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Lebenswelt dziecka z niepelnosprawnoscig

Lebenswelt of a Child with Disability

STRESZCZENIE: W artykule odwotuje sie do perspektywy fenomenologiczno-
-hermeneutycznej, metody dialogowej i biograficznej, ktére utatwiajg spojrze-
nie na omawiane zagadnienie z perspektywy dziecka. Nawigzanie do koncepcji
Lebenswelt pozwala formutowaé pytania dotyczace dzieciecego zycia codzien-
nego, m.in.: Jak dzieci z niepelnosprawnoscig postrzegajg swoje dziecifistwo?
Jak interpretujg swoje doswiadczenia? Jakim miejscom i wydarzeniom nadajg
specyficzne znaczenie? W tresci artykutu sygnalizuje réwniez wyodrebnione
obrazy przezywania dziecinstwa.

SLOWA KLUCZOWE: dziecko z niepetnosprawnoscig, dziecinstwo, Lebenswelt
- ,Swiat zycia”

ABSTRACT: In the article I have referenced hermeneutic phenomenology, the
dialogical and biographical method, which can show the world of a child from
the viewpoint of a child. Referring to Lebenswelt allows us to start asking some
questions about the daily routine of a child, including: How do the children with
disability perceive their childhood? How can they interpret their experiences?
What places and events do they give special meaning to? The article presents
particular perspectives on experiencing childhood.

KEYWORDS: child with disability, childhood, Lebenswelt - “the life-world”
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Wprowadzenie do problematyki dziecinstwa dziecka
z niepelmosprawnoscig

Wydarzenia ubieglego stulecia, ale rowniez doswiadczane w ostat-
nim czasie, niosgce strach, osamotnienie, cierpienie, wrogos¢, okru-
cienstwo, biede, ubostwo, choroby, wyzysk czy bezdomnos¢ zdecydo-
wanie zaktocily urzeczywistnienie wizji ,szczesliwego dziecinstwa’”,
propagowanej przez Ellen Keyl. Przybralo ono posta¢ okrutnego
i bezwzglednego dziecinstwa zniewolonego?, zawlaszczonego przez
rodzine, panstwo?, ujawniajgcego rozmiary dzieciecej krzywdy, nie-
sprawiedliwosci, przemocy ze strony dorostych, dziecinstwa wypelnio-
nego strachem i osamotnieniem wskutek dziatan wojennych.

Przyjmuje sie, iz zrodlem wielorakich czynnikéw wplywajgcych
wspolczesnie na ksztalty dziecinstwa jest sytuacja w domu rodzin-
nym, relacje z rodzicami, rodzenstwem, stopien zaspokajania potrzeb
biosocjokulturowych. Jak wskazuje Bozena Matyjas, rownorzednym
wyznacznikiem modyfikujgcym wymiary dziecinstwa sg cechy oso-
bowosciowe dziecka, poziom jego dojrzatosci, $wiadomosci samego
siebie oraz otaczajgcego swiata*. Pojecie ,dziecinstwo” zawiera w sobie
ztozony sens. Zdaniem Hansa Thierscha, mozna je interpretowac jako:
a) przemijajgcy etap rozwoju cztowieka; b) faze zycia czltowieka z wy-
odrebnionymi okresami rozwojowymi; c) obszar wplywdéw wigzgcych
dziecko z instytucjami edukacyjnymi i grupami zawodowymi zajmu-
jacymi sie edukacjg; d) teren réznorodnych oddziatywan politycznych,
ekonomicznych, swiatopoglgdowych, podejmowanych z punktu wi-
dzenia udzialu dziecka w zyciu dorostym; e) status spoteczny zwig-
zany z partycypacjg dzieci w spotecznym podziale dobr i srodkow;
f) zespot doswiadczen zdobywanych przez dzieci, ktorych zrodlem jest
rodzina, rowiesnicy, szkota, kosciol, placowki wychowania pozaszkol-
nego, sSrodowisko lokalne, srodki masowego przekazu; g) rzeczywistos$c
dziecka, jego dzieciece dzialania, doswiadczenie, przezycia, mysle-

L ) Key, Stulecie dziecka, Warszawa 1928.

2 Zob. W. Theiss, Zniewolone dziecinstwor socjalizacja w skrajnych warunkach spo-
teczno-politycznych, Warszawa 1996; Idem, Co to jest zniewolone dziecinstwo?,
[w:] B. Smolinska-Theiss (red.), Pokdj z dzie¢mi. Pedagogika chrzescijariska
wobec zagrozen rozwoju dziecka, Warszawa 1999.

3

B. Smolinska-Theiss, Dziecinistwo w matym miescie, Warszawa 1993, s. 6.
4 B Matyjas, Dziecinistwo w kryzysie. Etiologia zjawiska, Warszawa 2008, s. 40.
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nie; h) los czltowieka zapisujgcy sie w biografii ludzkiej; i) przedmiot
badan psychologicznych, pedagogicznych, medycznych, prawnych®.
Na podstawie dokonanego powyzej podzialu plaszczyzn dziecinstwa
zauwaza sie uksztaltowane dwa przeciwstawne ujecia jego problema-
tyki. W pierwszej perspektywie dziecko postrzegane jest jako obiekt
oddziatywan rodzicow, szkoly, spoleczenstwa, jego dziecinstwo zas
wyraza sie¢ w réznorodnych $wiadczeniach podejmowanych na rzecz
dziecka, definiowanych, zgodnie ze stanowiskiem psychologéw, w ka-
tegorii czynnosci i zachowan. W drugiej plaszczyznie interpretacyjnej
dziecinstwa, dziecko stanowi podmiot rozwoju, przy czym zasadniczg
kategorig pojeciowsg umozliwiajgcg powyzszg analize, co podkresla
Barbara Smolinska-Theiss, jest jego aktywnos$¢, dziatanie, doswiad-
czenie® w relacjach z rodzicami i innymi cztonkami rodziny, w grupie
rowiesniczej, szkole, calym otoczeniu spolecznym. Jest to niewat-
pliwie wizja dziecinstwa opartego na poszanowaniu podmiotowosci
i indywidualizmu dziecka, w ktorym jawi si¢ ono jako aktywny tworca
kreowanego i przezywanego przez siebie swiata’. Badania nad dzie-
cinstwem w obszarze pedagogiki spotecznej, prowadzone wilasnie
w tym nurcie, koncentrujg sie na przezywanym przez dzieci swiecie
znaczen, zdarzen i wyobrazen — widzianych z ich perspektywy?®.
Zrbédet kryzysu wspolczesnego dziecinstwa poszukuje sie wspot-
czesnie posrod czynnikow biologicznych, kulturowych i spotecznych
m.in. takich jak: nize demograficzne, kontaminacja obyczajow, kon-
sumpcjonizm, anonimowos¢, pobtazliwy stosunek do dzieci, brak zde-
cydowanych reakcji na $wiadczong wobec nich przemoc czy wplyw
kultury medialnej kreujgcej osobowosc dziecka®. Jako$¢ dziecinstwa
jest bezposrednio zwigzana z zagrozeniami wspotczesnej rodziny:
migracjami, patologig spoteczng, zaniedbaniami wobec dziecka, roz-
luznieniem wiezi emocjonalnych, brakiem poczucia bezpieczenstwa,
trudnosciami finansowymi, mieszkaniowymi, niepelnosprawnoscia,
chorobg!?. Dziecinstwo, jak pisze Jadwiga I1zdebska, przybiera postac

5 7aB. Smolinska-Theiss, op. cit, s. 11.
6 Ibidem.

7 Ibidem, s. 6.

8 Ibidem, s. 30.

?o B. Matyjas, op. cit., s. 20.

J. Biala, Zagrozenia w wychowaniu dziecka we wspolczesnej rodzinie polskiej,
Kielce 2006, s. 45.
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dziecinstwa w biedzie (wskutek krytycznej sytuacji ekonomiczno-by-
towej), osieroconego (spowodowanego rozwodem bgdz migracjg ro-
dzicéw), odebranego, zniewolonego (wypelnionego krzywda, bolem,
wskutek doswiadczania przemocy fizycznej, psychicznej, seksualnej),
opuszczonego, odtrgconego, zagubionego (jako nastepstwa deficytow
w zakresie odpowiedniego zagospodarowania czasu, spojnosci i wiezi
emocjonalnych pomiedzy cztonkami rodziny), a takze medialnego
i multimedialnego (wypelnionego wspotczesnymi wytworami cywili-
zacyjnymi)l.

Odniesien teoretycznych do analizy dziecinstwa w niepetnospraw-
nosci poszukiwatam w fundamentalnych zatozeniach pedagogiki hu-
manistycznej oraz koncepcji spotecznego modelu niepelnosprawno-
$ci, ktore pozwolily na wglad w rzeczywistosc dziecka, swiat przez nie
doswiadczany i przezywany (Lebenswelt).

Pedagogika humanistyczna postuluje bardziej ludzkie, a nie wy-
tgcznie kliniczne traktowanie jednostek, holistyczne myslenie o czto-
wieku oraz dostrzeganie w kazdym pelnoprawnego cztonka spotle-
czenstwa. Wpisany w jej zalozenia holizm ulatwia ujecie fenomenu
niepelnosprawnosci w szerszym spoteczno-kulturowym wymiarze
oraz zwrocenie uwagi na synchroniczny rozwoj scisle ze sobg powig-
zanych wszystkich wymiaréw osobowosci dziecka (emocjonalnej, in-
telektualnej, fizycznej). Calosciowo rozpatrywane sg takze powigzania
spoteczne dziecka, lokujgce go w gestej sieci spotecznych powigzan
i ukladow tworzgcych system jednolity, w ktérym moze ono doswiad-
cza¢ swiata ,calym sobg” dzieki integracji bodzcow zewnetrznych
i przezy¢ wewnetrznych!2.

Aby wyjasni¢ w sposob wlasciwy sens spotecznego modelu nie-
pelnosprawnosci w interpretacji Lebenswelt dziecka z niepelno-
sprawnoscig, nalezatloby w pierwszej kolejnosci siegnac¢ do genezy
podejscia do niepelnosprawnosci uksztaltowanego w erze nowocze-
snosci. Opieralo sie ono na elementarnym podziale na ludzi ,normal-
nych” i ,innych” czyli tych, ktorych zaburzenia funkcji fizycznych lub
psychicznych uniemozliwiajg funkcjonowanie w sposéb analogiczny

7. Izdebska Dziecko osamotnione w rodzinie: kontekst pedagogiczny, Bialystok
2004.

120, A Burow, Synergia jako naczelna zasada pedagogiki humanistycznej,
[w:] B. Sliwerski (red.), Edukacja alternatywna, dylematy teorii i praktyki, Krakow
1992.
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jak osob pelnosprawnych. Niepelnosprawnos$¢ uznawana byta za
problem indywidualny, zas srodki zaradcze sluzace przezwyciezaniu
sytuacji trudnej sprowadzano wytgcznie do kompensowania utraty
zdrowia tj. leczenia, rehabilitacji medycznej, wyplaty swiadczen fi-
nansowych i zapewnienia zinstytucjonalizowanych form opieki!3. Nie-
dostateczne dostosowanie si¢ os6b niepelnosprawnych do wymagan
otoczenia i wspotbycia w przestrzeni ludzi pelnosprawnych oznaczato
w konsekwencji ich stygmatyzacje, stereotypizacje oraz pozostawanie
poza gléwnym nurtem aktywnosci spoteczenstwa. Dopiero sformuto-
wanie modelu spotecznego niepelnosprawnosci stworzylo szanse na
przelomowos¢ w tradycyjnym jej rozumieniu. To nie osoby niepeino-
sprawne, wedtug Michaela Olivera,

majg by¢ przedmiotem zmian i dostosowan, to warunki w jakich zyja,
muszg by¢ modyfikowane i dopasowywane do ich wymogdw, tak aby
mogly one zy¢é w sposdb uznawany za normalny, godny i pozadany
w danym spoleczenstwiel.

Dziatania inspirowane spotecznym modelem niepelnosprawnosci,
jak dowodzi Andrzej Twardowski, polegaly na wprowadzaniu konkret-
nych rozwigzan ulatwiajgcych ludziom z niepelnosprawnoscig co-
dzienne zycie (np. dostosowane do ich potrzeb telefony, toalety, windy,
oznakowania w przestrzeni publicznej), realnos¢ edukacji w ogolno-
dostepnych szkotach i uczelniach oraz dostepnos¢ do budynkéw uzy-
tecznosci publicznej, instytucji kultury i urzedéw. Zaczeta rozwijac sie
takze tworczosc¢ artystyczna osob z niepelnosprawnoscig — muzyczna,
plastyczna, literacka, filmowa i teatralnal®.

Spoteczny model stal sie nie tylko skutecznym instrumentem
poprawy jakosci zycia osob z niepelnosprawnoscia, ale tez wyznacz-
nikiem kierunku rozwoju konstruktu autorstwo wtasnego zycia osoby
z niepetnosprawnosciq, ktory traktowany jest aktualnie jako wschodzacy

13 g, Gaciarz, Model spoteczny niepetnosprawnosci jako podstawa zmian w polityce
spotecznej, [w:] B. Gaciarz, S. Rudnicki (red.), Polscy niepetnosprawni: od kom-
pleksowej diagnozy do nowego modelu polityki spotecznej, Krakow 2014, s. 17.

B. Ggciarz, op. cit,, s. 19. Zob. M. Oliver, Understanding Disability. From Theory
to Practice, Basingstoke, Hampshire 2009; C. Barnes, The social model of
disability: Valuable or irrelevant? [w:] N. Watson, A. Roulstone, C. Thomas (red.),
Handbook of disability studies, London 2012, s. 25.

A. Twardowski, Spoteczny model niepetnosprawnosci — analiza krytyczna, ,Studia
Edukacyjne” 2018, nr 48, s. 106.

14

15



384 JOANNA SZYMANOWSKA

paradygmat niepelnosprawnos$ci'®. Konstrukt ten, jak podkresla Jo-
anna Glodkowska, mozna definiowa¢ w wymiarze eudajmonicznym,
personalistycznym, funkcjonalnym, temporalnym i pomocowym.
Ulatwia on holistyczne ujecie sytuacji osdb z niepelnosprawnoscia
i stanowi podmiotowy model afirmujgcego zycia, optymalnego funk-
cjonowania, spelniania zadan rozwojowych i uzyskiwania wsparcia
spolecznego!”. Aspekty eudajmoniczny i personalistyczny konstruk-
tu autorstwo wilasnego zycia osoby z niepetnosprawnosciq zdajg si¢ by¢
najbardziej wspotbrzmigce z koncepcjg Lebenswelt dziecka z niepel-
nosprawnoscig. Akcentujg one bowiem w sposob szczegdlny wartosc
i doswiadczanie podmiotowosci dziecka, a takze obrazujg jego radze-
nie sobie z przezywang rzeczywistoscis.

Lebenswelt — swiat zycia dziecka z niepelnosprawnoscia

W aktualnych analizach dotyczacych problematyki niepetnospraw-
nosci odchodzi sie, jak wspomniatam powyzej, od tradycyjnych czyn-
nosci ukierunkowanych wytgcznie na medyczng identyfikacje deficy-
tow jednostki i jej brakow adaptacyjnych, na rzecz ukazywania oraz
wspierania jej zasobow i energii, przyczyniajacych sie do umacniania
samokontroli nad wlasnym zyciem, a takze wyraznego kreowania go
i swiadomego przezywania. Podejmujgc probe poznania stosunku
dzieci do wlasnej niepelnosprawnosci, miejsc bezposrednio zwigza-
nych z ich dziecinstwem oraz osob je wspoétkreujgcych, dziecinstwo
w niepelnosprawnosci rozpatruje w dwojaki sposéb. W pierwszym
ujeciu jako obiektywny wymiar istnienia dziecka, czyli fakty, zdarzenia,
podejmowane czynnosci mozliwe do obserwacji, w drugim zas$ jako
swiat przezywany (Lebenswelt) przejawiajgcy si¢ w ich subiektywnym
bezposrednim do$wiadczaniu i rozumieniu. Swiat przezywany to co-
dzienne zycie dzieci, to swiat konkretnych doswiadczen obejmujgcych
dzieciece mysli, uczucia, zachowanie w sposob, w jaki je faktycznie

16 5. Glodkowska, Autorstwo wlasnego gycia osoby z niepetnosprawnosciq — kon-
ceptualizacja w perspektywie dobrostanu, podmiotowosci, optymalnego funkcjo-
nowania i wsparcia, [w:] J. Glodkowska (red.), Personalistyczne ujecie fenomenu
niepetnosprawnosci, Warszawa 2015.

7" Ibidem,s. 116-117.
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postrzegajg i jakie znaczenia im nadajg. W badaniach dotyczacych tej
problematyki wazne jest ustalenie nie tylko tresci przesztych jed-
nostkowych doswiadczen i sensu przezyc¢ terazniejszych. Aby
w pelni zrozumiec¢ cztowieka, nalezy rozpoznac takze kierunek jego
przysztych dziatan, w szczegolnosci cel, do ktorego podgza, wybory,
jakich dokonuje, zmierzajgc przez zycie oraz kim sie staje, realizujgc
swoje pragnienial®.

Pojecie ,$wiata zycia” (die Lebenswelt, the life-world) zostatlo wprowa-
dzone do jezyka socjologii i filozofii przez Georga Simmela i Edmunda
Husserla. Jest ono lgczone z fenomenologiczng perspektywsg po-
znawania i do$wiadczania bycia w $wieciel®, zaréwno publicznym,
jak i wlasnym (domowym)?°. Lebenswelt jest $wiatem otaczajgcym
cztowieka i rozumianym przez niego subiektywnie jako realny,
odzwierciedlajgcy jego codzienne doznania, dzialania, ,Swiatem
marzen sennych, fantazji czy doznan religijnych”®!. W perspekty-
wie fenomenologicznej, jak stwierdza Maria Czerepaniak-Walczak,
przedmiotem poznania jest podmiotowa swiadomos¢ istniejgcych
struktur i procesow, a nie ich obiektywne istnienie?2. Wedtug Alfreda
Schitza

podstawg wszelkiej interpretacji $wiata jest zasob uprzednich doswiad-
czen, zarowno naszych wlasnych, jak i przekazanych nam przez rodzicow
i nauczycieli, ktore w postaci ,wiedzy podrecznej” stuzg jako schemat od-
niesienia?3.

Z pojeciem ,die Lebens-welt” interpretowanym w wymiarze
przedmiotowym zintegrowana jest kategoria ,das Weltleben”,
w ktorej akcentuje si¢ raczej aspekt podmiotowy i intersubiektywny
(wspolnotowy). Obydwa wymiary

18 Szymanowska, Dziecinstwo w niepetnosprawnosci: wymiar pedagogiczny,

Warszawa 2010, s. 11.

Zob. H. Blumenberg, Theorie der Lebenswelt, Berlin 2010.

M. Heidegger, Bycie i czas, Warszawa 2010, s. 95.

E. Husserl, Kryzys nauk europejskich i fenomenologia transcendentalna. Wpro-
wadzenie do filozofii fenomenologicznej, Krakow 1987, s. 108-109.

M. Czerepaniak-Walczak, ,Swiat 2ycia” jako kategoria pedagogiczna, ,Przeglad
Pedagogiczny” 2011, nr 1,s. 152-168.

23 Ibidem, s. 152.

19
20
21

22
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charakteryzujg sie calkowitg relatywnoscig, dynamicznoscig i plyn-
noscig; w zadnym (..) nie mozna ustali¢ ani obiektywnos$ci, ani nawet
prawidlowosci, a jedyng formg prawdziwosci, jaka w nich wystepuje, jest
,prawda sytuacyjna?4.

Badajac Lebnswelt dziecka z niepelnosprawnoscig poszukuje sie
w szczegolnosci znakow dzieciecej troski o wlasne ,bycie w swiecie”
poprzez penetrowanie fenomendéw ich codziennosci. Znamienne dla
takiego odkrywania jest epoché swiata teoretycznego oraz redukcja
ejdetyczna pozwalajgce na oglad rzeczywistej istoty swiata dziecka?®.
Wymaga to ,zawieszenia” przez badacza calej wiedzy teoretycznej
i przyjecia postawy wolnej od uprzedzen, wartosciujgcych sgdow, su-
biektywnych nastawien. Oznacza to, jak pisze Krystyna Ablewicz,

metodologiczne ,wzigcie w nawias”, pozostawienie poza obowigzujgcy
dotychczas waznoscig tego, co jest dla samego czlowieka oraz jego swiata
oczywiste, po to by (...) stalo sie mozliwe odkrycie, ze za rozmaitymi stylami
codziennego zycia w $wiecie kryje sie cos, co rozwija w czlowieku dusze,
w jego duszy swiadomosé, w jego $swiadomosci — Ja26.

Zadaniem badacza staje sie wobec tego, skoncentrowanie swiado-
mosci ,na ogladzie samej rzeczy, tak jak ona sama si¢ nam prezentuje
(...) tak daleko, jak to mozliwe”?".

Jakos$¢ zycia w niepelnosprawnosci - zarys koncepcji badan
wlasnych

Analize dziecinstwa w niepelnosprawnosci zasadne jest podejmo-
wac¢ z uwzglednieniem dyskursu potrzeb, praw dziecka oraz jakosci
zycia. W pierwszym z wymienionych koncentruje si¢ uwage na iden-
tyfikacji zasadniczych potrzeb dzieci oraz dazy do ich zaspokajania,
w drugim zas do ustanawiania, poszanowania i promowania ich praw

24 J. Rolewski, Husserlowskie pojecie swiata przeszywanego (Lebenswelt), ,Ruch

Filozoficzny” 2017, nr 3, s. 183.

K. Ablewicz, Hermeneutyka i fenomenologia a pedagogika, [w:] S. Palka (red.),
Podstawy metodologii badan w pedagogice, Gdansk 2010, s. 112.

26 Ibidem,s. 114.

27 Ibidem.

25
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do rozwoju oraz ochrony przed wykorzystywaniem i naduzyciem?s.
W dyskursie potrzeb i praw, dziecko jawi si¢ jako jednostka bezbronna,
nieporadna, zalezna emocjonalnie i psychologicznie, stale potrzebu-
jaca nadzoru i interwencji. Skupia sie tu uwage przede wszystkim na
poprawie warunkow bytowych dzieci, wobec tego takze poszukiwaniu
skutecznych narzedzi polityki edukacyjnej i spotecznej w celu ich za-
bezpieczenia. Koncept jakosci zycia, stanowigcy wyrazng alternatywe
dla obu poprzednich dyskursow, zdaje si¢ by¢ najblizszy ujeciu dzie-
cinstwa interpretowanego jako Lebenswelt- $wiat przez dzieci indy-
widualnie przezywany, codziennie doswiadczany, osobiscie przez nie
odkrywany. Uwzglednia si¢ w nim zmiennos$¢ systemow wartosci, nie-
sprzyjajgce okolicznosci i dlugotrwate dziatania niekorzystnych czyn-
nikéw, mozliwosci i ograniczenia calych spotecznosci, konkretnych
$rodowisk rodzinnych, czy samych dzieci.

Pojecie jakosci zycia mozna rozwazac z perspektywy psychologicz-
nej i psychologiczno-ekonomicznej, obejmujgcej stany przezyciowe
czlowieka, jak rowniez zewnetrzne warunki ekonomiczne i spoteczne
zycia. Wedlug Romualda Derbisa poczucie jakosci zycia, zblizone acz-
kolwiek niejednolite z pojeciem jakos$c zycia, lgczy sie ze sferg przezy-
ciowo-doswiadczeniowg czlowieka, roznicami w systemach wartosci,
wplywem na doznania warunkow obiektywnych?®. Warto$cig samg
w sobie, stanowigcg potencjalne zrddlo satysfakcji jednostki oraz
element podnoszacy jakosc zycia jest, zdaniem autora, przezywanie
wlasnej aktywnosci realizowanej w konkretnym srodowisku psycho-
fizycznym?3°.

Omawiane pojecie jest definiowane wieloznacznie: jako zadowole-
nie z warunkéw zycia, dobrostan materialny i psychiczny, pomys$lnose,
mozliwos¢ realizacji celow oraz zaspokajanie na satysfakcjonujgcym
poziomie odczuwanych potrzeb. Charakteryzuje sie je jako dobre sa-
mopoczucie wyznaczone czynnikami obiektywnymi dobrostanu fizycz-
nego, materialnego, emocjonalnego, spotecznego oraz subiektywng

28 W, Stainton Rogers, Promocja lepszego dziecinstwa: konstrukcje troski o dziecko,
[w:] MJ. Kehily (red.), Wprowadzenie do badan nad dziecinstwem, Krakow 2008,
s. 176.

Za: A. Gozdziewicz, Egzemplifikacja wykorzystania psychobiografii w badaniach
nad jakoscig gycia, [w:] A. Banka (red.), Psychologia jakosci 2ycia, Poznan 2005,
s. 99.

30 Ibidem.
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ich oceng dokonang zgodnie z wtasng hierarchig wartoéci®!. Zrédta
jakosci dziecinstwa mozna rozpatrywa¢ w dwoch wymiarach, miano-
wicie obiektywnym, obejmujgcym warunki zewnetrzne (uwarunkowa-
nia $rodowiskowe, m.in. zasoby rodzinne, szkolne, kontakty spoleczne)
iwewnetrzne (uwarunkowaniaindywidualne, tj. rodzaj niepelnospraw-
nosci, stan choroby, potencjat emocjonalny,intelektualny) oraz subiek-
tywnym, okreslajgcym stany psychiczne dziecka, sposoby przezywania
przez nie warunkow obiektywnych, refleksje nad wtasnymi dotychcza-
sowymi porazkami, osiggnieciami, marzeniami i dgzeniami.

Taka interpretacja jakosci dziecinstwa stala sie asumptem do pod-
jecia przeze mnie szerszych badan®?, ktérych fragmentaryczne wyniki,
w celu zobrazowania Lebenswelt dziecka z niepelnosprawnoscia,
zamieszczam w ramach tej publikacji.

Przedmiotem badan uczynitam dotarcie do sensoéw i znaczen fe-
nomendw zwigzanych z dziecinstwem w niepeilnosprawnosci. Caty
projekt badawczy zostal zrealizowany w paradygmacie jako$ciowym.
Odnoszgc si¢ do perspektywy fenomenologiczno-hermeneutycznej
za uzasadnione uznalam zastosowanie metody dialogowej i biogra-
ficznej oraz techniki wywiadu narracyjnego, niedokonczonych Zdan
i analizy wytworow dziatalnosci dziecka. Pozwolito to ukazac jednost-
kowe obrazy dziecinstwa i uchwyci¢ zaobserwowane prawidtowosci
dla szerszych wyodrebnionych grup homogenicznych utworzonych
w oparciu o kryterium rodzaju niepeilnosprawnosci dziecka.

Celem badan byto poznanie dziecinstwa dzieci z niepetnospraw-
noscig, zdobycie informacji na temat towarzyszgcych im przezyc,
doznan, mysli i pragnien, doswiadczen zwigzanych z codziennym
zyciem w domu rodzinnym, szkole, grupie rowiesniczej, a takze roz-
poznanie znaczenia srodowisk wychowawczych w kreowaniu jakos-
ci dziecinstwa. W calosciowym opracowaniu uzyskanych wynikow
badan poszukiwatam odpowiedzi na nastepujgce problemy badawcze:
W jaki sposob dzieci zniepetlnosprawnosciami interpretujg przestrzen
dziecinstwa? Jak rozumiejg wlasng niepetnosprawnosc? Jakie osoby
sg najwazniejsze w ich zyciu? Jakim miejscom i wydarzeniom przypi-
sujg najwi¢ksze znaczenie oraz jaki majg wplyw na ich dziecinstwo?

31w, Otrebski, Osoby z uposledzeniem umystowym w sytuacji pracy: psychospo-
teczne korelaty poziomu kompetencji zawodowej 0sob z lekkim i umiarkowanym
uposledzeniem umystowym, Lublin 2001, s. 94.

32 7 Szymanowska, op. cit.
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Czy i w jakim zakresie rodzina, szkola, grupa rowiesnicza stanowig
zrodto dzieciecych doswiadczen, przezyc, aktywnosci? Jakie doswiad-
czenia i towarzyszace im przezycia dominujg w codziennym zyciu
dzieci? Co wplywa na jakos¢ dziecinstwa? Jakie elementy stwarzajg
zagrozenie dziecinstwa? Jakie obrazy dziecinstwa mozna wyodrebni¢
w niepelnosprawnosci?

W wyniku podjetych badan, do czynnikéw warunkujgcych jakos¢
dziecinstwa w niepelnosprawnosci w wymiarze obiektywnym zali-
czytam cechy indywidualne dzieci (rodzaj niepetlnosprawnosci, stan
choroby, potencjal intelektualny, zasoby emocjonalne), a takze status
ekonomiczny ich rodzin, troske rodzicow o aktywnos¢ dziecka, emo-
cjonalng atmosfere domu rodzinnego, strukture rodziny oraz jakosc,
czestotliwosc i zakres kontaktow dzieci z rowiesnikami w srodowisku
szkolnym i poza szkots. Zdecydowanie latwiej bylo zrozumiec¢ dzieciom
swoje polozenie, gdy spotykaly si¢ z wlasciwym stosunkiem rodzicow,
wyjasniajgcych im skomplikowane kwestie zdrowotne, nieunikajg-
cych rozmow na temat niepelnosprawnosci, przejawiajgcych postawe
otwartosci. Wzrastajgc w takich warunkach rodzinnych czesciej nie
mialy one takze problemow adaptacyjnych w grupie rowiesniczej,
w poréwnaniu z dzie¢mi, ktorych rodzice sg wobec nich nadmiernie
ochraniajgcy, surowi czy obojetni.

Jak sie okazalo, dziecinstwo w niepelnosprawnosci jest subiek-
tywnie przezywane i rozumiane przez dzieci w sposob odmienny od
obiektywnie dostrzegalnych jego symptomow. Postrzegajg one swojg
chorobe lub niepetnosprawnos¢ gléwnie jako ograniczenie motorycz-
ne utrudniajgce osigganie celow. Wiele dzieci traktuje siebie jako osobe
.nng” wylgcznie podczas swojej obecnosci w szpitalu, w trakcie doko-
nujacych sie zabiegow operacyjnych, rehabilitacji. Powrdt do domu jest
automatycznie przez nie utozsamiany z sytuacjg wyzdrowienia. Dzieci
analizujg zatem swoje dziecinstwo zazwyczaj z perspektywy dziecka
sprawnego. Juz ten wniosek odbiega od stereotypowego myslenia i na-
znaczenia zycia codziennego dzieci z niepelnosprawnoscig, ukazujgc
coraz bardziej widoczng normalizacje ich dziecinstwa.

Gromadzac dane w pierwszej kolejnosci dokonatam analizy werty-
kalnej w obrebie poszczegdlnych wypowiedzi badanych dzieci, nastep-
nie przeprowadzitam analize horyzontalng, ktéra pozwolila rozpoznac
podstawowe elementy réznicujgce dziecinstwo dzieci z ré6znymi ro-
dzajami niepelnosprawnosci. W trakcie analizy zostaly wyodrebnione
trzy podstawowe obszary, tj.:
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— spostrzezenia dzieci dotyczace sfery fizycznej (m.in. warunki
bytowo-materialne oraz dostrzeganie potrzeb dziecka i rodziny,
w tym bezposrednio zwigzanych z rodzajem niepetnosprawno-
Sci);

— przezycia emocjonalne dzieci (m.in. indywidualne i wspodlne ro-
dzinne doswiadczanie niepelnosprawnosci, momenty zwrotne
w zyciu dziecka i rodziny, akceptacja dziecinstwa, odnajdywanie
radosci istnienia, nieprzyjemne wspomnienia, dotyczgce miejsc
i zdarzen, ufnos¢ wobec innych osoéb, dobroc¢ i czutosé¢ rodzi-
cow, dzieciece zmartwienia, a takze wazne miejsca, wydarzenia,
Swieta i przyjemnosci);

— aktywnos¢ spoleczna dzieci (m.in. obowigzki, formy aktywno-
$ci w szkole i poza szkotg, rados¢ w kontaktach z rowiesnikami,
sukcesy i rozczarowania).

Nawigzanie do idei wynikajgcych z konstruktywizmu i konstruk-
cjonizmu spotecznego pozwolilo mi zgromadzi¢ obszerng wiedze
o dzieciach jako kreatorach wtasnego zycia i wspotkreatorach otocze-
nia oraz pokazac fenomeny dnia codziennego.

Calos¢ mozliwych horyzontéw doswiadczania przez dzieci $wiata
zycia codziennego (Lebenswelt) mozna bylo ostatecznie zilustrowac
w postaci kilku podstawowych obrazow dziecinstwa w niepelnospraw-
nosci, niejednorodnych, ale wzajemnie sie dopelniajgcych: a) dziecin-
stwa infantylnego, beztroskiego; b) nieswiadomego; c) idealizowanego,
domowego; d) szczesliwego, pomimo niedoskonalosci; e) pogodzonego
z niepelnosprawnoscig; f) aktywnego zyciowo, radosnego, sprzyja-
jacego rozwojowi dziecka; g) quasi sprawnego; h) wspomagajgcego
rodzicow; i) trudnego; j) nadziei. Zasadniczym kryterium utatwiajg-
cym ich wyodrebnienie bylo rozpoznanie obiektywnych warunkow
materialnych, spotecznych, kulturalnych, w jakich wzrastajg dzieci
oraz indywidualnych dzieciecych doznan wynikajgcych z osobistego
ich doswiadczania, okreslania i nadawania znaczen?3. Dzieciecy $wiat
przezywany jest swiatem czasowo-przestrzennym, swiatem zwyktej
codziennosci i aktywnosci, swiatem dynamicznym, zmiennym, prze-
zywanym przez kazde dziecko osobno, ale tez przez nie razem we
wspolnotach dzieciecych.

33 Ibidem, s. 205.
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Refleksje koncowe

,Swiat zycia” jako kategoria ontologiczna jest ,bytem o okreslo-
nej strukturze i dynamice, wchodzgcym w interakcje z systemem,
w ktorym funkcjonuje. Z istoty swej jest obecny w osobowym i spo-
tecznym Zyciu, a jednoczesnie to zycie jest obecne w nim”%. Jako
pojecie i kategoria analityczna uzyteczna w dyscyplinie pedagogicznej
zawiera w sobie duzy potencjal poznawczy i praktyczny w odniesieniu
do faktow, zjawisk oraz intencjonalnych proceséw osobowego i spo-
tecznego rozwoju. Jest, jak podkresla M. Czerepeniak-Walczak, przed-
miotem refleksji nad istotg bytu jednostki oraz jego aspektem episte-
mologicznym i teleologicznym?®. Taka metateoretyczna perspektywa
pozwala takze na poszerzenie wglagdu w jakos¢ zycia dziecka z nie-
pelnosprawnoscia, z wymiaréw materialnych w kierunku kontekstow
symbolicznych. Oprécz wspomnianej w tresci artykutu normalizacji
dziecinstwa w niepelnosprawnosci, odkryty Lebenswelt dzieci pokazal,
ze niepelnosprawnosc jest cechg zdecydowanie subiektywno-relatyw-
na. Swiat dzieciecej codziennoéci buduje przede wszystkim charakter
relacji pomiedzy dzieckiem a Srodowiskiem, w ktérym ono funkcjo-
nuje, a takze jego indywidualne doznania zwigzane z ich doswiadcza-
niem, rozumieniem i interpretowaniem. Bliskie, zyczliwe, satysfakcjo-
nujace kontakty rodzinne i spoteczne, realistyczna ocena ograniczen
psychofizycznych dziecka przy powierzaniu mu do wykonywania roz-
norodnych zadan oraz okazywanie zadowolenia z jego rzeczywistych
osiggniec i sukceséw sprawiajg, ze dgzy ono do dalszej aktywnosci
i samodzielnosci. Przezycia z dziecinstwa zwigzane z doswiadczanym
odrzuceniem, nadopiekunczoscia, litoscig, brakiem zrozumienia i nie-
docenianiem, a takze poblazliwoscig lub ignorowaniem, to niewagt-
pliwie istotne problemy zaburzajgce dzieciecg rownowage i poczucie
bezpieczenstwa w zyciu codziennym.

34\, Czerepaniak-Walczak, op. cit., s. 162-163.
35 Ibidem.



