udzielanego im wsparcia spotecznego w kontekscie ich miejsca zamieszkania
(miasto — wies). Wyrazam nadzieje, iz wieloaspektowos¢ problematyki monografii moze
stanowic inspiracjg do dalszych lub nowych poszukiwar badawczych.

Praca speinia réwniez wazny cel spoteczny: uzasadnia konieczno$¢ podjecia nie
tylko gtebszej refleksji nad jakoscia praktycznych rozwigzar w zakresie pomocy rodzinom
dzieci z wadg stuchu, ale takze szybkich i efektywnych zmian na tym polu w celu
polepszenia sytuacji tych rodzin, zwlaszcza w $rodowisku wiejskim. Wyrazam
przekonanie, ze ze wzgledu na szeroki zakres problematyki, ksigzka moze okazaé sie
przydatna tym jednostkom i instytucjom, dla ktérych pomoc osobom z wadg stuchu i ich
rodzinom jest przedmiotem rozwazan na gruncie teoretycznym, akademickim, ale
réwniez w wymiarze praktycznego zastosowania. ,,Moze réwniez stanowi¢ Zrédio
inspiracji dla rodzicéw dzieci niestyszacych, zwlaszcza tych, ktérzy z wiekszymi
trudnosciami przystosowujg sie do swej roli i trudnych wychowawczych zadar, jakie los

im wyznaczyt’.?

> Z recenzji prof. dr hab. Tadeusza Gatkowskiego (fragment zamieszczony na okladce ksigzki).
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5. Oméwienie pozostatych osiggniec¢ naukowo-badawczych

M¢j dorobek naukowy stanowig fgcznie 44 publikacje, w tym:

— 4 publikacje przed uzyskaniem stopnia doktora - 2 rozdzialy w monografii

i 2 artykuty w czasopismie z listy B;

— 40 publikacji po uzyskaniu stopnia doktora. Wéréd nich znajdujg sie

3 monografie autorskie (w tym 1 prezentowana jako osiagniecie naukowe

wskazane we wniosku o przeprowadzenie postepowania habilitacyjnego),

1 monografia wspotautorska (etap: przygotowanie do recenzji wydawniczej — ISBN

978-83-64817-11-3) oraz 36 rozdziatbw w monografii (w jezyku polskim

i angielskim) i artykutéw, w tym 3 w czasopismach z listy B. Opracowatam réwniez

hasto encyklopedyczne ,,uczeri trudny” do Encyklopedii Pedagogicznej XX! Wieku

pod red. T. Pilcha, Wydawnictwo Akademickie Zak, Warszawa 2007, t. V1.

Mdj h-index wedtug bazy Publish or Perish wynosi 1.

Przedstawiony dorobek naukowo-badawczy jest wewnetrznie spéjny, obejmuje
obszar zagadnie skoncentrowanych wokdét problematyki integracji spotecznej,
normalizacji, wyréwnywania szans 0séb z niepetnosprawnoscia w réznych sferach zycia
(przestrzeri rodzinna, edukacyjna, zawodowa, czasu wolnego).

Moje zainteresowania naukowo-badawcze problematyka wyréwnywania szans
0s0b z niepetmosprawnoscig wykrystalizowaty sie juz podczas studiéw magisterskich
(pra;a dyplomowa pt. Poziom akceptacji kolezeriskiej uczniéw z wadg wzroku w starszych
klasach szkoly podstawowej), a rozwijatam je w kolejnych latach pracy badawczej podjetej
na uczelni. W realizacji moich zamierzeri badawczych nieoceniong warto$é miata
(nawigzana juz w pierwszym roku zatrudnienia) wieloletnia wspétpraca naukowa z prof.
dr hab. Wtodzimierzem Pietrzakiem, a nastepnie prof. dr hab. Urszuly Eckert
z Zaktadu Surdopedagogiki Wydziatu Rewalidacji i Resocjalizacji Wyzsze] Szkoly
Pedagogiki Specjalnej (obecnie Akademia Pedagogiki Specjalnej) w Warszawie. To wazny
okres w mojej pracy zawodowej, w ktérym utwierdzitam sie w decyzji
o stusznosci wyboru pedagogiki specjalnej, a w szczegdlnosci jej subdyscypliny -
surdopedagogiki jako dziedzin mojej dalszej dziatalnosci naukowej | dydaktycznej. Dzieki
zdobytym w tym czasie wiedzy i doswiadczeniu ugruntowaly sie réwniez moje

zainteresowania naukowe problematyky normalizacji, wyréwnywania szans oséb
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z niepetnosprawnosciy, wpisujgce sig w éwczesne (i wcigz aktualne) tendencje rozwoiju
pedagogiki specjalnej. Obszar penetracji badawczych niejako w naturalny sposéb
zakreslony zostat w duzej mierze do tematyki dotyczacej 0séb z wada shuchu.
Zagadnieniem osiowym, wokdt ktdérego ogniskujg sie moje zainteresowania
naukowo-badawcze jest ekologiczny kontekst rehabilitacji dzieci z niepetnosprawnoscia
(zwlaszcza z wadg shuchu) uczgcych sie w warunkach integracji szkolnej. Proces
rehabilitacji traktujg¢ w szerokim ujeciu jako kompleksowy, integrujacy system dziatari
wspierajgcych ukierunkowanych na osobe z niepetnosprawnoscia i jej otoczenie
spoteczne, sprzyjajacy osiggnieciu optymalnej zaradnosci oraz zdolnosci jednostki do
wypemniania okreslonych rél spotecznych (w rodzinie, szkole, grupie réwieéniczej itd.).
»W pojgciu rehabilitacji kompleksowej mieszczg sie zatem takze pojecia: integracja
spoteczna i wyréwnywanie szans”.®
Swojg aktywnos< naukowo-badawcza sytuuje w trzech zasadniczych nurtach:
1. rehabilitacja w kontekscie edukacyjnym,
2. rodzina jako kreator przestrzeni rehabilitacyjnej dziecka z niepetnosprawnoscia,
3. wsparcie spoteczne rodziny z dzieckiem niepetnosprawnym.
Pierwszy z wymienionych obszaréw zainteresowari - rehabilitacja
w kontekscie edukacyjnym - realizowany m.in. w ramach programu badan statutowych
nModernizacja wspéiczesnych  systeméw szkolnych oraz dostepnos¢ ksztalcenia
ze szczegbinym uwzglednieniem praw UE” - dotyczy problematyki edukacji integracyjnej
jako jednej z drog wyréwnywania szans oséb z niepetnosprawnoscia. Zrédtem inspiracji
do podijgcia badari w tym zakresie byt obserwowany na przestrzeni lat w naszym kraju
dynamiczny rozwdj form ksztakcenia integracyjnego i zwigzany z tym wazrost liczby
uczniéw z niepeosprawnosciy w szkofach ogélnodostepnych. Przedmiotem analiz
teoretycznych i penetracji badawczych sg takie kwestie, jak: dostepnosé, efektywnosé
edukacji integracyjnej rozpatrywane w perspektywie ekologicznej, ze szczegdlnym
wyeksponowaniem relacji: dziecko - rodzina - szkota.
W ramach tego nurtu badawczego wyrézniam dwa wzajemnie dopetniajace sig
etapy. Plerwszy z nich, stanowigcy kontynuacje i rozwiniecie badarn podjetych

w rozprawie doktorskiej, poswiecony jest problematyce funkcjonowania ucznidw

® 1. Sowa, F. Wojciechowski (2001). Proces rehabilitacji w kontekscie edukacyjnym. Rzeszéw: Wydawnictwo O$wiatowe
FOSZE, 5. 193,
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z wadg stuchu w srodowisku szkolnym w wymiarze dydaktycznym i spotecznym. Efektem
prowadzonych badar s podane nizej wybrane publikacje:
— Sakowicz-Boboryko, A. (1999). Integracja edukacyjna ucznidw z wadg stuchu. Biatystok:
Wydawnictwo Trans Humana, ISBN 83-86696-47-8.

— Sakowicz-Boboryko, A. (2001). Srodowisko lokalne a uwarunkowania rodzinne osiggnied
dydaktycznych ucznidw z wadg stuchu w szkole ogdlnodostepnej. W: A. Maciarz,
Z. Janiszewska-Niescioruk, H. Ochonczenko (red.), Czfowiek niepefnosprawny w rodzinie
i w srodowisku lokalnym. (s. 347-352). Zielona Géra: Lubuskie Towarzystwo Naukowe.

— Sakowicz-Boboryko, A. (2005). Dziatania rodzicéw na rzecz zaspokajania potrzeb
edukacyjnych uczniéw z wadg stuchu. W: A. Karpiriska (red.), Edukacja ,glebszego
poziomu” w dialogu i perspektywie. (s. 134-144). Biatystok: Wydawnictwo Trans Humana.

Sakowicz-Boboryko, A. (2011). Przetamywanie barier komunikacyjnych warunkiem
powodzenia edukacji integracyjnej uczniéw z wadg stuchu. W: A. Cudowska (red.),
Kierunki rozwoju edukacji w zmieniajgcej sie przestrzeni spotecznej. (s. 286-293). Biatystok:
Wydawnictwo Trans Humana.

W przedstawionych publikacjach, powotujgc sie na wyniki badan, podejmuje prébe
opisania sytuacji dydaktycznej dzieci z wada stuchu w szkole ogélnodostepnej poprzez
identyfikacjg ich mozliwosci psychofizycznych, trudnosci edukacyjnych, a takze okreslenie
warunkdw, rodzaju pomocy i wsparcia otrzymywanego w zakresie zaspokajania
specjalnych potrzeb edukacyjnych. Wskazuje, ze uczniowie z niepenosprawnoscig
stuchowg - niezaleznie od wielkosci ubytku stuchu - uzyskujac odpowiednie,
kompleksowe wsparcie (organizacyjne, specjalistyczne, merytoryczne) adekwatne do ich
potrzeb i mozliwosci rozwojowych sg w stanie odnie$¢ sukces szkolny rozumiany
w aspekcie dydaktycznym (pozytywne wyniki w nauce) i spotecznym (akceptacja
kolezeriska). Zwracam réwniez uwage na fakt niepomysinej sytuacji dydaktycznej
ucznidow z niepelnosprawnoscia stuchowa uczeszczajgcych do  szkét wiejskich,
warunkowanej splotem niekorzystnych czynnikéw $rodowiskowych.’ Akcentuje
podmiotows rolg rodzicéw oraz jakos¢ ich wspétpracy z nauczycielami jako niezbedny
i podstawowy warunek skutecznosci przebiegu edukacji szkolnej dzieci z wadg stuchu.

Kwestie dotyczace spotecznego wymiaru efektywnosci ksztatcenia integracyjnego

w kontekscie relacji: rodzina - szkota podejmuje réwniez w drugim etapie badan,

7 Fakt ten znalazt potwierdzenie réwnies w badaniach z udziatem dzied z innym rodzajem niepelnosprawnosci:
Sakowicz-Boboryko, A. (2007). Wyréwnywanie szans edukacyjnych uczniéw niepelnosprawnych w srodowisku wiejskim

- rzeczywistosc czy fikcja? W: R. Piwowarski (red.), Dziecko sukcesy i porazki. (s. 388-395). Warszawa: Wydawnictwo IBE,
Warszawa.
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odnoszac je do sytuacji ucznidw z réznym rodzajem niepelmosprawnosci. Rezultatem
zainteresowarn z tego zakresu sg podane nizej wybrane publikacje:

- Sakowicz-Boboryko, A. (2009). Dziatania na rzecz integracji spotecznej uczniéw z ADHD
w srodowisku réwiesnikéw szkolnych. W: K. Kusiak, 1. Nowakowska-Buryta, R. Stawinoga
(red.), Edukacyjne konteksty rozwoju dziecka w wieku wczesnoszkolnym. (s- 430-439).
Lublin: Wydawnictwo UMCS.

- Sakowicz-Boboryko, A. (2010). Ekologiczny kontekst efektywnosci edukacji integracyjnej.

W: A, Karpiriska (red.), Edukacja w okresie przemian. (s. 329-337). Bialystok: Wydawnictwo
Trans Humana.

- Sakowicz-Boboryko, A. (2009). Segregacja w integracji edukacyjnej. Edukacja. Studia,
Badania, Innowacje, 3(107), s. 109 — 114.

Sakowicz-Boboryko, A. (2010). Edukacja integracyjna jako szansa dla wszystkich -
zatozenia a rzeczywisto$¢. W: E. Jaszczyszyn, J. Szada-Borzyszkowska (red.), Edukacja
dziecka, mity i fakty. (s. 585-593). Biatystok: Wydawnictwo Trans Humana.

W wymienionych publikacjach, bazujac na metaanalizie badari i wynikach badan
wilasnych, stwierdzam, iz coraz czgsciej maja miejsce sytuacje, w ktérych préby wigczenia
dzieci, zwiaszcza z okreslonym rodzajem niepetnosprawnosci, w spoteczno$¢
pefnosprawnych réwiesnikéw szkolnych nie przynosza oczekiwanych rezultatéw
spotecznych, stajgc sig powodem wielu rozczarowari. W efekcie niejednokrotnie mamy
do «czynienia z quasi-integraci, a w przypadku niektérych grup uczniéw
z niepefnosprawnosciy ze zjawiskiem segregacji w integracji. Formutuje wniosek, iz
przyczyn takiego stanu rzeczy nalezy upatrywad przede wszystkim w postawie rodzicéw
i nauczycieli (jako oséb bezposrednio odpowiedzialnych za przebieg procesu
edukacyjnego), ktdrzy po pierwsze — nie rozumiejac w peni istoty procesu integracji —
koncentrujy sig gtéwnie na jego wymiarze dydaktycznym, z jednoczesnym
marginalizowaniem aspektu spotecznego, po drugie - czesto nie uswiadamiajac sobie
koniecznosci wzajemnego dopefnienia - nie podejmujy wspdlnej narracji w celu
wypracowania strategii sprzyjajagcych uzyskaniu jak najbardziej optymalnych efektéw
integracyjnych. Stawiam teze, iz jednym z istotnych kierunkéw dziatar, a czesto
zaniedbywanym czy wrecz pomijanym przez rodzicéw i nauczycieli, jest wkyczanie
uczniow pemosprawnych i ich rodzicéw w budowanie $rodowiska sprzyjajgcego
integracji spotecznej. Nie wykorzystujgc potencjatu mozliwosci interakcji miedzyludzkich

(uczniowie petosprawni - uczniowie niepemosprawni - rodzice - nauczyciele -
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specjalisci), a integracje sprowadzajac gléwnie do zasady normalizacji srodowiska
fizycznego (z réznym efektem) pozbawiajg wszystkich jej uczestnikéw szansy zaistnienia
nowej jakosci zycia spotecznego.

Koncentracja uwagi na uwarunkowaniach efektywnosci procesu edukadji
integracyjnej w naturalny sposéb wyznaczyta drugi nurt moich naukowych zainteresowan
dotyczacy udziatu rodziny w kreowaniu przestrzeni rehabilitacyjnej dziecka
Z niepetnosprawnosciy. Zapewnienie dziecku odpowiedniej, wieloaspektowe] opieki
specjalistycznej, co sygnalizowatam takze w pierwszym obszarze badawczym, stanowi
integralng, niezbgdng czgs¢ dziatari wspierajgcych jego rozwdj i edukacje szkolna. Celem
podjetych badar byla préba rozpoznania i opisania sytuacji rehabilitacyjnej uczniéw
z niepenosprawnoscig (w domu, poradni, szkole). To réwniez diagnoza érodowiska
rodzinnego tych dzieci oraz jego roli w zaspokajaniu ich potrzeb rehabilitacyjnych.
Odzwierciedleniem podjgcia niniejszej tematyki sg nastepujgce wybrane publikacje:.

— Sakowicz-Boboryko, A. (2005). Rodzina jako realizator potrzeb rehabilitacyjnych dzieci
niepeiosprawnych. Biatystok: Wydawnictwo Trans Hurnana, ISBN 83-89190-54-0.

- Sakowicz-Boboryko, A. (2012). The role of family in the rehabilitation of a child with
physical disability - ecological perspective. W: Z. Kubiriska Z. (ed.), Selected aspects of

disablement. (pp. 185-201). Biata Podlaska: Pope John Paul Il State School of Higher
Education in Biata Podlaska.

Sakowicz-Boboryko, A. (2002). Podmiotowa rola rodzicéw w zaspokajaniu potrzeb
rehabilitacyjnych dzieci z mézgowym porazeniem dzieciecym. W: Z. Gawlina, S. Scistowicz
(red.), Pedagogika wobec aktualnych probleméw spofecznych. (s. 208-215). Ostrowiec

Swietokrzyski: Wydawnictwo Stowarzyszenie na Rzecz Rozwoju Wyzszej Szkoty Biznesu
i Przedsiebiorczosci.

- Sakowicz-Boboryko, A. (2012). Uczniowie z wadg stuchu w érodowisku wiejskim -
phiewidzialni” obywatele. W: B. Dudel, M. Gloskowska-Sotdatow, A. Kienig (red.),

Potrzeby edukacyjne ucznia w pedagogicznej perspektywie. (s. 82-90). Biatystok:
Wydawnictwo Libra.

W przedstawionych pracach wskazuje, iz wptyw rodziny na sytuacje rehabilitacyjna
dzieci z niepetnosprawnoscia dokonuje sie w dwojaki sposéb: poprzez konkretne
dziatania rodzicéw, zaplanowane i realizowane w kooperacji ze specjalistami rewalidacji
i nauczycielami oraz poprzez whasciwosci §rodowiska rodzinnego, stanowigce o zasobach
rodziny w radzeniu sobie z wyzwaniami rehabilitacyjnymi. Zwracam uwage na

zréznicowanie w poziomie zaspokajania potrzeb rehabilitacyjnych uczniéw ze wzgledu na
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rodzaj niepetnosprawnosci, miejsce zamieszkania i forme ksztatcenia (klasa integracyjna -
klasa  ogdinodostgpna).  Zaobserwowane  réznice, jak réwniez liczne
nieprawidtowoscijtrudnosci w organizacji i przebiegu procesu rehabilitacji dostarczaja
argumentu  na  konieczno$¢  ujmowania  sytuacji  rehabilitacyjnej  uczniéw
z niepelnosprawnosciy w szerszym kontekscie spotecznym, w perspektywie relacji:
dziecko - rodzina - otoczenie spoteczne.

Eksploracja  problematyki wsparcia spofecznego rodzin z  dzieémi
z niepetnosprawnoscig, zainicjowana w poprzednim obszarze badawczym, stanowi trzeci
nurt mojej aktywnosci naukowej. Przedmiotem analiz s3 wybrane aspekty funkcjonalnego
i strukturainego wsparcia spotecznego rozpatrywane na tle zaspokajania potrzeb
rehabilitacyjnych dzieci z niepemosprawnoscia. Pole penetracji badawczych — zgodnie
z kierunkiem moich naukowych zainteresowar - zawezone zostalo w duzej mierze do
sytuacji rodzin z dziedmi z wadg shuchu. Podobnie, jak we wczesniejszych analizach,
podejmujg réwniez kwestie dotyczace stanu funkcjonowania wsparcia spotecznego
w wymiarze terytorialnym (miasto - wies). Efektem prowadzonych w tym zakresie badari
sg nastepujgce publikacje:

- Sakowicz-Boboryko, A. (2004). Wspomaganie spoteczne rodziny w zaspokajaniu potrzeb

rehabilitacyjnych uczniéw z wadg stuchu. W: G, Kwasniewska, A. Wojnarska (red.), Aktualne

problemy wsparcia spofecznego oséb niepeinosprawnych. (s. 95-104). Lublin: Wydawnictwo
UMCS.

Sakowicz-Boboryko, A. (2009). Spoteczna sie¢ wsparcia rodzin z dzieémi z wada shuchu.
W: J. Izdebska, J. Szymanowska (red.), Dziecko w zmieniajqcej sie przestrzeni zycia. (s. 401-412).
Biatystok: Wydawnictwo Trans Humana.

- Sakowicz-Boboryko, A. (2008). Szkolta jako Zrédto wsparcia w opinii rodzicéw ucznidw
z wadg stuchu. W: A. Grabowiec, J. Bogucki, A. Bochniarz (red.), Zdrowa szkota - zdrowy uczer.
Edukacja wobec wspdfczesnych zagrozert zdrowia. (s. 241-245). Lublin: Wydawnictwo
NeuroCentrum.

~ Sakowicz-Boboryko, A. (2008). Trafnos¢ wsparcia spotecznego w percepdji rodzicéw uczniéw
niepetnosprawnych intelektualnie. 'W: A. Karpiriska (red.), Toczgca si¢ reforma edukacji
w dialogu { perspektywie. (s. 435-443). Biatystok: Wydawnictwo Trans Humana.

— Sakowicz-Boboryko, A. (2008). Dzieci niepetnosprawne na wsi — dzieémi bez przysziosci?

W: S. Guz, J. Andrzejewska (red.), Edukacja wobec zagrozeri rozwoju | bezpieczeristwa dzieci.
(s. 185-191). Lublin: Wydawnictwo UMCS.

Wskazane wyzej trzy nurty badawcze facza sie ze sobg w integralny sposéb,

wyznaczajgc wieloaspektowa perspektywe ich ogladu. Na ich tle wykrystalizowata sie
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idea zaprojektowania badari, ktérych efektem jest monografia autorska ,,Wspieranie
rodzicow w rehabilitacji dzieci z niepelnosprawnoscig shichowg. W  kregu
odpowiedzialnosci”, przedtozona jako gtéwne osiggnigcie naukowe. Stanowi ona niejako

podsumowanie mojej dotychczasowej dziatalnosci naukowo-badawczej.

Inne zainteresowania oraz kierunki aktywnosci

W trakcie swojej dziatalnosci uczestniczytam czynnie w 33 konferencjach
naukowych o zasiggu krajowym (25) i miedzynarodowym (8), wyglaszajac referaty
i komunikaty z badar integralnie zwigzane z moimi zainteresowaniami naukowo-
badawczymi. Bytam cztonkiem komitetéw organizacyjnych pieciu krajowych konferenciji
naukowych, w tym jako sekretarz organizacyjny (1) oraz organizator i przewodniczacy
sesji tematycznej (1). Jestem recenzentem wydawniczym dwdch pozycji ksigzkowych
z zakresu metodyki pracy z dzie¢mi z wadami wymowy (opublikowanych przez
Wydawnictwo Akademickie Zak). Naleze do Organisation Mondiale pour I'Education
Prescolaire (OMEP). Jestem réwniez cztonkiem Polskiego Towarzystwa Pedagogicznego
i Stowarzyszenia Trans Humana.

Aktywnie uczestniczytam w projektach badawczych realizowanych w ramach
dziatalnosci statutowej Uniwersytetu w Bialymstoku jako autor i wykonawca badar
dotyczacych edukacji integracyjnej uczniéw z niepetnosprawnosdciy, jakodci zycia ich
rodzin i udzielanego im spotecznego wsparcia.

Chcge doskonali¢ swéj warsztat naukowo-dydaktyczny w 2015 roku odbytam staz
naukowy na Wydziale Socjalno-Pedagogicznym Brzeskiego Uniwersytetu Paristwowego
im. Aleksandra Puszkina w Brzesciu (Biatoru). W trakcie pobytu uczestniczytam
w konferencji naukowej oraz wygtositam wyktad nt. ,,Psychospoteczne aspekty
funkcjonowania oséb z niepetnosprawnoscia”. Bytam réwniez wspétautorka badan
naukowych przeprowadzonych wsréd studentéw na temat ich postaw wobec oséb
z niepetnosprawnoscig. Aktualnie, na kanwie wynikéw tych badar i analogicznych badar
przeprowadzonych wsréd studentéw Uniwersytetu w Biatymstoku, przygotowywane
jest, we wspdipracy z pracownikami naukowymi Brzeskiego Uniwersytetu Paristwowego,
studium poréwnawcze do czasopisma wydawanego przez Uniwersytet w Brzedciu.

Efektem wyjazdu na staz zagraniczny jest réwniez wspéipraca naukowo-dydaktyczna
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nawigzana z dwoma osrodkami terapeutyczno-rehabilitacyjno-edukacyjnymi
funkcjonujgcymi w obwodzie brzeskim.

Czynny udziat w Zyciu naukowym wigze sie réwniez z mojg dziatalnoscia
organizacyjng i popularyzatorska. W ramach wspétpracy ze Stowarzyszeniem Na Rzecz
Oséb Niepetnosprawnych ,,Rados¢ Zycia” uczestniczytam w programie ,,Edukacja
i wsparcie” (projekt wspétfinansowany ze $rodkéw Unii Europejskiej w ramach
Europejskiego Funduszu Spotecznego), prowadzac szkolenie metodyczne dla kadry
Warsztatu Terapii Zajgciowej. Miatam réwniez swdj udziat w programie edukacyjnym
dotyczacym wdrazania oddziatéw integracyjnych w jednej z biatostockich szkét
ponadgimnazjainych, podejmujgc sie funkcji trenera w szkoleniu zorganizowanym dla
kadry pedagogicznej. Aktywnie wspotpracowatam takze z Naukowym Kotem Pedagogiki
Specjalnej funkcjonujagcym na Wydziale Pedagogiki i Psychologii Uniwersytetu
w Bialymstoku. Efektem wspdlnych dziatari s liczne przedsiewzigcia podejmowane
we wspolpracy z organizacjami pozarzadowymi, instytucjami edukacyjnymi,
rehabilitacyjnymi i oérodkami kultury. Naszym niepodwazalnym osiggnieciem na polu
nauki byta organizacja dwéch konferencji naukowych (w tym jednej z udziatem goséci
zagranicznych) oraz sesji naukowe] zorganizowanej we wspélpracy z Towarzystwem
Pomocy Gtuchoniewidomym (Jednostka Podlaska). Aktywnie uczestniczytam réwniez
w  kenferencjach  naukowo-szkoleniowych  organizowanych  przez  Podlaskie
Stowarzyszenie Pomocy Dzieciom z Porazeniem Mdzgowym ,,Jasny Cel” (2010), Miejski
Osrodek Doskonalenia Metodycznego, Specjalny Oérodek Szkolno-Wychowawczy im.
W. Kikolskiego w Bialymstoku (2013), Krajowe Towarzystwo Autyzmu Oddziat
w Biatymstoku (2016).

Zaangazowana jestem takze w dziatalnos¢ organizacyjng Wydziatu Pedagogiki
i Psychologii Uniwersytetu w Biatymstoku. W latach 2005-2015 bytam cztonkiem Rady
Programowej ds. ksztatcenia na kierunku pedagogika o specjalnosci pedagogika
rewalidacyjna, w 2012-2013 - czionkiem Wydziatowego Zespohu ds. Krajowych Ram
Kwalifikacyjnych. Jestem réwniez przewodniczacg Rady Programowej ds. ksztatcenia na
studiach podyplomowych z zakresu oligofrenopedagogiki (od 2016 roku). Bratam czynny
udziat w modyfikacji programéw ksztalcenia na kierunku pedagogika, specjalnoé¢
opiekuriczo-wychowawcza oraz kierunku praca socjalna (w zakresie przedmiotéw

z dziedziny pedagogiki specjalnej). Jestem wspdtautorky programéw stacjonamych
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i niestacjonarnych jednolitych studiéw magisterskich oraz studiéw pierwszego i drugiego
stopnia specjalnosci pedagogika rewalidacyjna, a takze programu studiéw
podyplomowych z zakresu oligofrenopedagogiki.

Sprawuije opieke naukowg nad pracami dyplomowymi. Jestem promotorem okoto
100 prac magisterskich i 37 prac licencjackich oraz recenzentem kilkudziesieciu prac
dyplomowych (magisterskich [ licencjackich) z obszaru pedagogiki specjalnej,
o problematyce korespondujacej z moimi zainteresowaniami naukowo-badawczymi.

W zakresie mojej aktywnosci dydaktycznej w Uniwersytecie w Biatymstoku
prowadzitam zajgcia (wykfady i ¢wiczenia) na studiach pierwszego i drugiego stopnia -
zgodne z moimi zainteresowaniami naukowymi i prowadzonymi badaniami — gtéwnie
z przedmiotdw z dziedziny pedagogiki specjalnej, w tym z surdopedagogiki (szczegétowy
wykaz zamieszczam w Zatgczniku nr 3 do wniosku o przeprowadzenie postepowania
habilitacyjnego). Cyklicznie prowadze réwniez zajecia dydaktyczne z ,,pedagogiki
specjalnej” na studiach podyplomowych z zakresu terapii pedagogicznej. Uczestniczytam
takie w projekcie ,Studia podyplomowe dla nauczycieli z zakresu nauczania drugiego
przedmiotu” wspdfinansowanym ze srodkéw Unii Europejskiej w ramach Europejskiego
Funduszu Spotecznego. Wspdtpracowatam z Wszechnica Mazurskg w Olecku, Wyisza
Szkofy Zarzadzania i Przedsigebiorczosci w tomzy oraz Studium Podyplomowym
z zakresu Gimnastyki Korekcyjnej przy Wyzszej Szkole Wychowania Fizycznego i Sportu
w Biatymstoku realizujgc cykl zaje¢ z przedmiotu ,,pedagogika specjalna”, a takze
z Nauczycielskim Kolegium Resocjalizacji, Rewalidacji i Wychowania Fizycznego
w Biatymstoku, gdzie prowadzitam zajecia z przedmiotu ,,surdopedagogika”. Realizacja
tresci programowych korespondowata z problematykg mojej aktywnodci naukowej, co
umozliwiato mi ciagta modernizacje jakosci ksztatcenia, zaréwno w wymiarze aktualizacji
tredci, jak i unowoczesniania strategii pracy ze studentami.

Trzykrotnie otrzymatam nagrode za pracg naukowa (1996 - Prorektora
Uniwersytetu Warszawskiego ds. Filii w Biatymstoku, 2004, 2011 — Rektora Uniwersytetu
w Biatymstoku).

W ramach rozwoju wiasnego ukoriczyfam studia podyplomowe z pedagogiki
wczesnoszkolnej  (1994). Odbytam szkolenie z =zakresu ,Obshugi platformy
e-learningowej BlackBoard oraz tworzenia kurséw e-learningowych” (2011) oraz

uczestniczytam w warsztatach na temat ,,Budowanie relacji interpersonalnych” (2014).
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