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Streszczenie

Dialog w rodzinie petni niezastapiona rolg w ksztattowaniu osobowosci jej czton-
koéw 1 wlaczaniu ich w zycie spoteczenstwa. Prawidlowy rozwoj dialogu jest uwarun-
kowany wieloma czynnikami, wsrod ktorych nie brak zagrozen zwiazanych z przygod-
noscia wpisana w zycie czlowieka. W rodzinie skonfrontowanej z sytuacja niepetno-
sprawno$ci dziecka, system rodzinny zostaje obciazony dodatkowymi trudno$ciami,
ktore wptywaja na funkcjonowanie poszczegodlnych jej cztonkow. Sposob postrzegania
niepetnosprawnosci zalezy migdzy innymi od roli pelnionej w rodzinie — inaczej swe
ograniczenia przezywa niepetnosprawne dziecko, inaczej jego rodzice czy rodzenstwo.
Wspolnym doswiadczeniem moze by¢ zamknigcie si¢ na siebie nawzajem, a przez to
zaprzepaszczenie szansy na dialog, ktory w sytuacjach trudnych moze stanowic¢ czyn-
nik wptywajacy na ograniczenie destrukcyjnego wplywu niepetnosprawnosci.
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Nie jest tatwo opisa¢ doswiadczenia rodziny zmagajacej si¢ z choroba dziecka,
a jeszcze trudniej okresli¢ poziom dialogicznosci jej cztonkow. Nadmiar trudnych prze-
zy¢ 1 zwigzanych z nimi emocji moze skutecznie uniemozliwi¢ obiektywny przekaz.
Nie zwalnia to z potrzeby prowadzenia takich badan. Wydaje sig, ze racj¢ bytu maja
réwniez badania wykonane w czasie, w ktorym nastapito tworcze przystosowanie do
niepelnosprawnosci. Taka sytuacja ma miejsce w przypadku studentéw z niepetno-
sprawno$cia, ktdrzy, zmagajac si¢ z wlasnymi ograniczeniami i utrudnieniami ze-
wngtrznymi, podejmuja studia. Podjgte badania pozwalaja na zaprezentowanie sposobu
postrzegania roli dialogu w rodzinie, w okresie dziecinstwa i dorastania. Odleglo$¢ cza-
sowa stwarza mozliwos¢ zatarcia niektorych faktow, ale jednoczes$nie daje szansg na
uswiadomienie wlasnych przezy¢ i uporzadkowanie ich, co warunkuje podjgcie analiz.
Zostang one umiejscowione w konteks$cie pedagogicznym, pozwalajacym na podjgcie
proby okreslenia postulatéw dotyczacych ksztattowania wiasciwych wigzi rodzinnych.

Stowa kluczowe: niepetnosprawnos¢, dialog, rodzina, dziecinstwo, student.

Abstract

Dialogue in the family plays a significant role in shaping family members’ person-
alities and involving them in social life. The proper development of dialogue may be in-
fluenced by many factors e.g. dangers resulting from the randomness of life. In a family
of a disabled child additional difficulties occur which may affect the functioning of the
family members. The way of perceiving disability depends on one’s role in the family.
A disabled child experiences their difficulties differently than their parents or siblings.
However, the feeling of isolation may be common for both the child and their family. In
that case there is no opportunity for dialogue which would normally be a factor limiting
the destructive influence of disability.

It is difficult to describe experiences of a family which struggles with the child’s
illness. An attempt to assess the quality of dialogue in the family is even more problem-
atic. Too many difficult experiences and emotions may make it impossible to achieve
accurate results. Nonetheless, it does not eliminate the need for study of the subject.
The research conducted during the period of creative adjustment to disability also
seems to be necessary. Such a situation happens in the case of disabled students who
decide to study despite their struggle with various limitations and obstacles. The re-
search into the subject makes it possible to present the ways of perceiving the role of
dialogue in the family in childhood and adolescence. In the course of time some memo-
ries fade away but one becomes aware of their experiences and is able to come to terms
with them, which makes it possible to analyse the subject. The analysis will be pre-
sented in a pedagogical context. An attempt will be made to present the postulates re-
garding the process of shaping proper family relationships.

Keywords: disability, dialogue, family, childhood, student.
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Wstep

Rodzina jest $rodowiskiem, w ktéorym podstawowe procesy rozwojowe
cztowieka dokonuja si¢ w sposob naturalny. Uczestnictwo w zyciu rodziny
umozliwia dziecku nabywanie i rozwijanie kompetencji spotecznych. Jedna
z waznych umiejgtnosci, ktore dziecko moze naby¢ dzigki wychowaniu w rodzi-
nie, jest nawigzywanie dialogu, bedacego istotng forma realizacji kompetencji
komunikacyjne;j'.

Niekiedy w realizacji dialogu rodzina napotyka trudno$ci, ktérych zrodet
mozna si¢ doszukiwaé w uktadzie wigzi rodzinnych, czynnikach etycznych lub
ekonomicznych®. Zaklécenia w prawidtowym funkcjonowaniu komunikacji
wewnatrzrodzinnej moga pojawic¢ si¢ rowniez w wyniku choroby lub niepetno-
sprawnosci jednego z cztonkéw rodziny. Zmiany w systemie rodzinnym, wy-
wotane niepelnosprawno$cia dziecka, moga zmieni¢ uktad dotychczasowych
relacji 1 spowodowacé, ze nawiazanie dialogu bedzie trudniejsze. Nalezy zatozy¢,
iz kierunek tych zmian moze przybrac¢ takze wartos¢ dodatnia. Badania empi-
ryczne pozwola na weryfikacj¢ tych zalozen oraz na wskazanie pedagogicznych
sposobOw wsparcia rodziny z niepelnosprawnoscia.

Dla realizacji powyzszych zatozen konieczne jest przyblizenie problematyki
dialogu w rodzinie oraz jego uwarunkowan, ktére powstaja w wyniku wystapie-
nia niepelnosprawno$ci. Skoncentrowanie uwagi na dziecku, jego rodzicach,
rodzenstwie i dziadkach pozwoli na ujgcie zagadnienia w szerokim kontekscie
znaczeniowym.

Dialog w rodzinie

Dialog, bgdacy w potocznym rozumieniu rozmowa pomig¢dzy co najmniej
dwoma osobami, ma glgbsze pole znaczeniowe niz zwykla rozmowa. Jest wy-
miang mysli, przez co angazuje procesy myslowe, wyobraznig, pami¢é¢, decy-
zje’. Stanowi najbardziej dojrzata forme kontaktow miedzyludzkich, opartych na
zasadach poprawnej komunikacji’.

Jego warstwg znaczeniowa konstytuuja okreslenia, takie jak: wymiana zdan,
porozumiewanie si¢, komunikacja migdzyludzka, otwarcie wobec ,,innego”, zrozu-

' A. Rakowska, Jezyk, komunikacja, niepelnosprawnosé. Wybrane zagadnienia, Wydawnictwo
Naukowe Akademii Pedagogicznej, Krakow 2003, s. 53.

2 J. Mastalski, Chrzescijanin wobec agresji w rodzinie. Perspektywa pedagogiczna, Wydawnictwo
Naukowe Papieskiej Akademii Teologicznej, Krakow 2006, s. 40-50.

3 W. Kadziolka, Dialog Zrédtem wychowania w rodzinie, Wydawnictwo WAM, Krakow 2012, s. 43.

ML SnieZyﬁski, Dialog w rodzinie, Wydawnictwo WAM, Krakow 2012, s. 21-22.
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mienie, zblizenie, wspoldziatanie®. Dialog stanowi kategorie laczaca, a jednocze-
$nie przekraczajaca znaczenia wymienionych pojeé. Moze by¢ rozpatrywany
w licznych kontekstach, wérdd ktorych mozna wymieni¢ kontekst spoleczny
i publiczny, negocjacyjny, kulturowy, naukowy czy cywilizacyjny®. Dialog na-
biera szczegdlnego znaczenia w odniesieniu do wychowania, w ktorym moze
by¢ rozumiany jako metoda likwidowania konfliktéw wychowawczych lub po-
stawa’.

W ostatnim znaczeniu dialog jest gotowoscia do otwierania si¢ na drugiego
cztowieka, stala predyspozycja do wchodzenia w wyjatkowo S$cista relacje,
w ktorej nie ma miejsca na zawoalowane formy kltamstwa i manipulacji. Posta-
wa ta nie jest umiejetnos$cia wrodzona, chociaz niektore predyspozycje znacznie
utatwiaja nawiazanie dialogu. Konieczne jest wigc wychowanie do dialogu, kto-
re towarzyszy rozwojowi cztowieka. Rozwdj relacyjny cztowieka, polegajacy na
doskonaleniu miedzyludzkiej wymiany i komunikacji®, moze zaistnie¢ tylko na
podtozu szczerych i trwatych relacji interpersonalnych.

Wydaje sig, ze rodzina jest srodowiskiem wychowawczym, ktére najbar-
dziej sprzyja rozwojowi dialogu. W tym wymiarze dialog w rodzinie moze by¢
rozumiany jako:

»|---] sposob komunikacji i relacji interpersonalnych pomi¢dzy wspotmat-
zonkami oraz dzie¢mi i rodzicami, w ktorej podmioty (dzieci — rodzice)
daza w szczegdlny sposob przez stowo, ale i przez gesty, do wzajemnego
zrozumienia, zblizenia si¢, wspotdziatania, w wyniku ktérego mozliwe
staje si¢ ustalenie ram wzajemnego kompromisu prowadzacego do pozna-

nia prawdy, dobra i pigkna™’.

Szerokie perspektywy relacyjne i rozwojowe, podkreslone w definicji, nie
ograniczaja dialogu do osiagni¢cia kompromisu w trudnych sytuacjach rodzin-
nych, ale zakladaja jeszcze bardziej kreatywne podejscie, skoncentrowane na
wzmacnianiu potencjatu rozwojowego rodziny.

Zawezenie zakresu realizacji dialogu do obszaru rodziny pozwala na pod-
kreslenie jego wpltywu na rozwdj osobowy jej czlonkow. W jego budowaniu
istotne jest nabywanie i doskonalenie kompetencji spotecznych, wsérod ktdrych
wazna rol¢ odgrywaja kompetencje komunikacyjne. W kontekscie wychowaw-
czym moga one stanowié istotny czynnik rozwojowy, co jest uwarunkowane
potraktowaniem komunikacji interpersonalnej w rodzinie jako wartos$ci istotne;j

> M. Winiarski, Dialog miedzyludzki, [w:] T. Pilch (red.), Encyklopedia pedagogiczna XXI wieku,
t. 1, Wydawnictwo Akademickie ,,Zak”, Warszawa 2003, s. 695-697.

® G. Koé-Seniuch, Dialog, [w:] T. Pilch, Encyklopedia pedagogiczna..., dz. cyt., s. 689.

" W. Okon, Pedagogika dialogu, [w:] Tenze, Nowy stownik pedagogiczny, Wydawnictwo Akad-
mickie ,,Zak”, Warszawa 2004, s. 299.

8 J. Wal, Duch dialogu, Wydawnictwo WAM, Krakow 2013, s. 242.

° M. Sniezynski, Dialog..., dz. cyt., s. 24.
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dla wspoélnoty rodzinnej i jej poszczegélnych czlonkéw. Konieczne jest takze
przyjecie zatozenia, ze komunikacja stanowi warto$¢ istotna sama w sobie, czyli
ze prowadzi do osiagnigcia celdéw zewnetrznych, ale rowniez wewngtrznych
rodziny'’. Traktowanie komunikacji rodzinnej instrumentalnie, jedynie jako
forme¢ przekazywania informacji jest zubozeniem znaczenia dialogu. Rodzina
nie moze funkcjonowac¢ bez prostych form porozumiewania sig, lecz dopiero
uznanie komunikacji, jako wartosci samej w sobie, pozwala na odnalezienie
w rodzinie wlasciwego miejsca na dialog.
Warto podkresli¢, iz:

»|-..] komunikacja interpersonalna w rodzinie pozwala osiagnaé¢ wiele
istotnych dla jej cztonkdéw celow. Prowadzenie rozméw, rozwiazywanie
konfliktow, oceniania przesztych i aktualnych wydarzen, interpretacja za-
chowan innych ludzi — to tylko niektdre z najczgsciej spotykanych «zasto-
sowan» komunikacji w rodzinie [...]. Waznym zadaniem dla cztonkow ro-
dziny jest dbanie o ciagly rozw6j kompetencji komunikacyjne;j. Jest to dla

nich zadanie rozwojowe™"".

Realizacja tych postulatéw w realiach funkcjonowania polskiej rodziny cze-
sto nie spetnia oczekiwanego poziomu. Moga o tym $§wiadczy¢ wyniki badan
przeprowadzonych przez Mariana Sniezynskiego'’, ktére pokazaty, ze jedynie
w 28,12% badanych rodzin rodzice dorastajacej mlodziezy realizuja zasady
dialogu. Wartosci tych wynikow sa rownolegle do danych osiagnigtych na pod-
stawie pytan o poziom emocjonalnych wigzi laczacych dzieci i rodzicéw
(25,29% ojcow 1 29,93% matek). Badania przeprowadzone pod katem wycho-
wawczego wptywu dialogu w rodzinie pokazaty, ze czestotliwos¢ podejmowania
dialogu jest zalezna od wielu czynnikéw, m.in. od sktadu rodziny czy miejsca
zamieszkania®.

Na podstawie powyzszych rozwazan oraz przytoczonych danych rodzi si¢
pytanie o dialog w rodzinie z dzieckiem z niepelnosprawnoscia. Aby przyblizy¢
to zagadnienie, konieczne jest przedstawienie sytuacji rodziny, w ktorej pojawia
si¢ niepetnosprawnos$¢. Prawidtowy rozwoj dialogu jest uwarunkowany wieloma
czynnikami, w$rdd ktorych nie brak zagrozen zwiazanych z przygodnoscia wpi-
sang w zycie cztowieka. Wydaje sig, Ze zaburzenia spowodowane wystapieniem
niepetnosprawnosci moga utrudni¢ lub uniemozliwi¢ realizacjg zatozen dialogu
rodzinnego. Wbrew wszelkim przestankom moga one przyczynié si¢ takze do
jego wzmocnienia.

103, Frydrychowicz, Komunikacja interpersonalna jako wartos¢ rozwojowa w rodzinie, [w:]
B. Harwas-Napierata (red.), Rodzina jako wartosé¢ cztowieka, Wydawnictwo Naukowe Uniwer-
sytetu im. Adama Mickiewicza, Poznan 2009, s. 92-93.

" Tamze, s. 103.

2 M. Sniezynski, Dialog..., dz. cyt., s. 252.

1 W. Kadziolka, Dialog Zrédlem..., dz. cyt., s. 421-428.
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Dialog w rodzinie uwarunkowany
niepelnosprawnoscia dziecka

W rodzinie skonfrontowanej z sytuacja niepetnosprawnosci dziecka system
rodzinny zostaje obciazony dodatkowymi trudno$ciami, ktére wplywaja na
funkcjonowanie poszczegoélnych jej cztonkow. Sposdb postrzegania niepeino-
sprawnos$ci zalezy migdzy innymi od roli petnionej w rodzinie — inaczej swe
ograniczenia przezywa niepetnosprawne dziecko, inaczej jego rodzice, rodzen-
stwo czy dziadkowie. Wspolnym doswiadczeniem moze by¢ zamknigcie si¢ na
siebie nawzajem, a przez to zaprzepaszczenie szansy na dialog, ktory w sytu-
acjach trudnych moze stanowi¢ czynnik wplywajacy na ograniczenie destruk-
cyjnego wpltywu niepetnosprawnosci.

Mowiac o cierpieniu zwiazanym z niepetnosprawnoscia, trzeba podkresli¢,
iz w szczego6lnie dotkliwy sposob doswiadcza go chore dziecko.Okreslenie pro-
blemow i przezy¢, ktorych do§wiadcza niepetnosprawne dziecko, jest zadaniem
wykraczajacym poza ramy niniejszego opracowania. Trzeba jednak zasygnali-
zowac, iz sytuacja dziecka z niepetnosprawnos$cia charakteryzuje si¢ duza dy-
namika przezy¢ oraz zréznicowaniem zjawiska ze wzgledu na rodzaj i stopien
niepetnosprawnosci, wiek czy mozliwos¢ otrzymania wsparcia. Cecha wspdlna
jest zaktdcenie procesu przystosowania si¢ dziecka do zycia. Chcac go kontynu-
owac¢ badz przywrocié, dziecko musi rozpoczac proces przystosowania si¢ do
niepetlnosprawnosci, ktéry obejmuje poszczeg6lne etapy, poczawszy od jej do-
$wiadczenia, poprzez uswiadomienie ograniczen i podejmowanie prob funkcjo-
nowania z niepelosprawnoscia, do przystosowania si¢ do niej'*.

Wystapienie choroby i niepetnosprawnosci w rodzinie jest wydarzeniem,
ktore wywoluje radykalna modyfikacje ogélnych zasad kierujacych systemem
rodzinnym oraz zmiany w funkcjonowaniu poszczegdlnych jednostek:

,»Osoba niepetnosprawna powoduje, ze cata rodzina, ktéra jest dynamicz-
nym uktadem zaspokajajacym potrzeby indywidualne jej cztonkéw oraz
posredniczacym pomigdzy jednostka a spoleczenstwem, staje si¢ posred-

nio niepeosprawna, staje si¢ dysfunkcjonalna”".

W takim okresleniu rodziny nie chodzi o ukazanie jej w negatywnym $wie-
tle, ale o zwrocenie uwagi na trudna sytuacje, w jakiej si¢ znalazta. Obcigzenie

4 L. Kowalewski, Psychologiczna i spoleczna sytuacja dzieci niepetnosprawnych, [w:] 1. Obu-
chowska (red.), Dziecko niepetnosprawne w rodzinie, Wydawnictwa Szkolne i Pedagogiczne,
Warszawa 2008, s. 57-59.

15 7. Stelter, Rodzina z dzieckiem niepelnosprawnym intelektualnie jako wartosé, [w:] B. Harwas-
-Napierata, Rodzina jako wartosé..., dz. cyt., s. 117.
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stresem 1 zwiazana z nim niewydolno$¢ funkcjonalna w rodzinie moze powodo-
wac zaktocenia w kilku obszarach, wsrod ktorych warto zwrocié uwage na
plaszczyzne rozwoju kompetencji komunikacyjnych.

W rodzinie ,,[...] dominuje kontakt emocjonalny oparty na wspotprzezywa-
niu tragedii”'®, ktory moze doprowadzié¢ do izolacji dziecka. Wplyw na to moga
mie¢ zaburzenia mowy dziecka, mogace powodowac cate spektrum utrudnien,
od niemoznosci komunikowania, poprzez komunikacje¢ alternatywna, do niepra-
widtowosci artykulacyjnych'’. Chociaz rozumienie mowy jest istotnym aspek-
tem realizacji kompetencji wychowawczej, warto podkresli¢, iz, obok trudnos$ci
w mowieniu, moga pojawi¢ si¢ utrudnienia o charakterze psychospolecznym.
Naleza do niech postawy wychowawcze rodzicow wobec niepetnosprawnego
dziecka.

W otwartym stylu wychowania dziecko traktowane jest jako podmiot od-
dzialywania rodzicow, ktorzy szanuja jego wolno$¢, potrzebe aktywnosci, swo-
body i wyrazania swojego zdania: ,,«Swobodne» nie oznacza «catkowicie do-
wolne», ale to, ze dziecko ma swobode w polu o granicach okre§lonych przez
dorostego™®. Taki uklad relacji jest uczestniczeniem w rozwoju dziecka i wno-
szeniem wkladu w jego zycie. Zamknigty styl wychowania ma miejsce woOw-
czas, gdy osoba dorosta dominuje niepetnosprawne dziecko, uniemozliwiajac
mu swobodne myslenie, wyrazenie swoich potrzeb czy opinii. W ten sposob
pozbawia si¢ dziecko aktywnosci, ktora jest niezbywalnym warunkiem dialogu.
Gdy czynniki te zostaja wzmocnione przez brak zgody i szacunku miedzy rodzi-
cami, zbyt szybkie tempo zycia rodziny badz rozpieszczanie chorego dziecka,
moze dojs¢ do powaznego zaklocenia jego rozwoju'”.

Warto podkresli¢, iz w rozwazaniach na temat uwarunkowan dialogu w ro-
dzinie z niepelnosprawnym dzieckiem istotne sa role pelnione przez poszczegol-
nych cztonkow rodziny, zwlaszcza przez ojca i matke. Triadowy uklad relacji
rodzinnych wydaje si¢ slusznym zatozeniem we wspodtczesnym spojrzeniu na
rodzing®. Podkresla on znaczenie relacji pomiedzy matka i dzieckiem, a jedno-
cze$nie docenia rolg ojca w ksztalttowaniu postaw dialogicznych wsrod czton-
kéw rodziny. Zdarza sig, ze matki moga mie¢ trudnosci we wchodzeniu w inte-
rakcje z dzieckiem, zwlaszcza w ostrej fazie kryzysu po otrzymaniu informacji

16 1. Kowalewski, Psychologiczna i spoleczna..., dz. cyt., s. 64.

17 J.J. Bleszynski, Niepelnosprawnosé intelektualna — mowa, jezyk, komunikacja. Czy iloraz inteli-
gencji wyjasnia wszystko?, Wydawnictwo Harmonia Universalis, Gdansk 2013, s. 40.

'8 A1 Brzezinska, Drogi dziecka ku samodzielnosci: miedzy sprawnosciq a niepelnosprawnosciq,
[w:] A.L. Brzezinska, M. Ohme, A. Resler-Maj, R. Kaczan, M. Wilinski (red.), Droga do samo-
dzielnosci. Jak wspomagac rozwaj dzieci i mlodziezy z ograniczeniami sprawnosci, Gdanskie
Wydawnictwo Psychologiczne, Gdansk 2009, s. 29.

19 B. Ziotkowska, Dziecko chore w domu, w szkole i u lekarza. Jak wspomagaé rozwdj dzieci
przewlekle chorych, Gdanskie Wydawnictwo Psychologiczne, Gdansk 2010, s. 86.

20°7.J. Jasinski, Dziecko nie méwi... Badanie przymierza rodzinnego w triadzie: matka, ojciec,
dziecko, Wydawnictwa Uniwersytetu Warszawskiego, Warszawa 2005, s. 21.
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o niepelnosprawnosci dziecka. Podobnie ojcowie moga przyja¢ postawe uniko-
wa wobec dziecka, przez co oslabiony zostaje system rodzinny*'. Dzigki triado-
wemu uktadowi wigzi rodzinnych latwiej osiagna¢ wzajemne zrozumienie
1 wsparcie.

Rodzenstwo niepelnosprawnego dziecka wchodzi z nim relacje, ktore sa
oparte na modelowych zachowaniach rodzicow. Dobry przyktad rodzicéw oraz
wzajemna otwarto$¢ rodzenstwa sg komponentami dialogu, ktéry przyczynia si¢
do polepszenia jakoSci zycia wszystkich cztonkdéw rodziny. Z kolei nieumiejet-
no$¢ rodzicow w radzeniu sobie z problemem niepetlnosprawno$ci dziecka mo-
deluje zachowania dalekie od zatozen dialogu.

Wyjatkowy wplyw na realizacje dialogu majq dziadkowie, ktorzy wiaczajac
si¢ w proces opieki nad niepelnosprawnym wnukiem, nawiazuja ,,uzdrawiajaca
wigz, ktorej istota jest to, ze w relacjach z dziadkami wnukowie ujawniaja mak-
simum swoich mozliwosci, a oni je rozwijaja”**. Kompetencja komunikacyjna
dziecka, ktéra moze si¢ rozwina¢ w kontakcie z rodzenstwem i dziadkami, jest
oczekiwana ze wzgledu na dobro niepetnosprawnego dziecka i jego bliskich. Nie
oznacza to, iz realizacja tej kompetencji dokonuje si¢ automatycznie. Dla dziad-
kow i rodzenstwa niepetnosprawno$¢ wnuka czy brata moze stanowi¢ niezwykle
trudna przeszkode w realizacji dialogu.

Niepetnosprawno$¢ dziecka moze mie¢ pozytywny wplyw na dialog w rodzi-
nie. Dzieje si¢ tak wowczas, gdy kryzys wywolany niepelnosprawno$cia zostaje
wykorzystany dla lepszego rozwoju potencjatu rozwojowego dziecka i jego rodziny:

»Jezeli rodzicom borykajacym si¢ z uposledzeniem uda si¢ wyjs¢ naprze-
ciw cierpieniu i zdystansowac¢ si¢ do niego, znaczy to, ze udato im si¢ po-
kona¢ wlasne ograniczenia [...]. Jest to poziom akceptacji siebie i swojego
dziecka, ktory pozwala uzna¢ wtasng bezsilno$¢ wobec tego, czego zmie-
ni¢ nie mozna, a tym samym pozwala stworzy¢ sobie i swojej rodzinie wa-

runki do rozwoju’®.

Przeformutowanie cierpienia na do$wiadczenie pozytywne czgsto wydaje
si¢ zadaniem, ktore przekracza mozliwosci cztonkoéw rodziny. Jednak do$wiad-
czenie pokazuje, ze rodzina i niepelnosprawne dziecko moga sta¢ si¢ nie tylko
biorcami pomocy spotecznej, ale takze dawcami wartosci. Jedng z form tej wy-
miany jest dialog rodzinny, ktéry podnosi poziom funkcjonowania dalszej ro-
dziny i spolecznosci lokalne;.

Nie jest latwo opisa¢ doswiadczenia rodziny zmagajacej si¢ z choroba
dziecka, a jeszcze trudniej okresli¢ poziom dialogicznosci jej cztonkow. Nad-
miar trudnych przezy¢ i zwiazanych z nimi emocji moze skutecznie uniemozli-

2 A. Twardowski, Wezesne wspomaganie dzieci z niepelnosprawnosciami w srodowisku rodzin-
nym, Wydawnictwo Naukowe Uniwersytetu im. Adama Mickiewicza, Poznan 2012, s. 60—67.

22 Tamze, s. 74.

3 7. Stelter, Rodzina z dzieckiem niepelnosprawnym..., dz. cyt., s. 129-130.
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wi¢ obiektywny przekaz. Nie zwalnia to jednak z potrzeby prowadzenia badan
dotyczacych dialogu w rodzinach z niepelnosprawnym dzieckiem. Wydaje sig, ze
racj¢ bytu maja rowniez badania wykonane w czasie, w ktorym nastapilo tworcze
przystosowanie do niepetnosprawnosci. Taka sytuacja ma miejsce w przypadku
studentow z niepetnosprawnoscia, ktorzy, zmagajac si¢ z wlasnymi ograniczeniami i
utrudnieniami zewnetrznymi, podejmuja trud zdobywania wyksztatcenia®*.

Podjecie badan empirycznych pozwala na zaprezentowanie sposobu po-
strzegania roli dialogu w rodzinie w okresie dziecinstwa i dorastania. Odlegltos¢
czasowa stwarza mozliwo$¢ zatarcia niektérych faktdw, ale jednoczesnie daje
szans¢ na lepsze uswiadomienie sobie wlasnych przezy¢ i uporzadkowanie ich,
co ulatwia ich ekspresje. Zostana one umiejscowione w konteks$cie pedagogicz-
nym, pozwalajacym na podjecie proby okreslenia postulatoéw dotyczacych
ksztaltowania wlasciwych wigzi rodzinnych.

Metodologia badan wlasnych

Empiryczne badania ilo§ciowe opieraja si¢ na zatozeniach filozofii pozyty-
wistycznej, zakladajacej istnienie obiektywnego $wiata oraz mozliwos$ci jego
poznania za pomoca odpowiednich narzedzi. Badacz znajduje si¢ poza badana
rzeczywistoscia jako obserwator zewngtrzny, poznajacy zachowania ludzi, ktore
przebiegaja wedhug stalych regut”. Celem jest opis i eksplanacja problemu ba-
dawczego. Biorac pod uwage te zatozenia, mozna stwierdzi¢, ze wysitek bada-
cza zmierza do postawienia problemu w formie pytania®®. Pytanie gtéwne brzmi:
,»Czy 1 w jakim zakresie byt obecny dialog w rodzinach oséb z niepetnospraw-
noscig”’? Z tak postawionego pytania zostalty wylonione pytania szczegotowe:
»Jaki byl poziom realizacji dialogu w rodzinach badanych?”, ,Jakich obszarow
dotyczyt dialog?”, ,,Kto lub co i w jaki sposob przyczynito si¢ do realizacji dia-
logu badz ja utrudniato?”

Hipoteza gléwna brzmi: ,,Prawdopodobnie w czgsci badanych rodzin byt
realizowany dialog, ktorego poziom byt uzalezniony od czynnikow wewnatrzro-
dzinnych, zwiazanych z choroba oraz postaw cztonkéw rodzin™.

W badaniach zostal zastosowany sondaz diagnostyczny z wykorzystaniem
ankiety. Badania zostaly przeprowadzone wsrod studentdw z niepelnosprawno-
sciami krakowskich uczelni wyzszych. Ostatecznie w raporcie umieszczono

2* G. Godawa, Aksjologiczno-moralne aspekty ksztalcenia os6b niepelnosprawnych na poziomie
wyzszym, [w:] K. Kutek-Stadek, G. Godawa, L. Ryszka (red.), Student z niepetnosprawnosciq
w srodowisku akademickim, Wydawnictwo Sw. Stanistawa BM, Krakow 2012, s. 39.

2 W. Goriszewski, Podstawy metodologiczne badari pedagogicznych, Wyzsza Szkota Pedago-
giczna Towarzystwa TWP, Warszawa 20006, s. 41.

% B. Szewczyk, Metodologiczne uwarunkowania pedagogicznych badan empirycznych w szkole,
[w:] M. Sniezyniski (red.), Struktury pedagogiczne w katechezie, Wydawnictwo Naukowe Papie-
skiej Akademii Teologicznej, Krakéw 2001, s. 373.
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wyniki uzyskane od 50 respondentow, w tym 26 kobiet i 24 m¢zczyzn. Wstepnie
planowano udzial w badaniu zdecydowanie wigkszej liczby respondentow, jed-
nak temat okazal si¢ wyjatkowo trudny dla ankietowanych i nie wyrazali Oni
checi udzielenia odpowiedzi na zadane pytania.

Narzedzie badawcze — kwestionariusz ankiety, autorstwo wlasne — narze-
dzie zawiera 13 pytan, w tym 9 pytan zamknigtych i 4 otwarte.

Podsumowanie badan wlasnych

Jak wynika z przeprowadzonych badan 89% respondentéw wychowywato
si¢ w rodzinach petnych, natomiast 11% badanych w rodzinie niepetnej. Zaden
z respondentow nie byt wychowywany przez dziadkéw, w domu dziecka czy
innej strukturze organizacyjnej. Oméwione wyniki zostaly zaprezentowane na
wykresie 1.

20 N0,
OS5I

80%

70%+

60%+

50%-

40%-

30%-

20%- 11,0%

NN NN N N

0,0% 0,0% 0,0%
0% Y Y Y
(V] T T T T T
1 2 3 4 5
Legenda: 1. W pelnej rodzinie; 2. Przez dziadkéw lub innych cztonkéw rodziny;
3. W niepelnej rodzinie; 4. W domu dziecka; 5. Inne (jakie?)

10%+

Wykres 1. Status rodziny, w ktorej wychowywaty sig osoby badane. Zrodto: Opracowanie wiasne.
Graph 1. The status of the family in which the research subjects were brought up. Source: Au-
thor’a research.

Warto zwroci¢ uwagg (por. Wykres 2), ze badane osoby z niepetnosprawno-
Sciami, az w 49% sa najstarszymi dzie¢tmi w rodzinie, 18% respondentow to
jedynacy, tyle samo procent posiada zaré6wno starsze, jak i mtodsze rodzenstwo,
natomiast 15% to najmtodsi cztonkowie rodzin.

Kolejnym determinantemwystgpowania i realizowania dialogu w rodzinie jest
fakt wspolnego zamieszkiwania — obok rodzicoOw i rodzenstwa — innych oséb,
ktére moga wspiera¢ funkcjonowanie rodziny (por. Wykres 3).
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Legenda: 1. Najstarszym; 2. Srednim; 3. Najmlodszym; 4. Jestem...

Wykres 2. Posiadanie rodzenstwa przez respondentow. Zrodto: Opracowanie whasne.
Graph 2. How many of the respondents have children. Source: Author’s research.

I tak w przypadku 34% respondentow, nie bylo innych osob zamieszkuja-
cych wspolnie, w 27% przypadkow osoba wspdlnie zamieszkujaca byt dziadek,
w 29% byla to babcia, zas w 10% rodzin byly to inne osoby z rodziny (ciocia,
wujek, kuzynostwo respondentéw). Omoéwione wyniki zostaly zaprezentowane
na wykresie 3.
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Legenda: 1. Dziadek; 2. Babcia; 3. Inni (kto?); 4. Nikt nie mieszkat

Wykres 3. Wsp6lne zamieszkiwanie z gospodarstwie domowym innych osob. Zrodlo: Opracowa-
nie wlasne.
Graph 3. Cohabitation with other people in the household. Source: Author’s research.
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Analizujac odpowiedzi na pytanie o wigz uczuciowa panujaca w rodzinie
badanych 35% grupy ocenia t¢ wi¢z jako dobra, 31% jako Srednia, 14% jako
mata, natomiast 13% badanych stwierdza, ze wi¢z uczuciowa w ich rodzinie
wladciwie prawie nie istniata. Niepokojacy jest wynik najnizszy — jedynie 7%
respondentdw ocenia wig¢z uczuciowg jako bardzo dobra. Omoéwione wyniki
zostaly zaprezentowane na wykresie 4.

Poréwnujac dane zaprezentowane na wykresach 1 1 4, warto zwroci¢ uwage,
ze pomimo faktu wychowania 0s6b badanych w rodzinach pelnych, ocena wigzi
wewnatrzrodzinnych jest bardzo zrdéznicowana.

40%- 35%

31%
20%1
14% 13%
: l
1 2 3 4 5

0%

Legenda: 1. Bardzo dobra; 2. Dobra; 3. Srednia; 4. Mala; 5. Prawie nie istniala

Wykres 4. Wiez uczuciowa panujaca w rodzinie w opinii badanych. Zrédto: Opracowanie wiasne.
Graph 4. Emotional relationships in the family in the opinion of the research subjects. Source:
Author’s research.

Dodatkowo — szczegdlnie w kontekscie wynikow dotyczacych wigzi uczu-
ciowych panujacych w rodzinie, znaczace sa dane w ktorych respondenci oce-
niaja poziom komunikacji w rodzinie. 41% respondentéw ocenita poziom ko-
munikacji w rodzinie jako dobry, 24% — jako §redni, 19% — jako niski 1 12%
stwierdzila, ze komunikacja w rodzinie wtasciwie nie istniata. Jako bardzo dobra
komunikacje¢ w rodzinie ocenito jedynie 4% badanych. Oméwione wyniki zo-
staly zaprezentowane na wykresie 5.
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Legenda: 1. Bardzo dobry; 2. Dobry; 3. Sredni; 4. Niski; 5. Prawie nie istniala

Wykres 5. Poziom komunikacji w rodzinie w opinii badanych. Zrodto: Opracowanie whasne.
Graph 5. The level of communication in the family in the opinion of the research subjects Source:
Author’s research.

Analizujac wypowiedzi respondentdw zwiazane z czynnikami utatwiajacy-
mi komunikacj¢ w rodzinie, mozna wyodrebni¢ dwie grupy wypowiedzi:

Pierwsza grupa wypowiedzi — osoby badane wskazuja matke, jako osobg zaw-
sze chetna do rozmowy na wszelkie, takze te trudne i intymne tematy. Postawa ma-
tek jest wskazywana przez badanych jako czynnik wplywajacy pozytywnie na ko-
munikacje w rodzinie, budowanie wigzi i ogélne dobre samopoczucie.

Druga grupa wypowiedzi — respondenci formutowali stwierdzenia, z kto-
rych wynikalo jednoznacznie, ze jako czynnik ulatwiajacy komunikacj¢ w ro-
dzinie dostrzegaja wzajemny szacunek i akceptacje wszystkich cztonkow rodzi-
ny. Akceptacja niepelnosprawnosci i wszelkich trudno$ci i ograniczen z niej
wynikajacych jest dla respondentéw znaczacym czynnikiem wzmacniajacym
komunikacje w rodzinie.

Kolejnym elementem zrealizowanych badan bylo dokonanie analizy czyn-
nikéw utrudniajacych komunikacj¢ w rodzinie. Takze w tym przypadku bardzo
wyraznie mozna wyodrebni¢ dwie grupy wypowiedzi:

— pierwsza grupa — glownym czynnikiem utrudniajacym komunikacjg jest
postawa ojca w rodzinie. Badani opisywali swoje do$wiadczenia stabego
kontaktu z ojcem — mimo, jego rzeczywistej obecnosci w domu, takze fakt
»ucieczki” ojca w pracg zawodowa i inne obowiazki.

— druga grupa — dodatkowym czynnikiem podnoszonym przez respondentow
jest stabe zainteresowanie rodzicOw problemami dzieci, szczegolnie tymi ze
sfery emocjonalnej czy moralnej. Badani podkre$laja koncentracje rodzicow
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na rozwiazywaniu probleméw dnia codziennego, zapewnieniem podstawo-

wych potrzeb biologicznych.

Jak wynika z powyzszej analizy badani wskazywali zardwno na czynniki
ulatwiajace, jak i utrudniajace komunikacj¢ w rodzinie. W ostatecznym podsu-
mowaniu odpowiedzi na pytanie: Czy moze Pan(i) stwierdzi¢, iz w rodzinie miat
miejsce autentyczny dialog pomigdzy Panem(ia) i bliskimi (wystuchanie stron,
rzeczowa dyskusja, che¢ osiagnigcia porozumienia, poglgbianie wzajemnego
zrozumienia) — az 58% respondentow odpowiedziato twierdzaco, natomiast 42%
odpowiedzialo negatywnie. Omawiane wyniki zostaly zaprezentowane na wy-
kresie 6:

58%

60%+

42%

NN\

0% T 1
1 2

Legenda: 1. Tak; 2. Nie

Wykres 6. Wystepowanie autentycznego dialogu w rodzinie w opinii badanych. Zrodto: Opraco-
wanie wlasne.
Graph 6. Presence of a real dialogue in the family in the opinion of the research subjects Source:
Author’s research.

Analizujac kolejne szczegétowe dane dotyczace dialogu prowadzonego
w rodzinach osoéb z niepelnosprawnosciami, mozna stwierdzi¢, ze najbardziej
aktywna partnerka w dialogu jest matka. Taki wynik jest potwierdzeniem infor-
macji uzyskanej w odpowiedzi na pytanie o poziom komunikacji w rodzinie
(por. Wykres 5) . W drugiej kolejnosci osoby z niepelnosprawno$ciami podej-
mowaty dialog ze swoim rodzenstwem, zdecydowanie rzadziej z ojcem i innymi
cztonkami rodziny.

Warto zwroci¢ uwage na merytoryczny zakres tematow podejmowanych
rozméw — respondenci rozmawiajg ze swoimi matkami o planach na przysztosé
— 65% badanych, problemach rodzinnych 53% respondentdéw, zachowania
w szkole i domu — 40% procent badanych, zdrowia i niepelnosprawnosci 38%,
wiary i religii — 12% badanych, ogdélnych zasad moralnych — 29%. Jak pokazuja
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wyniki badan dialog prowadzony z matka dotyka spraw waznych, zyciowych
i czgsto bardzo osobistych.

W drugiej kolejno$ci badane osoby z niepelnosprawnosciami podejmuja
dialog ze swoim rodzenstwem. W tym przypadku rozmowy dotycza kontaktow
kolezenskich — 50%, probleméw rodzinnych —73%, zachowania w szkole i do-
mu — 24%, wiary i religii — 17%, ubioru —73%, programow TV lub ksiazek —
12%, sportu — 20%. Jak pokazuja wyniki badan dialog podejmowany z rodzen-
stwem dotyczy wielu kwestii — tych codziennych, jak programy TV, ksiazki czy
ubidr, jak i tych zasadniczych, zwiazanych z wiarg i religia czy zachowaniem
w szkole. W nastegpnej kolejnosci osoba, z ktora respondenci prowadza dialog
jest ojciec. Prowadzone z ojcem rozmowy najcze$ciej dotycza zachowania
w szkole i domu — 25%, planach na przysztos¢ — 25% badanych, kontaktow
kolezenskich — 22% badanych wskazuje taki wlasnie temat rozméw z ojcem.

Waznym determinantem, warunkujacym jako$¢ dialogu prowadzonego
w rodzinie, jest obecno$¢ dziadkdéw. Najczestszymi podejmowanymi tematami
dialogu prowadzonego przez osoby z niepelnosprawnos$ciami wilasnie z dziad-
kami, sa kwestie ogélnych zasad moralnych — 24%, plandéw na przyszios¢ 12%,
wiary i religii — 8%. Osoby z niepetnosprawnos$ciami podejmuja takze rozmowy
dotyczace sportu 20%. W wszystkich grupach partnerow w dialogu najrzadziej
podejmowane sa tematy dotyczace kultury (rozmowy z matka w tym temacie
prowadzito jedynie 4% respondentow) oraz ksiazek i programow TV (9% —
z dziadkami, 12% — z rodzenstwem).

Warto zwrdci¢ uwage na miejsce tematow dotyczacych zdrowia i niepetno-
sprawnosci dialogu prowadzonym w rodzinie. Wbrew hipotezie, Ze jest to zna-
czacy determinant, warunkujacy poziom prowadzonego dialogu, nalezy stwier-
dzi¢, ze temat ten byt poruszany w rozmowach z matka przez 38% responden-
tow, z ojcem — 18% badanych i z rodzenstwem 12% o0s6b. Zdecydowanie wigc
nie jest to temat najczesciej wystgpujacy w dialogu wewnatrzrodzinnym.

Wyniki badan zostaty szczegdétowo zaprezentowane na wykresach (por.
Wykres 7 1 8).

Reasumujac zaprezentowane powyzej wynik badan, nalezy stwierdzi¢, ze
osoba warunkujaca i gwarantujaca fakt wystgpowania dialogu w rodzinie jest
matka. Jak pokazaly wyniki badan jest to osoba obdarzona przez badanych du-
zym zaufaniem, co warunkuje prowadzenie dialogu na rézne — czasami trudne
i intymne tematy. Dodatkowo badani czgsto sygnalizuja trudno$ci w kontakcie
Z ojcem — co jest spowodowane wieloma réznorodnymi przyczynami — poczaw-
szy od nieobecnosci z powodu pracy zawodowej, po nieprawidtowa strukture
rodziny. Pod katem realizacji dialogu w rodzinie osobami znaczacymi dla bada-
nych jest rodzenstwo — szczegdlnie w tematach zwigzanych z ubiorem czy kon-
taktami towarzyskimi wtasnie z rodzenstwem badani rozmawiali najczescie;.
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Legenda: 1. Zachowania w szkole i w domu; 2. Zdrowia i niepetnosprawnosci; 3. Kontaktow
kolezenskich; 4. Probleméw rodzinnych; 5. Pana(i) przysztosci; 6. Wiary i religii

Wykres 7. Tematyka prowadzonego dialogu w opinii badanych — czg¢§¢ 1 (mozna zaznaczy¢
maksymalnie 3 odpowiedzi). Zrodto: Opracowanie wiasne.
Graph 7. The subject matter of the dialogue in the opinion of the research subjects — part 1 (no
more than 3 answers could be provided). Source: Author’s research.
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Legenda: 1. Polityki; 2. Ogoélnych zadan moralnych; 3. Ubioru;
4. Programéw TV lub ksiazek; 5. Kultury; 6. Sportu

Wykres 8. Tematyka prowadzonego dialogu w opinii badanych — czg¢§¢ 2 (mozna zaznaczy¢
maksymalnie 3 odpowiedzi). Zrodto: Opracowanie wiasne.
Graph 8. The subject matter of the dialogue in the opinion of the research subjects — part 2 (no
more than 3 answers could be provided). Source: Author’s research.



Dialog w rodzinie dziecka z niepetnosprawnosciq... 375

Na koniec warto podsumowac rol¢ dziadkow — to wiasnie z dziadkami oso-
by badane podejmowaly rozmowy na tematy zwiazane z problemami natury
moralnej czy wiary i religii. Takze dziadkowie dla 20% badanych byli partnera-
mi do rozmow o sporcie.

Badania pokazuja konieczno$¢ dazenia do poprawy struktury rodziny —
szczegllnie do wzmocnienia roli ojca w rodzinie. Pomocne bylyby rozwiazania
systemowe wspierajace rodzing z dzieckiem niepelnosprawnym, zarowno pod
wzgledem finansowym, jak i wsparcia psychologicznego, tak aby w rodzinie
istniat autentyczny dialog — tylko wtedy rodzina bgdzie silna i bgdzie stanowila
oparcie dla wszystkich jej cztonkow.
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