Joanna Szymanowska

Dziecinstwo w chorobie i niepelnosprawnosci
- obraz realny i oczekiwany przez dzieci

Ksztalty dziecinstwa, w obliczu tragicznych wydarzen ubiegtego stule-
cia, zachodzacych przemian gospodarczo-polityczno-spotecznych, ustawicz-
nego nieprzestrzegania praw dziecka oraz traktowania go jak srodka realiza-
¢ji celéw innych osdb, przyjety zdecydowanie pesymistyczny rys czyniac los
dziecka burzliwym, tragicznym, pozbawionym beztroski i radosci, niewspot-
miernym do jego mozliwosci rozwojowych, a wrecz okrutnym i krzywdza-
cym'. Zrédet kryzysu wspdlczesnego dziecinistwa poszukuje si¢ posréd czyn-
nikéw biologicznych, kulturowych i spotecznych m.in. nizach demograficz-
nych, kontaminacji obyczajow, konsumpcjonizmie, anonimowosci, poblaz-
liwym stosunku do dzieci, braku zdecydowanych reakcji na $wiadczona
wobec nich przemoc czy wplywie kultury medialnej na osobowos¢ dziecka®.
Jakos¢ dziecinstwa jest bezposrednio zwigzana z zagrozeniami wspolczesnej
rodziny: migracjami, patologia spoteczng, zaniedbaniami wobec dziecka, roz-
luznieniem wigzi emocjonalnej spotykanym czgstokro¢ w rodzinach zamoz-
nych, brakiem poczucia bezpieczenstwa, trudnosciami finansowymi, miesz-
kaniowymi, niepetnosprawnoscia, choroba. Obserwuje si¢ przy tym wyrazny
zanik tradycji kultury dziecigcej, a takze zmiany w relacjach pomiedzy dzie-
ckiem a osobami dorostymi i réwiesnikami*. W aktualnej mysli pedagogicz-
nej pojawiaja sie zatem dyskursy o dziecinstwie zanikajacym, zagrozonym,
degradujacym sie, tracacym sig*, a takze ozywaja refleksje nad jego dystopia,
rozczarowaniem powszechnym wyobrazeniem o dziecigcej beztrosce i szczes-

1 Zob.: W. Theiss, Zniewolone dziecitistwo, Warszawa 1996; idem, Dzieci syberyjskie, Warszawa 1992;
idem, Co to jest zniewolone dziecitistwo?, [w:] Pokdj z dziecmi. Pedagogika chrzescijariska wobec
zagrozeri rozwoju dziecka, B. Smoliniska-Theiss (red.), Warszawa 1999.

2 B. Matyjas, Dzieciristwo w kryzysie. Etiologia zjawiska, Warszawa 2008, s. 20.

3 A. Radziewicz-Winnicki, A. Roter, Ryzyko transformacyjne nowego tadu spoteczno-edukacyjnego,
Katowice 2004, s. 180.

4 N. Postman, W strong XVIII stulecia. Jak przesztos¢ moze doskonali¢ naszq przyszlosé, Warszawa
2001, s. 127.
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ciw’. Myslenie takie jest zbiezne z funkcjonujacymi niemal réwnorzednie oraz
ksztattujacymi polityke i praktyke dwoma pogladami, mianowicie dyskursem
potrzeb i praw dziecka. Pierwszy z nich wyrastajacy z podloza psychologii
rozwojowej koncentruje uwage na identyfikacji zasadniczych potrzeb dzieci
oraz dazeniach do ich zaspokajania, drugi za$ do ustanawiania i promowania
ich praw®.

Inny, sposrdd aktualnie podejmowanych konceptdw, zdaje si¢ by¢ dyskurs
jakosci zycia stanowiacy wyrazng alternatywe dla obu poprzednich, bedacy
najblizszy ujeciu dziecinstwa interpretowanego jako swiat przez dzieci indywi-
dualnie przezywany, do§wiadczany, osobiscie przez nie odkrywany. Uwzgled-
nia si¢ w nim zmienno$¢ systemow wartosci, niesprzyjajace okolicznosci, dtu-
goletnie dzialania trwalych niekorzystnych czynnikéw, okreslony kontekst
m.in. mozliwosci i ograniczenia catych spotecznosci, konkretnych $rodowisk
rodzinnych czy samych dzieci. Jest to zatem sposob swoistego postrzegania
i okreslania przez kazdego czlowieka jego wlasnej sytuacji zyciowe;.

Jakos$¢ zycia stanowi niewatpliwie interesujace zagadnienie analizowane
wieloplaszczyznowo, ze wzgleddw poznawczych, spolecznych i praktycz-
nych, przez reprezentantéw wielu dyscyplin naukowych’. Pojecie to znaj-
duje odzwierciedlenie w interpretacjach podejmowanych gltéwnie z perspek-
tywy psychologicznej oraz psychologiczno-ekonomicznej, obejmujacej stany
przezyciowe cztowieka, jak rowniez zewnetrzne uwarunkowania jego sytu-
acji zyciowej. Jako$¢ zycia dziecka, jego dziecinistwa w chorobie czy niepet-
nosprawnosci rozpatrywana jest wobec tego w kontekscie oceny oddziaty-
wan ogétu warunkoéw, w ktorych ono zyje, wladciwosci §wiata zewnetrznego,
przedmiotéw, kultury, oznak jego funkcjonowania zaréwno w sferze bio-
logicznej, jak tez spotecznej, kulturalnej, emocjonalnej. Zrodet i czynnikéw
jako$ci dziecinstwa mozna zatem poszukiwa¢ w komponentach o charakte-
rze obiektywnym, obejmujacych warunki zewnetrzne (uwarunkowania $ro-
dowiskowe m.in. zasoby rodzinne, szkolne, kontakty spoteczne) i wewnetrzne
(uwarunkowania indywidualne tj. rodzaj niepetnosprawnosci, stan choroby,
potencjal emocjonalny, intelektualny) oraz subiektywnym, okreslajacych

5 B. Matyjas, Dzieciristwo w kryzysie..., op. cit., s. 20.

6 W. Stainton Rogers, Promocja lepszego dzieciristwa: konstrukcje troski o dziecko, [w:] Wprowadze-
nie do badan nad dzieciristwem, M. ]. Kehily (red.), Krakdw 2008, s. 176.

7 Zob. m.in.: Pomiar ipoczucie jakosci zycia u aktywnych zawodowo i bezrobotnych, A. Barika,
R. Derbis (red.), Poznan - Czestochowa 1994; S. Kowalik, Jakos¢ zycia pacjentéw w procesie le-
czenia, [w:] Elementy psychologii klinicznej, B. Waligéra (red.), Poznan 1995; H. Sek, Jakos¢ zy-
cia a zdrowie, ,Ruch Prawniczy, Ekonomiczny i Socjologiczny” 1993, nr 2; E. Syrek, Jakos¢ zycia
w chorobie. Spoteczno-pedagogiczne studium indywidualnych przypadkow, Krakéw 2001.
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stany psychiczne dziecka, sposoby przezywania przez nie warunkéw obiek-
tywnych, refleksj¢ nad wilasnymi dotychczasowymi porazkami, osiagnie-
ciami, marzeniami i dazeniami. Takie rozumienie jakosci dziecinstwa stato
sie asumptem do podjecia badan wlasnych, ktorych fragmentaryczne, pilota-
zowe wyniki badan prezentuj¢ w artykule.

Sposréd wieloaspektowych wymiaréw jakosci zycia, w podjetej analizie
dotyczacej dziecinstwa w niepetnosprawnosci i chorobie, uzasadnione wyda-
walo sie zwrdcenie uwagi m.in. na stan emocjonalny i osobiste zadowolenie
dziecka, jego interakcje spoteczne, dobrostan fizyczny i materialny, mozli-
wos¢ samostanowienia, autonomii, dokonywania wyboru, sprawno$¢ nieza-
leznego Zycia, doswiadczanie spolecznej akceptacji, zdobywanie umiej¢tno-
$ci i rozwdj osobowy, Srodowisko Zycia dziecka, sposoby rekreacji oraz otrzy-
mywane wsparcie spoteczne®. Wykorzystatam w tym celu analiz¢ wytwordw
dziatalnosci dzieci (rysunek na temat ,,Moje dziecinstwo”), wywiad z rodzi-
cami i dzie¢mi oraz technike niedokonczonych zdan odnoszaca sie do rze-
czywistych i wymarzonych realiéow dzieciecych. W podjetych eksploracjach
chodzito mi nie tyle o odkrywanie faktéw, co ukazanie przezy¢ dzieci, wyty-
czanych przez nie celéw, oczekiwan, pragnien pozwalajacych w konsekwencji
podjecie proby zrozumienia wieloaspektowych wymiaréw ich dziecinstwa.

Badaniami objetam 30 dzieci niepetnosprawnych psychosomatycznie
w wieku od 7 do 13 roku zycia, zamieszkujacych na terenie Biategostoku
(36,7%), w malym miescie (33,3%) oraz na wsi (30,0%) zlokalizowanych w wo-
jewodztwie podlaskim. Zblizona liczba dzieci ksztalcita sie¢ w szkotach ogol-
nodostepnych (43,3%) oraz z oddziatami integracyjnymi (40,0%), 5 z nich
uczeszczalo zas do osrodkéw szkolno - wychowawczych badz realizowato pro-
gram nauczania indywidualnie. Zdecydowana wiekszo$¢ badanych pochodzi
zrodzin petnych (80,0%), powodem niepetnosci 6 rodzin byl rozwéd rodzi-
cow, $mier¢ ojca badz jego nieobecnos¢ spowodowana pobytem za granica. Sa
to srodowiska wychowujace zazwyczaj dwoje (36,7%) lub troje (36,7%) dzieci,
rzadziej wielodzietne z ponad czworgiem dzieci (13,3%) oraz gospodarujace
wspolnie z innymi cztonkami (10,0%).

8 C.Hughesiin., R. Smolen za: A. Sekowski, Postawy spoteczne a poczucie jakosci zZycia 0séb niepet-
nosprawnych, |w:] Jakos¢ Zycia 0s6b niepetnosprawnych i nieprzystosowanych spotecznie, Z. Palak
(red.), Lublin 2006, s. 31.
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Sfera materialna

Jak wynika z badan, obiektywne warunki bytowe dzieci mozna ocenic jako
$rednio korzystne. Wiekszos¢ z nich dysponuje wlasnym pokojem (60,0%),
ktdéry nie wymaga przystosowania do potrzeb wynikajacych z posiadanej dys-
funkgji (93,3%). Potowa badanych otrzymuje ,kieszonkowe”, ktére gromadzi
w formie oszczgdnosci (33,3%) badz przeznacza na drobne wydatki, m.in. sto-
dycze, zakupy w szkolnym sklepiku, zabawki, drobne przedmioty uzytku oso-
bistego (93,3%), karty telefoniczne (13,3%), pokarm dla zwierzat domowych
(6,7%). Sredni miesieczny dochdd w przeliczeniu na cztonka rodziny oscyluje
w przedziale 401-500 zi, ajego Zrédlo stanowi w wielu przypadkach wyna-
grodzenie obojga rodzicéw (matka - 70%, ojciec - 66,7%). Ze srodkow pub-
licznych w postaci zasitkéw rodzinnych, stypendidw czy pomocy materialnej
korzystaja 4 rodziny, natomiast 6 ze wsparcia innych oséb, gléwnie rodzen-
stwa, wlasnych rodzicéw, dziadkdéw, bytego wspdtmatzonka.

Pomimo braku wyraznej, skadinad uzasadnionej z racji wieku, refleksyj-
nosci w wypowiedziach dzieci uniemozliwiajacej poglebiong analiz¢ ich prze-
zy¢ zwigzanych z otaczajacym je Swiatem, staratam si¢ uchwyci¢ przynajmnie;j
znikoma cze¢$¢ znaczen nadawanych przez badanych poszczegdlnym kompo-
nentom tworzacym ich dziecinstwo.

Dzieci dostrzegaja i podkreslaja wswoim zyciu sens wartosci wymier-
nych tj. posiadania $rodkéw finansowych, débr materialnych zlokalizowa-
nych wich pokoju oraz w calym domu. Swoje lokale mieszkalne rozpatruja
(33,3%) jako miejsca pozwalajace na swobodne funkcjonowanie, wyposazone
w sprzet gospodarstwa domowego, kosztowne zestawy radiowo-telewizyjne,
komputery z dostepem do Internetu, atrakcyjne umeblowanie, czynigce
je »fajnymi”, ,duzymi”, ,tadnymi”, ,cieptymi”, ,czystymi”, ,pachnacymi”,
~wesolymi”, ,pigknymi.” Podobnie pozytywne zabarwienie mozna odnalez¢
w opisach dotyczacych indywidualnych miejsc codziennego wypoczynku,
zabawy inauki. Sg one, jak twierdza dzieci, ,stoneczne”, ,.ciche i spokojne”,
»kolorowe”, ,jasne”, ,rézowe”, ,czerwone”, ,cate wmisiach iinnych zabaw-
kach”, ,fantastyczne”. Dzieci wyraznie potwierdzaja swoj aprobujacy stosu-
nek do otoczenia fizycznego: ,,czuje si¢ dobrze w moim pokoju”, ,lubi¢ prze-
bywaé w moim pokoju”, ,moge utrzymac porzadek, bo taki najbardziej lubi¢”,
»-w domu czuje si¢ spokojnie ilubi¢ si¢ w nim bawi¢”. Jak wynika z wypowie-
dzi dzieci, bardzo wysoka range przypisujg one ewentualnemu otrzymywaniu
i samodzielnemu gospodarowaniu wiekszymi srodkami finansowymi (53,3%)
ktére prawdopodobnie bylyby przeznaczone na zakup badz wymiane wypo-
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sazenia pokoju (telewizora LcD, komputera, wiezy, DVD, laptopa, nowego
biurka i mebli), wybudowanie dodatkowego pokoju przeznaczonego wyltacz-
nie na ich potrzeby (,,wiekszego niz dotychczasowy”, ,,kolorowego”, ,,w tapecie
z Kubusiem Puchatkiem”, ,jasnozielonego, bo lubig¢ ten kolor”, ,takiego, ktory
miatby klucz”, ,,bylby wesoty”), zakup upragnionych przedmiotéw i wymarzo-
nych zwierzat (,domku dla lalek”, ,,roweru gérskiego”, ,prawdziwego duzego
samochodu”, ,wedki na ryby”, ,super filmu na pvD”, ,,super komoérki, jaka
ma Kuba”, ,psa”, ,kota”, ,parki papug”). Pojawiaty si¢ takze ogdlniki, ktore
wydaja si¢ by¢ niemozliwe do jednoznacznego sprecyzowania, np.: ,gdybym
mial duzo pienigdzy, to kupowalbym sam butki do szkoty”, ,kupowatbym
wszystko co mi si¢ podoba”, ale tez wypowiedzi §wiadczace o wyraznej trosce
skierowanej wobec bliskich, np. ,kupitabym mamie kolczyki a tacie zegarek,
bo nie ma”, ,zmienitabym na tadniejszy pokéj mojego brata”.

Aktywno$¢ spoleczna i kulturalna

Jak wynika z podjetych eksploracji, zdecydowana wigkszos$¢ dzieci niepet-
nosprawnych (76,7%) posiada systematyczne obowigzki domowe polegajace
gltéwnie na porzadkowaniu wlasnych rzeczy, ubran, zabawek (43,3%), sprzata-
niu mieszkania, odkurzaniu, zmywaniu naczyn (30,0%), dokonywaniu zaku-
pow, udzielaniu pomocy w czynnosciach zwigzanych z przygotowywaniem
positkéw, sprawowaniu opieki nad zwierzgtami (13,3%), pielegnowaniu kwia-
tow ozdobnych (6,7%), wynoszeniu $mieci (10,0%). Pigciu badanym dzieciom
rodzice powierzaja takze wykonywanie zadan indywidualnych, m.in. przy-
noszenie opatu i rozpalanie w piecu, karmienie zwierzat hodowlanych, sprza-
tanie ogrodu (16,7%), natomiast obowiazek jednej piatej z nich sprowadza si¢
do wytacznego przygotowywania si¢ do zaje¢ szkolnych. Sytuacja rodzinna
w wymiarze spolecznym okazuje si¢ by¢ czynnikiem rodzacym wielora-
kie odczucia dzieci, niejednokrotnie sprzeczne i nie w petni im zrozumiate.
Posréd pozytywnych dominowaty: rados¢ z mozliwosci aktywnego wiaczania
si¢ w cykl czynnos$ci podejmowanych na rzecz domu (30,0%), poczucie samo-
dzielnosci, réwnoprawnego uczestniczenia w podejmowaniu decyzji (10,0%),
satysfakcji (6,7%). Zrodtem emocji o zabarwieniu negatywnym bylo nieist-
nienie partnerskiej wspotpracy ze wszystkimi cztonkami rodziny (3,3%), brak
aktywnosci wlasnej dzieci (13,3%), traktowanie pracy na rzecz gospodarstwa
domowego w kategorii bezrefleksyjnego wypelniania powierzonych przez
rodzicow zadan (6,7%), a takze konieczno$¢ dostosowania sie do ich nad-
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miernych wymagan (20,0%). Nalezy w tym miejscu wspomnie¢, iz wspdlne
rodzinne podejmowanie decyzji potwierdzily 23,3% badane srodowiska, zas
partnerskie poszukiwanie rozwigzania wielorakich trudnosci pojawiajacych
sie w rodzinie, jedna trzecia badanych (30,0%).

Dziecinistwo w chorobie i niepelnosprawnosci to zatem czas wielorakiej
dziecigcej aktywnosci, okres wypelniony obowigzkami, udzielaniem bez-
posredniej pomocy rodzicom (,rodzice cigzko pracujg, musz¢ im pomagac”,
»gotuje obiad, gdy rodzice sg w polu”, ,wspdlnie gotuje z mama i tak jej poma-
gam”), ale tez wspdlnym rodzinnym obcowaniem (,,zawsze w niedziele gdy
razem zrobimy izjemy $niadanie, idziemy do kos$ciota”, w niedziele poma-
gam mamie robi¢ obiad, a pdzniej idziemy wszyscy na spacer”, ,w weekendy
robimy ijemy razem obiady”, ,jesteSmy iwszystko robimy razem w nie-
dzielg”). Dzieci s takze znakomitymi obserwatorami zastanych w domu trud-
nosci (,decyzje podejmuje mama, gotuje tez obiady”, ,tato po pracy zawsze
oglada telewizje, jezdze z nim tylko czasami po zakupy”), poszukuja ich przy-
czyn oraz podejmuja proby sformulowania sposobdw ich przezwycigzania
(»pragne, aby rodzice pracowali krdcej, byli wdomu czg¢sciej i bySmy mogli
cos razem robic¢”, ,,by rodzice si¢ wigcej mna zajmowali, uczyli mnie réznych
rzeczy”, »,zeby tato podejmowat decyzje i sie wlaczyt do pracy w domu”, ,,aby
mama nauczyta mnie w koncu gotowad¢, jak mi obiecywata”). Doswiadczenia
zdobywane dotychczas przez dzieci wich rodzinnych domach zdaja si¢ by¢,
w ich opinii, zdecydowanie niewystarczajace. W wypowiedziach badanych
wyraznie bowiem zauwaza si¢ oczekiwania wobec zmiany wtasnego poloze-
nia, zwigkszenia samodzielnosci, odpowiedzialnosci za wlasne postepowanie,
autonomii (,,chcialabym moéc decydowaé sama o sobie”, ,sama chodzi¢ do
sklepu, a nie z kims$ starszym”, ,,sama decydowa¢ o kupnie stodyczy”, ,,sama
bra¢ po jednym cukierku z tych zamknigtych w barku”, ,,by méc decydowac,
o ktdrej chodzi¢ spac”, ,,chce sam chodzi¢ do szkoty”).

Jakosci dziecinstwa w sferze kulturalnej wyznaczaja m.in. rodzinne iin-
dywidualne sposoby spedzania czasu wolnego, posiadanie i rozwijanie przez
dzieci zainteresowan oraz ich wspodlna z rowiesnikami realizacja. Punktem
wyj$cia dla analizy dziecigcego postrzegania wlasnego zycia, byto zatem roz--
poznanie zasobow rodzinnych i srodowiskowych czyniacych ich dziecinstwo
aktywnym, bogatym w wielorakie pozytywne doznania.

W przypadku wigkszosci badanych (76,6%) rodzinne spedzanie czasu
wolnego (codziennie - 26,2%, czgsto — 39,1%, czasami - 13,0%, okazjonalnie -
21,7%) zdominowane jest ogladaniem telewizji (56,5%), spacerami i zabawami
ruchowymi poza domem (43,5%), udzialem w okolicznosciowych spotka-
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niach rodzinnych (43,5%), uczestniczeniem w imprezach kulturalnych, spek-
taklach teatralnych, projekcjach kinowych (34,8%), wycieczkach rowerowych
oraz wyjazdach plenerowych: na wie$, nad rzeke, do domku letniskowego,
na dziatke (30,4%). Niewiele ponad potowa dzieci (56,7%), gtéwnie wskutek
braku $rodkéw finansowych badz znikomego inspirowania i motywowa-
nia ze strony rodzicéw, rozwija indywidualne zainteresowania (m.in. nauke
gry na instrumentach, uczestniczenie w zajeciach plastycznych, muzycznych,
jezykowych, gromadzenie informacji i przedmiotéow stuzacych wzbogacaniu
wiedzy astronomicznej, motoryzacyjnej, dotyczacej sztuk walk wschodnich,
turystyki), odnoszac przy tym znaczace sukcesy (17,6%) w organizowanych
konkursach, spartakiadach. Tylko potowa dzieci uczeszcza na zajecia orga-
nizowane na terenie szkoly (m.in. plastyczne, muzyczne, sportowe, matema-
tyczne, teatralne, jezykowe), pozostala cze$¢ nie ma zadnych, w tym takze
incydentalnych, kontaktéw z instytucjami wspomagajacymi rozwoj. Czas
wolny dzieci spedzaja zatem inicjujac samodzielnie zajecia niewymagajace
finansowania (np. gry ruchowe, edukacyjne, rysowanie, koszykéwka, zabawy
na podworku, ze zwierzetami - 80,0%) badz uruchamiajac mato aktywne jego
formy (np. ogladanie telewizji, gry komputerowe, stuchanie muzyki - 56,7%).
W tym mato optymistycznym obiektywnym obrazie dziecinstwa moga wyda-
wac sie nie do konca zrozumiale przemyslenia i odczucia dzieci. Jego jakos¢,
w ich subiektywnej ocenie, okazuje si¢ by¢ tym wigksza, im wigkszg rados¢
iszczescie przynosi im uczestnictwo w okreslonych czynnosciach, ktére sa
zabawne, $mieszne, pomagajace oderwac si¢ od codziennych spraw, spra-
wiajace przyjemnos¢, rozrywke, beztroske. Ulubionym zajeciem dostarcza-
jacymi dzieciom najwiecej pozytywnych wrazen okazuje si¢ by¢ przebywa-
nie w domu, rysowanie, czytanie ksigzek, zabawa, ale przede wszystkim wie-
lokrotne ogladanie znanych im filméw i bajek oraz cyklicznych programoéw
telewizyjnych. Dzieci dostrzegaja w nich szanse na poszerzanie swojej wiedzy
o nowych, nieznanych im miejscach, innych ludziach, zwierzetach, jak row-
niez przyswajanie norm postgpowania w sytuacjach dotychczas nieobecnych
wich zyciu, wymagajacych doskonalenia umiejetnosci badz namystu przed
podjeciem ostatecznych decyzji.

Stwierdzony w badaniach domocentryczny charakter dziecinstwa nie
przesadza o wylacznie samotnym obcowaniu we wlasnym dziecigcym $wie-
cie, wystgpowaniu przykrych, bolesnych do§wiadczen oraz niedostatku zado-
walajacej ilosci i jakosci spotecznych i emocjonalnych interakcji®. W relacjach

9 J. Izdebska, Dziecko osamotnione w rodzinie: kontekst pedagogiczny, Bialystok 2004, s. 27.
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dzieci jawi si¢ ono jako czas spedzany z bliskimi, wypelniony prowadzeniem
rozmow, wspolnym relaksowaniem si¢, uczeniem si¢ sposobow postepowa-
nia, wspierania i ksztalttowania stosunku do innych cztonkéw rodziny (,.z ro-
dzicami chodze¢ na lody i wtedy jest najfajniej”, ,jezdzimy czesto razem do
cioci i pomagamy jej zbiera¢ jabtka”, ,, jezdzimy z mama i tatg na ryby, moge
tam tez ptywac”, ,najbardziej lubie jak jestesmy razem u babci na wsi, a cza-
sem lubig jak jej pomagamy”). Wspolne rodzinne przebywanie, dostarczajace
wprawdzie przezy¢ o wyraznie pozytywnym zabarwieniu emocjonalnym,
staje si¢ jednak niezadowalajace, by w pelni zaspokoi¢ spektrum potrzeb
poznawczych, kulturalnych, spotecznych dzieci. Ich wymarzone dziecinstwo
to bowiem zdecydowanie wigksza niz dotychczas aktywnos¢ zaréwno w sferze
uczestnictwa w kulturze (,,marzg, by chociaz raz i$¢ z mama na bajki do kina”,
»chce zobaczy¢ fajny film w kinie, bo wszyscy juz go widzieli.”), jak tez w re-
lacjach z réowiesnikami (,by mdc z kolegami pochodzi¢ po miescie, moze co$
tam kupic”, ,,by wychodzi¢ czesciej z domu”, ,,zeby by¢ wigcej na podwdrku”,
»czesciej chodzi¢ na hustawki”). Pragnieniem dzieci sg takze wycieczki do cie-
kawych miejsc usytuowanych w kraju i za granica (m.in. do Warszawy, Egiptu,
Afryki, Nowego Jorku, Paryza), organizowanie wyjazdow rodzinnych (,,zeby-
$my chociaz raz pojechali nad morze”, ,,aby$my mogli razem zwiedzi¢ zoo”,
»2eby moja rodzina pojechata do cyrku”), doswiadczanie przyjemnosci, kto-
rych doznawali réwiesnicy (,bym mogt i$¢ tak jak wszyscy do wesotego mia-
steczka”, ,zebym poszedt jak inni na urodziny do Fikolandu”).

Sfera emocjonalna

Jak wynika z przeprowadzonych badan, obiektywne wymiary jakosci
dziecinstwa byly zbiezne z indywidualnymi doznaniami dzieci towarzysza-
cymi im w kontaktach z poszczegdlnymi cztonkami ich rodzin. Fundamentéw
pozytywnych i negatywnych emocji poszukujg one zazwyczaj w: a) kontak-
tach z rodzenstwem - ,,z rodzenstwem si¢ bawig, jest wtedy najfajniej”, ,,bar-
dzo kocham moje rodzenistwo”, ,siostra zawsze mnie pyta jak bylo w szkole, -
bardzo to lubi¢”, ,,z bratem najbardziej nie lubie si¢ ktoci¢”, b) postepowaniu
rodzicow - ,w moim domu czuj¢ sie najlepiej, bo jest mito i wesolo, a z moja
mama moge¢ o wszystkim porozmawiac¢”, ,nie lubig, gdy rodzice krzycza, bo

10 Ocena stosunkéw dzieci z rodzicami oraz rodzenstwem uksztaltowala si¢ gtownie na poziomie
wlasciwym (matka - 93,3%, ojciec - 66,7%, rodzenstwo - 66,7%).
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sie wtedy niepokoje¢”, ,gdy mama mnie bije w pupe”, ¢) postawach innych os6b

- ,nie lubie, gdy ktos mi dokucza”, ,,zawsze jak nie trafiam do kosza to si¢ boje,
ze wszyscy sie na mnie obrazy”, ,,boje¢ sie, gdy kto§ mnie straszy”, ,,gdy ktos$
mnie bije”, ,,ztodziei”, ,sasiada z bloku”, d) niepomyslnych badz sprzyjajacych
okolicznosciach i stanach - ,,nie lubi¢ deszczu, jest mi wtedy bardo smutno”,
»jestem szczesliwa, gdy dostaje prezent”, ,gdy pomagam tacie”, ,kiedy jade¢ do
babci”, ,,gdy dostaje dobra ocene”, ,,boje sie ciemnosci i duchow”, e) wlasnym
zaangazowaniu - ,lubie gdy jestem grzeczna, bo wtedy rodzice mnie przy-
tulaja”. Dziecinstwu radosnemu, aktywnemu, pozwalajacemu na rozwijanie
samodzielnosci sprzyja zatem zaréwno doswiadczenie zdobywane wspdl-
nie zrodzenstwem, czytelne okazywanie przez rodzicow uczué, przyjazna
atmosfera zycia domowego, jak tez bezpieczne miejsca iatrakcyjne zdarze-
nia, wktorych dzieci uczestnicza poza domem. Zdaniem dzieci modyfika-
cjom winny ulec wylacznie niektdre nieprawidtowe dotychczas zachowania
poszczegolnych cztonkéw rodziny - ,,chce by rodzice si¢ wigcej mna zajmo-
wali”, ,przestali si¢ wreszcie ktoci¢”, ,,byli w koncu ze mnie zadowoleni”, ,,by
brat nie bil mnie i nie przezywal”, ,,by tato nie pil i nie kldcit si¢ z mama”, ,, by
tyle nie pracowal i byl czg¢sciej w domu”, ,,zeby tak nie krzyczat, jak zrobig cos
zle”, ,wrocit zza granicy do domu”, ,,zeby babcia do nas nie przychodzila, bo
jej nie lubig za to, ze wszystko jej sie nie podoba”.

Zrédlem dzieciecych niepokojow, wplywajacych negatywnie na ksztalt
dziecinstwa, okazaly si¢ by¢ takze niektére srodowiska szkolne. Wigkszos¢
dzieci uzyskuje wprawdzie bardzo dobre (33,3%) idobre wyniki wnauce
(36,7%), posiada ulubione przedmioty (36,7%), chetnie uczeszcza do szkoty
(76,7%) i wykazuje w stosunku do niej pozytywne nastawienie (66,7%), nie-
mniej jednak ich kontakty z rowiesnikami (23,3%) i nauczycielami (13,3%) nie
zawsze ksztaltujg si¢ w sposob wlasciwy. Wynikajace z nich przezycia powo-
duja niejednokrotne wycofywanie si¢ dzieci na ubocze szkolnej klasy, wyka-
zywanie postaw nadmiernego postuszenstwa i ulegtosci, obnizenie nastroju,
poczucie wstydu, niepewnosci. Wysoki odsetek badanych, oprécz poprawy
stwierdzonych zaburzonych interakcji (,chcialabym czué¢ si¢ tam s$wiet-
nie”, ,by¢ zdrowy i méc biega¢ z kolegami po korytarzach”, ,by nikt sie ze
mnie nie $mial”, ,zeby mnie nie przezywano inie popychano”, ,aby czu¢
si¢ pewniej”, ,by¢ bardziej lubianym”, ,,zeby w szkole dawali obiad”), ocze-
kuje tez niezwlocznego wprowadzenia w szkole zmian wzakresie material-
nym (,,chciatbym, zeby bylo wiecej klas”, ,,aby byta prawdziwa hala sportowa”,
»2eby w szkole bylo cieplo”) i organizacyjnym (,,chciatbym, zeby byta wigksza
dyscyplina”, ,czgsciej byly organizowane konkursy”, ,,zebysmy czesciej cho-

Zdigitalizowano i udostgpniono w ramach projektu pn.

Rozbudowa otwarty 6w nauke ytorium Univ v Bialymstoku - kontynuacja,

"
edzialno$¢ nauki” Ministra Edukacji i Nauki
3IBL/SP/0040/2023/01

dofinansowanego



612 ® V . PROFILAKTYKA I TERAPIA W EDUKACJI DZIECKA

dzili do kina”, ,mozna byto gra¢ w czytelni na komputerze”, ,by nauczyciele
chodzili z nami na wycieczki”, ,byly dodatkowe zajecia z tanca”).

Jak wynika zprzeprowadzonych badan, informacje uzyskiwane z oto-
czenia moga zaréwno wzmacnia¢ poczucie jakosci zycia dziecka poprzez
odczuwanie przez nie bezpieczenstwa, przynaleznosci, posiadanie $wiado-
mos¢ bycia kochanym oraz przekonania o wysokim stopniu samodzielnosci
i autonomii, jak tez obniza¢ je, czyniac okres ich dziecinstwa osamotnionym,
pozbawionym radosci, poczucia sprawstwa i wlasnej wartosci. Eksploracje
prowadzone na temat jakosci zycia ujawniaja ponadto, iz Zaden z obiektywnie
obserwowanych czynnikéw zycia nie wyjasnia do konca subiektywnych ocen
wyrazanych przez jednostki odno$nie wtasnego potozenia™. Ich sensu mozna
zatem poszukiwaé wroznicy pomiedzy indywidualnymi do$wiadczeniami
przezywanymi w okreslonym czasie a rzeczywistymi dgzeniami i oczekiwa-
niami cztowieka. Podmiotowego charakteru dziecinstwa mozna poszukiwa¢
w tym znaczeniu w subiektywnych reakcjach dziecka na wilasne, dotychczas
zdobywane doswiadczenia, poczuciu satysfakcji z podejmowanej aktywno-
$ci, uczestniczenia w okreslonych zdarzeniach, ale tez $wiadomosci niezrea-
lizowanych pragnien oraz posiadanych marzen inadziei na przysztos¢. Jest
to indywidualne rozumienie przez dziecko sytuacji, w jakiej si¢ znalazto, spo-
sob doswiadczania wlasnej egzystencji i ocena tego, co w jego oczach czyni
dziecinstwo warto$ciowym, atrakcyjnym, godnym, zbieznym z jego aktual-
nymi oczekiwaniami, zapewniajacym poczucie bezpieczenstwa, przynalezno-
$ci, wspdtuczestnictwa.

SUMMARY: Childhood with disease - the expectations and realities of chil-
dren

This article presents the results of my own studies concerning the quality
of life of children with chronic diseases. To find the answers to the factors
responsible for life quality two approaches were utilized. First, the objective
approach which looks at the influence of the environment and the indivi-
dual character of the child and second, the subjective approach which looks at
the psychological impacts on the children derived from their success stories,
disappointments as well as goals and dreams.

The realities and expectations of the sample group were determined as a result
of extensive collection of information in regards to their relationships with
family, piers and classmates.

11 A. Banka, Jakos¢ zycia a jukos¢ rozwoju. Spoteczny kontekst plci, aktywnosci i rodziny, [w:] Psycho-
logia jakosci zycia, A. Banka, (red.), Poznan 2005, s. 13.
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