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2007 Surdopedagogika, Akademia Pedagogiki Specjalnej im. Marii Grzegorzewskiej w
Warszawie

2008 Edukacja przedszkolna, Uniwersytet Mikotaja Kopernika w Toruniu

2012 Diagnoza i terapia pedagogiczna, Kujawsko-Pomorska Szkota Wyzsza w
Bydgoszczy

2017 Logopedia ogolna, Kujawsko-Pomorska Szkota Wyzsza w Bydgoszczy
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2005 Tyflopedagogika, CKK w Bydgoszczy
2011 Oligofrenopedagogika, CKK w Bydgoszczy

3. Informacja o dotychczasowym zatrudnieniu w jednostkach naukowych lub
artystycznych.

Od 01.03.2016 do chwili obecnej: Uniwersytet Kazimierza Wielkiego w Bydgoszezy, Wydziat
Pedagogiki, stanowisko: adiunkt badawczo-dydaktyczny

4. Omowienie osiggnieé, o ktorych mowa w art. 219 ust. 1 pkt. 2 ustawy z dnia
20 lipca 2018 r. Prawo o szkolnictwie wyzszym i nauce (Dz. U. z 2021 r. poz. 478 z
pozn. zm.). Oméwienie to winno dotyczy¢ merytorycznego ujecia przedmiotowych
osiggnie, jak i w sposéb precyzyjny okreslaé indywidualny wkiad w ich powstanie,
w przypadku, gdy dane osiggnigcie jest dzietem wspotautorskim, z uwzglednieniem

mozliwosci wskazywania dorobku z okresu calej kariery zawodowe;.
4.1.Tytuf osiggniecia naukowego:
Kamyk-Wawryszuk A. (2023). Dzieci z rzadkimi chorobami neurologicznymi. Zasoby oraz

potrzeby edukacyjne i komunikacyjne. Bydgoszcz: Wydawnictwo Uniwersytetu Kazimierza
Wielkiego w Bydgoszczy, ss. 508, ISBN 978-83-8018-584-5.
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4.2. Omowienie celu naukowego ww. pracy i osiggni¢tych wynikéw wraz z ich

rekomendacjami dla praktyki edukacyjnej

Monografia naukowa ,Dzieci z rzadkimi chorobami neurologicznymi. Zasoby oraz
potrzeby edukacyjne i komunikacyjne” wpisuje si¢ w podejmowane przez mnie dziatania
zaréwno naukowe, jak i dydaktyczne, poruszajace problematyke edukacji i terapii dziecka z
rozpoznang chorobg rzadka. Podejmowane w niej zagadnienia wigza sie takze z moim
wyksztalceniem, jak i do$wiadczeniem zawodowym jako nauczyciel wspomagajacy, terapeuta
pedagogiczny i logopeda.

Problematyka podjetych badan miesci si¢ w obszarze pedagogiki oraz jej subdyscypliny
pedagogiki specjalnej, w pedagogice terapeutycznej. Moje zainteresowanie badawcze
obejmujace zagadnienia funkcjonowania dzieci ze zdiagnozowanymi chorobami rzadkimi i ich
rozwoju na gruncie pedagogiki specjalnej wraz z kolejnym rokiem pracy coraz bardziej sie
rozbudowywato i pogtebiato. Ten proces wynikat z podnoszenia kwalifikacji merytorycznych
(podjecie specjalistycznych szkolen z zakresu medycyny, w tym studia pielegniarskie -planowy
koniec marze 2024), doswiadczenia w kontaktach z innymi naukowcami z poza Polski (miedzy
innymi w ramach uczestnictwa w konferencjach naukowych zagranicznych, wyjazdach w
ramach programu Erasmus+) oraz praktycznych (miedzy innymi petnienie funkcji terapeuty na
turnusach rehabilitacyjnych dla dzieci z choroba rzadka). Wiazal si¢ on takze z nowymi
wyzwaniami badawczymi, jakie musiatam podejmowac podczas prowadzenia badan, w ktérych
uczestniczyly dzieci z choroba, ktéra w polskiej literaturze jest nielicznie opisana.
Determinowato to poszukiwanie sciezki metodologicznej, ktora pozwolitaby rzetelnie
opisywaé zastang przeze mnie rzeczywistos¢, jak i umozliwiata zachowanie odpowiednich
standardow etycznych prowadzonych badan. Przyczynilo sie to takze do refleksji na temat
mojego rozwoju naukowego.

Podjeta przeze mnie problematyka odnosi si¢ do mato rozpoznanego zagadnienia
naukowego, jakim s3 zasoby oraz potrzeby edukacyjne i komunikacyjne dziecka z rzadka
chorobg neurologiczng, wspotwystepujaca z niepetnosprawnoscia intelektualna. Motywacja do
podjecia takiego projektu badawczego byta migdzy innymi zmiana myslenia o mozliwosciach
edukacyjnych ucznia z choroba rzadka, diagnozowania jego zasobow, jak i pojawiajacej sie
coraz czesciej w kregach terapeutdéw i pedagogdéw specjalnych dyskusji na temat
neuroréznorodnosci  uczniow. Istotne bylo takze zarysowanie zagadnienia | cichej

dyskryminacji” jakiej moga doswiadcza¢ te dzieci, wynikajacej miedzy innymi z
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zawansowanej choroby czy z powodu wymagania w codziennym funkcjonowaniu sprzetu
medycznego.

Chorobg rzadka utozsamia si¢ z ,,bardzo rzadko wystepujacym schorzeniem, najczeéciej
uwarunkowanym genetycznie, o przewlektym i czesto cigzkim przebiegu'” , dotyczy ona nie
wigcej niz 1 osobe na 2000, czasem mowi sie o 2 osobach na 10 000, Przyjecie takiego
podejscia pozwala wskaza¢, ze w Unii Europejskiej zyje okoto 30 milinéw ludzi z taka
diagnoza, a w samej Polsce okoto 2,3 do 3 milionéw o0s6b?. Zatem patrzac globalnie, jest to
duza grupa chorych, jednak przyjmujac perspektywe jednostkowa, danej choroby staje sie ona
nieliczna, jak w przypadku rzadkich choréb neurologicznych. Dostep do diagnozy, a co za tym
idzie pozniej spersonalizowanej $ciezki wsparcia dziecka czesto jest ograniczony i moze by¢
takze zalezny od wielu czynnikoéw. Wynika to miedzy innymi z tego, ze wiedza na temat
rzadkich choréb neurologicznych, przebiegajacych z regresem funkcji poznawczych nadal
wymaga poglebienia. Epikryzy zawarte w dokumentacji medycznej, ktére otrzymuje do wgladu
terapeuta podczas wstepnego wywiadu z rodzicem skupiajg sie na deficytach i zaburzeniach,
jakie doswiadcza dziecko a nie pokazujg one jego mozliwosci rozwoju i drog wsparcia. W tym
miejscu pojawia si¢ pole do dziatania pedagoga specjalnego, terapeuty i logopedy. Dotychczas
w Polsce nie ukazaty si¢ publikacje opisujgce zasoby i mozliwosci ucznia szkoty podstawowej
z rozpoznang rzadkg choroba neurologiczna. Zréznicowany przebieg rzadkich choréb
neurologicznych przyczynia si¢ do zmiany mysélenia o diagnozie dziecka, w tym zwréceniu
uwagi na spersonalizowany obraz jego zasobow i potrzeb oraz uwzglednieniu w tym procesie
takze jego rodziny. Najczgsciej wsrod skutkéw choroby wymienia sie: zaburzenia funkcji
poznawczych roznego stopnia, utrate mozliwo$ci samodzielnego chodzenia, brak mozliwosci
porozumiewania si¢ werbalnego. Ujawni¢ si¢ takze moga zaburzenia, ktére beda pelnity
funkcje maskowania zasobow ucznia. Pojawienie si¢ w zyciu dziecka choroby, jak i jej czesto
nieodwracalnych skutkéw przyczyni si¢ do zaistnienia ztozonych potrzeb komunikacyjnych i
indywidualnych potrzeb edukacyjnych, ktérych okreslenie i opisanie umozliwi kadrze
pedagogicznej wdrozenie dziatan edukacyjnych o charakterze wlaczajacym.

Monografia skfada si¢ z szesciu czeéci: (1) Dziecko z choroba przewlekta w kregu
zainteresowan pedagogiki specjalnej, (2) Rozw¢j dziecka w wieku przedszkolnym i szkolnym

oraz jego zagrozenia w obliczu choroby, (3) Dziecko z rzadka chorobg neurologiczng w

' Doroszuk, ., & Grybek, T. (2022). Rodzice dziecka z choroba rzadkg jako interesariusze w procesie jego
edukacji. Niepelnosprawnoé¢- Dyskursy Pedagogiki Specjalnej, (45-46), 123-139.
Pobrano z https://czasopisma.bg.ug edu.pl/index. php/niepelnosprawnosc/article/view/7354.
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systemie oswiaty, (4) Projekt badan wlasnych, (5) Analiza wynikéw badan wiasnych (Dzieci z
rzadkimi chorobami neurologicznymi. Zasoby oraz potrzeby edukacyjne i komunikacyjne) oraz
(6) Wnioski z badan. Cato$¢ uzupetnia wstep, bibliografia i odpowiednie spisy.

W czedei pierwszej podjetam probe opisania postrzegania dziecka chorego przewlekle
i terminalnie w obszarze pedagogiki specjalnej, niepelnosprawnosci jako konsekwencji
zdiagnozowanej choroby oraz rodziny jako $rodowiska wspomagajacego dziecko, ktorego
rozwdj jest zagrozony. Taka struktura tej czesci wynika z przestanki, ze choroba przewlekta,
ktéra zostata u dziecka zdiagnozowana w jego wczesnym dziecifistwie moze stanowié
zagrozenie dla jego rozwoju. Te zagrozenia moga przyjmowaé rozna posta¢ od opoznionego
rozwoju psychoruchowego, po rozpoznanie niepetnosprawnosci réznego typu. Ujawnienie si¢
u dziecka trudnosci w rozwoju, zmienno$¢ jego stanu zdrowia prowadzi do zmiany interakcji
pomiedzy cztonkami jego rodziny. Pojawi si¢ nowy obszar, ktéry bedzie odnosit sie do dziatan
o charakterze opiekunczym i pielegnacyjnym. Bedzie to takze czas, gdy ujawnig si¢ nieobecne
do chwili choroby zagadnienia nadawania sensu jej przezywania i zZwigzanego z tym cierpienia.
Rozwazania te zostaly podjete z perspektywy pedagogiki specjalne; (terapeutycznej) i
tanatopedagogiki. Z punktu widzenia podejmowanej przeze mnie tematyki, wazne jest
zwrocenie uwagi na podmiotowo$¢ oraz autonomie dziecka z choroba przewlekts i/lub
niepetnosprawnoscia. Analiza dotychczasowych badafh naukowych w tym obszarze ukazata
puste pole, ktére odnosi sie do dzieci z rozpoznanymi rzadkimi chorobami neurologicznymi.
Ze wzgledu na ograniczone zrodia opisujace rzadkie choroby neurologiczne, w tej czesci
scharakteryzowatam takze zespot Dandy-Walkera, chorobe Battena, chorobg Canavan, zespot
Dravet i zespot Retta, zwracajac przede wszystkim uwage na ich konsekwencje dla rozwoju
dziecka.

Czes¢ druga obrazuje rozwdj dziecka w wieku przedszkolnym i szkolnym oraz jego
zagrozenia w obliczu choroby. Przedstawitam w niej zaréwno procesy poznawcze i ich role w
rozwoju dziecka w wieku przedszkolnym i szkolnym, jak i zagadnienie regresu w rozwoju
dzieci ze zdiagnozowang choroba neurologiczng. Wazny z perspektywy podejmowanych badan
jest rozdziat . Zaburzenia proceséw poznawczych. Otepienie a demencja dziecieca”, poniewaz
wyjasniam w nim rzadko stosowane pojecie w pedagogice, jakim jest demencja dziecieca.

W czgsci trzeciej przedstawiam zagadnienie edukacji dziecka z choroba rzadka i/lub
padaczkg oraz komunikacje oraz utrudnienia w komunikacji u dzieci z rzadkimi chorobami
i/lub zaburzeniami neurologicznymi. W kregu zainteresowan pojawil sie takze uczen z
padaczka, poniewaz spora grupa rzadkich choréb neurologicznych wspotwystepuje z padaczka.

Scharakteryzowatam prawo o$wiatowe i rozwiazania jakie stosuje w przypadku ucznia z
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choroba przewlekty. Podjetam takze probe opisania przygotowania kadry pedagogicznej do
pracy z uczniem z rzadka chorobg i zaburzeniami neurologicznymi.

Czgs¢ czwarta to projekt badan wtasnych. Poruszam w niej zagadnienia odnoszace sie
do potrzeb i mozliwosci wsparcia dziecka z choroba rzadka oraz jego rodziny w $wietle teorii
samoopieki Dorothei Orem i teorii zachowania zasobow Stevana Hobfolla. Zdaniem Orem,
samoopieka to swiadoma, wyuczona aktywno$¢, ktéra bedzie miata na celu zaspokojenie
okreslonych potrzeb, zas jej deficyt mozna dostrzec, gdy u danej osoby zapotrzebowanie na
opieke przewyzsza jej mozliwosci samoopiekunicze’. Deficyt samoopieki nawigzuje do
problematyki choroby i niepetnosprawnosci, ktore ogranicza¢ moga samodzielnosé i zdolno$é
do zaspokajania wlasnych potrzeb. Orem wyréznita trzy kategorie potrzeb: uniwersalne,
rozwojowe oraz w zaburzeniach stanu zdrowia. Wszystkie te kategorie zaistnieja w przypadku
dziecka z rzadkg chorobg neurologiczna. Na przyktad potrzeba uniwersalna taka, jak dazenie
do wiasnego rozwoju w harmonii z indywidualnymi i potencjalnymi mozliwosciami,
uwzglednia zmienno$¢ obrazu choroby, co bezposrednio przektadaé sig bedzie na elastycznosé
dostosowan do aktualnej sytuacji dziecka. Potrzeby rozwojowe, do ktorych zalicza sie takze
specyficzne potrzeby wystepujace w sytuacjach niekorzystnych dla rozwoju jednostki, takie jak
nie niewystarczajgca edukacja rowniez ujawni si¢ u dziecka z rzadka choroba neurologiczna.
Ostatnia kategoria, czyli potrzeby w zaburzeniach stanu zdrowia, sa zabezpieczane przede
wszystkim przez wykwalifikowane ustugi medyczne. Do$wiadczanie sytuacji trudnej, jaka jest
choroba, moze przyczyni¢ sig takze do ujawnienia zasobow u danej osoby, ktérych wezesniej
ona nie posiadata. Zasoby mozna wzbogacaé, wigzaé. Stanowia one warto$¢, a ich posiadanie
powoduje, ze inni beda postrzega¢ osobe bardziej korzystnie. Ich oddziatywanie ma charakter
dtugotrwaly i nie powinno si¢ zakonczy¢ wraz z zaistnieniem sytuacji trudnej i stresujacej.
Skoro zasoby nie konczg si¢ wraz z dzialaniem sytuacji trudnej, stresujacej, jaka moze byé dla
dziecka doswiadczanie choroby rzadkiej, moga one stanowi¢ baze do stworzenia zasad
wspomagania jego rozwoju, propozycji dziatan terapeutycznych, w tym logopedycznych i
pedagogicznych.

Przedmiotem badan przedstawionych w prezentowanej monografii sa zasoby i potrzeby
komunikacyjne oraz edukacyjne dziecka z rzadka choroba neurologiczng w wieku szkolnym
oraz ze zdiagnozowang niepetnosprawnoscig intelektualna. Takie ujecie przedmiotu poznania
naukowego jest jeszcze stosunkowo mato eksplorowane na gruncie polskiej pedagogiki. Na

potrzebg przeprowadzonych badah nad zasobami i potrzebami komunikacyjnymi oraz

? G. Kowalik (2012). Praktyczne zastosowanie modelu pielegnowania Dorothei Orem. Studia Medyczne, nr26(2),
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edukacyjnymi dzieci z rzadkg choroba neurologiczng wskazywaty wyniki dokonanej przeze
mnie analizy krytycznej literatury polskiej i zagranicznej. Wynikalo z niej, ze na gruncie
polskim istnieje deficyt badan poruszajacych wspomniang problematyke. Te, ktore sa czesto
mialy charakter wybidrczy, dotyczyly albo komunikacji dziecka albo jego edukacji, nie
ujmowaly problematyki w sposob kompleksowy. Mozna wskazac, ze prezentowaly one przede
wszystkim pojedyncze studia przypadkow, ktore skupialy sie na trudnosciach do$wiadczanych
przez dzieci albo zaburzeniach w rozwoju i ich konsekwencji dla jakosci jego zycia. Analiza
literatury wykazata takze, biorac pod uwage szersze spojrzenie na choroby rzadkie, nie
uwzgledniajace poszczegolnych ich grup, ze istnieje wiele badan na temat rodziny dziecka z
choroba rzadka i jego edukacji. Sa to doniesienia naukowe zaréwno polskie (Klajmon-Lech,
Zubrzycka, Doroszuk, Zaorska i in.), jak i zagraniczne (Garcia-Perales, Jaeger, Paz-Lourido i
in.).

Czes¢ pigta to analiza wynikow badan wihasnych przedstawiajaca charakterystyke
badanych dzieci z rzadkimi chorobami neurologicznymi, z uwzglednieniem opisu obszaréw ich
funkcjonowania: motorycznego, poznawczego, spotecznego, emocjonalnego, mowy i
komunikacji, na podstawie analizy dokumentacji, wywiadu z rodzicami, diagnozy
logopedycznej i obserwacji. W oparciu o metode studium przypadku przygotowano
spersonalizowany obraz zasobow i potrzeb dzieci z zespotem Dandy-Walkera, choroba
Canavan, zespolem Retta, zespolem Dravet i chorobg Battena oraz ich rodzin.
Scharakteryzowano potrzeby komunikacyjne i edukacyjne badanych dzieci z rzadkimi
chorobami neurologicznymi i klimat ich szkoty.

Ostatnia czes¢ zawiera implikacje do praktyki pedagogicznej, majace na celu
usprawnianie procesu edukacji i wspomaganie rozwoju psychospotecznego dzieci z rzadkimi
chorobami neurologicznymi, oraz zasady wspomagania uczniéw z rzadkimi chorobami
neurologicznymi na etapie edukacji wczesnoszkolnej.

Wyraznie brakuje badan, ktére koncentrowatyby si¢ na paradygmacie pozytywnego
ukierunkowania myslenia o osobach z choroba, z niepetnosprawnoscia, w szczegdlnosci tych,
ktore w codziennym funkcjonowaniu wymagaja wsparcia ze strony rodziny i specjalistow. Nie
prowadzono takze badan nad komunikacja i edukacja dziecka z rzadka choroba neurologiczna
w kontekscie jego zasobow, co wydaje si¢ niezwykle istotne nie tylko z perspektywy sposobow
ich wykorzystania w codziennej pracy z uczniem (w tym przygotowaniu diagnozy/oceny
funkcjonalnej, pomocy dydaktycznych i terapeutycznych, opracowania zasad i metod pracy
itp.), ale takze opisania wytycznych odnoszacych si¢ do jego wsparcia w tym procesie.

Zwtaszcza ocena funkcjonalna wydaje si¢ podejsciem diagnostycznym w pracy nauczyciela,
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ktére pozwala rozpozna¢ tak zroznicowane potrzeby rozwojowe i edukacyjne, jak te, ktore
wynikajg z szerokiego i czgsto stabo rozpoznanego wachlarza choréb rzadkich. Te obszary
wydaly si¢ dla mnie znaczace zaréwno z perspektywy poznania naukowego, jak i pracy
pedagoga specjalnego i logopedy. Zatozytam, ze podjecie badan nad zasobami i potrzebami
komunikacyjnymi i edukacyjnymi dziecka z rzadka choroba neurologiczng moze dostarczyc¢
wiedzy na temat ich funkcjonowania, z czego wynika¢ bedzie lepsze zrozumienie ich
indywidualnosci, co natomiast przefozy sie na spersonalizowane ich wsparcie zarowno ze
strony pedagogow i innych specjalistow, jak i 0sob z ich najblizszego otoczenia. Jak podkresla
Marzena Adamowicz, to, ze dziecko moze osiagnac¢ sukces rozwojowy i edukacyjny wynika
nie tylko z niwelowania jego stabosci, ale réwniez z rozumienia, ze nalezy takze pamietaé o

»szerokim wykorzystaniu jego mocnych stron™

. Przyjmujac takie podejscie, zatozytam, ze
zasoby komunikacyjne, poznawcze i zwiazane z tym edukacyjne dziecka z rozpoznana rzadka
chorobg neurologiczng beda stanowily jego zasoby osobiste niezbedne do osiagania postepow
rozwojowych i edukacyjnych — na miare mozliwosci dziecka.

Celem teoretycznym badan bylo scharakteryzowanie zasobéw i potrzeb
komunikacyjnych oraz edukacyjnych dziecka. Natomiast celem praktycznym - opracowanie
propozycji zasad wspomagania dziecka w wieku szkolnym ze zdiagnozowanga rzadka choroba
neurologiczng oraz dzialaf, ktére terapeuta moze zastosowaé podczas prowadzonej terapii
pedagogicznej.

Ewa Domagata-Zysk sygnalizuje, ze zagadnienia dotyczace niepelnosprawnosci,
choroby oraz specjalnych potrzeb edukacyjnych maja tak ztozony charakter, ze wydaje sie
niemozliwe zrozumienie ich poprzez wykorzystanie w badaniach klasycznych ilosciowych
badan spotecznych. Jak podkresla autorka wynika to z kilku powodéw. Jednym z nich jest
trudny dostep do odpowiednio duzych grup badanych (Domagata-Zysk 2016). Jeszcze bardziej
uwidacznia si¢ to, gdy grupa badanych osob ma zdiagnozowana chorobe rzadka, a tym bardziej,
jezeli w tej grupie badacz skupi si¢ tylko i wylacznie na rzadkich chorobach neurologicznych i
okreslonym przedziale wiekowym badanych dzieci.

Przyjetam, ze podejmowana przeze mnie tematyka odnoszaca sie do zasobow oraz
potrzeb komunikacyjnych i edukacyjnych dzieci z rzadkimi chorobami neurologicznymi miesci
si¢. w ramach paradygmatu pozytywnego ukierunkowania myslenia o osobach z
chorobg/niepetnosprawnoscia autorstwa Ireny Obuchowskiej, ktora zaproponowata, by

tradycyjny paradygmat defektu (pytania o rodzaj, zakres, stopien brakéw i dysfunkcji) zastapic

M. Adamowicz (2020). Zasoby dziecka a jego potrzeba uczenia si¢. Prima Educatione, nr 4, s. 38.
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pytaniami o sprawnos¢ dziecka i jego mozliwosci. Inaczej méwiac, podjeta zostata proba
wskazania nadrzednosci pozytywnych stron cztowieka niepetnosprawnego nad jego brakami,
czy tak zwanym odchylem od normy psychofizycznej™. Jak podkresla Zenon Gajdzica, ze
jezeli przyjmiemy zalozenie, ze niepelnosprawno$¢ zdiagnozowana u dziecka bedzie
wielowymiarowo warunkowata jego funkcjonowanie, wzmacniata jego unikatowo$é i
jednoczesnie bedzie sprzyjata akcentowaniu indywidualnosci, to moze to byé ,inspiracja nie
tylko do stosowania studium indywidualnego przypadku jako metody poznania i deskrypcji
jego codziennosci, ale rowniez jego zrozumienia”®. W prowadzonych badaniach zastosowatam
strategie jakosciows, z wykorzystaniem metody studium przypadku, wraz z technikami
obserwacji uczestniczacej, wywiadu otwartego poglebionego oraz analizy dokumentac;ji
medycznej i pedagogiczno-psychologicznej badanych.

Ze wzgledu na fakt, iz grupa rzadkich choréb neurologicznych jest liczna przyjetam
dwa kryteria doboru badanych. Pierwsze odnosito sie do specyfiki choroby, w tym:

— czgstosc jej wystgpowania, wiek ujawnienia si¢ (chodzito o te, ktore ujawniaja sie

juz w wieku niemowlecym, poniemowlecym lub przedszkolnym),
— wspoltowarzyszace zaburzenia oraz istnienie lub nie faz choroby, w tym regresu w
rozwoju,

— ujawnienie symptomow juz na etapie wieku poniemowlecego lub przedszkolnego

Drugim kryterium odnosito si¢ do funkcjonowania dzieci, jego jakosci (konsekwencje
zdiagnozowanej rzadkiej choroby neurologicznej). Bratam pod uwage rozwoj psychoruchowy,
a w nim opoznienie lub jego zahamowanie oraz zdiagnozowanie niepetnosprawnosci
intelektualnej. W ramach tego kryterium uwzgledniatam takze mowe i komunikacje, w tym
obecnos¢ zachowan komunikacyjnych, opozniony rozwéj mowy i zaistnienie ztozonych
potrzeb komunikacyjnych. Po przyjeciu kryteriow doboru badanych dzieci i zdiagnozowanych
u nich choréb, przyjetam kryteria odnoszace si¢ stricte do grupy badanych dzieci.

W nich zostaty uwzglednione:

— miodszy wiek szkolny;

— zdiagnozowane zaburzenia komunikacji;

— zdiagnozowana niepetnosprawno$¢ intelektualna;

— uczestnictwo w zajeciach z zakresu terapii logopedycznej;

— zaburzenia rozwoju motorycznego;

> A. Krause (2011). Wspélczesne parady gmaty pedagogiki specjalnej. Wydawnictwo ,. Impuls”, s. 139,
® Z. Gajdzica (2016). Uchwyci¢ indywidualnosé. czyli o wybranych aspektach studium przypadku osoby z
niepelnosprawnoscia. Interdyscyplinarne Konteksty Pedagogiki Specjalnej, nr 13, s. 50
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— obecnos¢ w obrazie choroby fazy/etapu regresu lub opéznienia i stabilizacji;

— zamieszkanie na terenie Polski.

Rzadkos¢ podejmowanej problematyki badaf powoduje brak adekwatnych narzedzi do
badan. Przyczynito si¢ to do modyfikacji juz istniejacych (mi. in. Kwestionariusz wywiadu z
rodzicami dotyczacy oceny funkcjonowania motorycznego i poznawczego do 12 miesiaca
zycia dziecka z rzadka choroba neurologiczng na podstawie narzedzia diagnostycznego do
wykorzystania we wczesnej interwencji neurologopedycznej autorstwa Joanny Btazejewskiej-
Ziory), jak i stworzenia autorskiego, jakim jest Indywidualne Potrzeby Edukacyjne Dzieci z
Rzadkimi Chorobami Neurologicznymi.

Dostrzezenie zroznicowanego poziomu funkcjonowania dzieci z rzadkimi chorobami
neurologicznymi ze zdiagnozowang niepelnosprawnoscig intelektualng i rozpoznanymi
ztozonymi potrzebami komunikacyjnymi przyczynito sie do postawienia pytania badawczego:
jakie sa zasoby i potrzeby komunikacyjne i edukacyjne dziecka z rzadka choroba
neurologiczng? W ramach tak postawionego pytania interesowato mnie, jakie zasoby i potrzeby
edukacyjne w obszarze organizacji nauczania, dydaktycznym, klasy i spolecznym ujawnia
dziecko z rozpoznana rzadka choroba neurologiczng oraz w jaki sposéb klimat szkoty stanowi
czynnik wspomagajacy zaspokajanie potrzeb komunikacyjnych i edukacyjnych dziecka z
chorobg rzadka. Przeprowadzone przeze mnie badania wskazaty, ze kazde dziecko z rzadka
choroba neurologiczna, bez wzgledu na stopien zaawansowania choroby ma zasoby
komunikacyjne i edukacje oraz pokazaty nowe ich postrzeganie. Mozna wskazaé, ze zasoby, o
ktorych mowa dotychczas byty nieobecne w dyskursie pedagogicznym. Brak dostrzegania
zasobow dziecka moze przyczyni¢ sig¢ do zaistnienia barier w jego edukacji i terapii. I tutaj
pojawia si¢ takze miejsce na pytanie natury praktycznej: w jaki sposéb mozna wspomagaé w
rozwoju dziecko, projektowaé jego proces uczenia oparty na do$wiadczaniu, jezeli nie potrafi
si¢ wskazac i opisac jego zasobow?

Wyniki badan zostaly zaprezentowane w postaci dziesieciu spersonalizowanych
obrazow zasobow oraz potrzeb dziecka i jego rodziny w obliczu choroby (perspektywa
pedagogiczna) oraz potrzeby komunikacyjne i edukacyjne badanych dzieci z rzadkimi
chorobami neurologicznymi, w tym klimat szkoty. W ich prezentacji, analizie oraz interpretacji
wykorzystatam dane zebrane podczas wywiadéw z rodzicami, wizyt domowych majacych na
celu obserwacje zachowan komunikacyjnych dziecka, jakie sie ujawniaja miedzy innymi w
relacji rodzic-dziecko, rodzenstwo-dziecko w naturalnym, bezpiecznym dla niego otoczeniu.

Na podstawie przeprowadzonych badan mozna wskazaé, ze potrzeby edukacyjne dziecka z
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rzadka choroba neurologiczna ujawniaja si¢ w czterech obszarach: fizycznym, dydaktycznym,
w klasie 1 spotecznym.

Wszystkie badane dzieci w obszarze fizycznym ujawniaja potrzeby: stosowania
aktywizujacych metod i form pracy dydaktycznej i terapeutycznej, wykazywania sie
samodzielnoscig, zlikwidowania barier architektonicznych w budynku szkolnym. W
dydaktycznym dostosowania tempa pracy do mozliwosci dziecka oraz wprowadzanie przerw z
powodu wigkszej meczliwosci, przystepnosci jezyka, ktora bedzie polega¢ na stosowaniu
krotkich, jednoznacznych i zrozumiatych komunikatéw, dostosowaniu form wydawanych
polecen, korzystaniu z narzedzi do komunikacji wspomagajacej i alternatywnej, umozliwienia
dziecku pelnej komunikacji, kiedy dziecko jest nieméwiace lub jego mowa foniczna jest
znacznie znieksztatcona, rozwijania zainteresowan, zdobywania doswiadczen, zwracania
uwagi na postepy dziecka, a nie wytacznie na efekty podjetej przez dziecko aktywnosci.

Natomiast w obszarze klasy szkolnej, sg to potrzeby: wzmacniania poczucia wiasnej
wartosci w czasie zaje¢ w grupowych i w indywidualnych rozmowach, bycia cztonkiem
zespotu klasowego, wspélpraca z innymi, bycia (z)rozumianym i akceptowanym przez
kolezanki i kolegow, postugiwania si¢ metoda komunikacji alternatywnej dostepnej i tatwej w
obstudze dla rowiesnikow oraz posiadania umiejetnosci nawigzania kontaktu, rozmowy z
kolezanka i kolega oraz jej kontynuowania. W ostatnim obszarze, czyli spotecznym dzieci maja
potrzeby: uczestnictwa we wspolnych spotkaniach, dziataniach i aktywnosciach poza terenem
szkoly, posiadania bliskiej kolezanki/kolegi, przyjaciela, ktéry bedzie wsparciem w szkole,
bycia niezaleznym w nawiazywaniu kontaktu z innymi (brak ttumacza w postaci rodzica lub
nauczyciela) oraz uznania swojej indywidualno$ci.

Zasobem kazdego badanego dziecka byta obecnosé zachowan komunikacyjnych. W
przypadku dzieci z zespotem Retta i Dravet zasobem komunikacyjnym byta zachowana reakcja
na swoje imig i rozumienie komunikatéw z otoczenia. Wazne jest takze to, ze rozumiaty one
znaczenie stow i ztozone wypowiedzi, suchowo sledzity rozmowe dorostych oraz formutowaty
pytania z wykorzystaniem zachowan komunikacyjnych lub wybranej metody komunikacji
alternatywnej. Niezwykle waznym zasobem jest zachowana mozliwosé nawiazywania kontaktu
wzrokowego. W obszarze zasobow poznawczych i edukacyjnych dziewczynki z zespotem
Retta miaty swoje ulubione aktywnosci, czgsto zwigzane z muzyka. W przypadku dziewczynki
z leukodystrofia gabczasta zasobem komunikacyjnym byty zachowania komunikacyjne oparte
przede wszystkim na wzroku i pojedynczych wokalizacjach oraz sygnalizowanie odczuwanych
emocji z wykorzystaniem napigcia ciata. Chiopiec z zespolem Dandy-Walkera sygnalizowat w

swoisty dla siebie sposéb potrzeby odnoszace si¢ do codziennych rytuatow. Odczuwang
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deprywacje potrzeb oznajmial poprzez naprezania ciata. Za$ chtopiec z choroba Battena ze
wzgledu na doswiadczane problemy zdrowotne, w komunikacji postuguje sie piskami i jekami.
Wykorzystuje je do zgloszenia deprywacji potrzeb. W sygnalizowaniu swoich stanéow
fizycznych, w szczegolnosci tych, ktore s zwigzane z dyskomfortem lub bolem, wykorzystuje
ptacz i napigcie ciata.

U wszystkich dzieci mozna dostrzec wigksze rozumienie mowy niz mozliwosci jej
ekspresji.

To, czy dziecko ujawni zasoby i potrzeby zaréwno komunikacyjne, jak i edukacyjne
moze zaleze¢ od klimatu szkoty, do ktérej uczeszcza. W zaleznosci od tego, jaki on jest moze
by¢ elementem wspierajacym lub utrudniajagcym edukacje dziecka z trudnosciami w rozwoju.
Relacje z nauczycielami, rowiesnikami z klasy, jak i system pracy w danej placowce
edukacyjnej moga mie¢ znaczenia w podejmowaniu decyzji, do jakiej szkoty dziecko bedzie
uczeszczato. Na podstawie przeprowadzonych badafn mozna wskazaé, ze zdaniem wiekszosci
badanych nauczycieli system organizacji szkoty ogélnodostepnej, do ktérej uczeszcza dziecko
z choroba rzadka, jest otwarty. Uwazaja oni, ze dzieci z choroba rzadka przejawiaja strategie i
postawe tworczg. Badani wskazali takze, ze w klimacie szkoty dziecka z chorobg rzadka w
aspekcie relacji spotecznych, zdecydowanie przewazaja czynniki wspierajace jego dobre
relacje z rowiesnikami z klasy. W zwiazku z tym mozna zasygnalizowaé, ze dziecko z choroba
rzadkg w szkole ogoélnodostgpnej ma sprzyjajacy klimat szkoly. Pomimo tego warto
wprowadzi¢ w codziennos¢ szkolna dziatania wspierajace, majace na celu wzmacnianie pozycji
takiego dziecka w grupie rowiesniczej, gdy proces jego leczenia jest kontynuowany w roku
szkolnym oraz zapobiegawcze/profilaktyczne, zwracajace uwage/uwrazliwiajace, zaréwno
kadre pedagogiczng, jak i innych ucznidw/inne uczennice na potrzeby dziecka z RD i ich

zmienno$¢ wynikajaca z choroby przewlekte;.
Mozliwosc wykorzystania wynikow badan

Uczniowie z rzadkimi chorobami neurologicznymi najcze$ciej otrzymuja orzeczenie o
potrzebie ksztatcenia specjalnego z uwagi na niepetnosprawno$é sprzezong (sama choroba nie
jest dla prawa oswiatowego powodem wydania takiego orzeczenia, ale jej skutki w formie
roznych niepetnosprawnosci — juz tak). W zwiazku z tym, ze symptomy tych chordb tworza
bardzo zréznicowany, trudny do pordwnania z innymi chorobami obraz proponuje, aby
rozwazy¢ wprowadzenie w codzienng praktyke pedagogicznag terminu niepetnosprawnosé

rzadka lub rzadka konfiguracja zaburzen, co na chwile obecng jest niepraktykowane.
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W obszarze wsparcia zarowno dziecka, jak i jego rodziny od lat wiele si¢ dyskutuje na
temat stworzenia sieci ich wsparcia. Choroby rzadkie, ze wzgledu na czestosé wystepowania,
jak i zréznicowany obraz przyczyniaja si¢ do zmiany aktywnosci rodziny. Chodzi tutaj miedzy
innymi o szukanie w kraju i zagranicg osrodkéw, ktore podjetyby sie leczenia dziecka, czy
poszukiwanie terapeutow znajacych specyfike danej choroby. W takiej sytuacji stworzenie sieci
specjalistow i oSrodkéw zaréwno medycznych, jak i terapeutycznych czy oswiatowych wydaje
si¢ waznym celem. Warto — z edukacyjnego punktu widzenia — rozwazyé mozliwoéé stworzenia
na stronie Ministerstwa Edukacji i Kuratorium Oswiaty zaktadki z lista placowek, ktére maja
doswiadczenie w pracy z uczniem z choroba rzadka. Byloby to takze miejsce do wymiany
swoich doswiadczen (blog ekspercki), jak i informacji na temat specjalistycznych szkolen,
warsztatow itp. Ciekawym rozwigzaniem bylyby takze konsultacje online dla nauczycieli i
dyrektorow placowek edukacyjnych. W sposob naturalny wybrzmiewa tutaj takze inna
wskazowka odnoszaca si¢ do wzmocnienie zasad wspoipracy szkoty ze specjalistami z ochrony
zdrowia.

Wynika to migdzy innymi z faktu, iz nauczyciel, ktéry ma codzienny kontakt z
dzieckiem i ma mozliwos¢ obserwacji jego zachowania, stanowi cenne zrodto dla lekarza
specjalisty. Jego refleksje, spostrzezenia na przykiad co do zmiany zachowania ucznia po
zastosowaniu nowej farmakoterapii sa niezwykle istotne dla lekarza specjalisty w planowaniu
dalszego leczenia. Wazng implikacja wynikajaca z przeprowadzonych badan jest potrzeba
wsparcia emocjonalnego, informacyjnego i finansowego kadry pedagogicznej, pracujacej z
uczniem z rzadka chorobg neurologiczng. Zdiagnozowanie choroby rzadkiej u dziecka wiaze
si¢ czgsto z uczestnictwem w procedurach medycznych, ktére moga by¢ wieloletnie i wymagaja
czgsto systematycznego powtarzania wybranych dzialan medycznych. Determinuje to
konieczno$¢ korzystania z pomocy medycznej lub zapewnienie mozliwoéci wizyty na terenie
szkoly na przykiad lekarza. Z tej sytuacji wynikaja dla praktyki okreslone implikacje. Szkota
powinna zapewni¢ dziecku miejsce, w ktorym bedzie miato mozliwosé w osobnosci poddaé sie
danemu zabiegowi/procedurze, co pozwoli mu na zachowanie godnosci, nie eksponowanie
objawow choroby przed rowiesnikami z klasy, w szczegdlnosci tych, ktore na tym etapie jego
zycia sg dla niego krepujace. W miarg mozliwosci warto réwniez zwroci¢ uwage na jego plan
zajeC terapeutycznych. Ulozenie ich zgodnie z harmonogramem na przyktad przyjmowania
lekow umozliwi mu w petni uczestnictwo w spotkaniach ze specjalistami i ograniczy absencje,
a co za tym idzie takze zapewni ciaglos¢ terapii.

Przeprowadzone badania pozwolity takze na okre$lenie zasad wspomagania uczniow z

rzadkimi chorobami neurologicznymi na etapie edukacji wezesnoszkolnej, co dotychczas nie
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bylo opisane w literaturze naukowej. Triada, jakg tworza nauczyciele, nauczyciele —
specjalisci/terapeuci oraz rodzice bedzie niezbednym elementem wsparcia dziecka, pod
warunkiem, ze kazdy z jej uczestnikow bedzie posiadat okreslony zakres wiedzy na temat
zasobow oraz potrzeb ucznia zaréwno komunikacyjnych, jak i edukacyjnych. Wylonienie jej
sie w otoczeniu dziecka pozwoli na spersonalizowanie jego procesu edukacji i terapii, a takze
bedzie bazg do wykreowania bezpiecznej dla niego przestrzeni. Poczucie bezpieczenstwa,
autonomii, samostanowienia bez wzgledu na stan zdrowia ucznia jest jego podstawowym
prawem. Tak samo jak prawo do dostosowanej i przygotowanej na jego potrzeby edukacji. Jest
to mozliwe, gdy uczestnicy triady beda znali prawa osob z niepetnosprawnoscia, mieli
swiadomos¢ ich podmiotowosci i potrzeby bycia przez nich na miare swoich mozliwosci
niezalezna osoba. Komplementarnym elementem takiego podejscia bedzie takze wiedza na
temat edukacji wigczajacej, zasad indywidualizacji procesu nauczania oraz projektowania
uniwersalnego w edukacji a w ostatecznosci takze umiejetnosci planowania procesu nauczania
uwzgledniajacego zaawansowany poziom choroby dziecka. To, co staram si¢ podkresla¢ na
kazdym kroku, zarowno w mojej pracy naukowej, jak i zawodowej, wybrzmiewa w wynikach
przeprowadzonych badan.

Chodzi o uzyskanie zgody dziecka, rowniez tego niemoéwiagcego, na wejscie w jego
przestrzen, budowanie z nim relacji i na realizacje zatozonych przez nas dziatan. W trakcie
analizy wynikow badan pojawity si¢ takze refleksje, ktore przybraty forme wskazowek dla
nauczycieli edukacji wczesnoszkolnej ucznia z rzadka choroba neurologiczng. Moga one
stworzy¢ swojego rodzaju kanon dla pedagogdéw. Po pierwsze trzeba akceptowaé emocje
dziecka, wynikajace czgsto z choroby, nieraz z powodu frustracji komunikacyjnej. Po drugie —
tak jak w przypadku ucznia z choroba przewlekla — istotne jest podtrzymywanie
systematycznego kontaktu z dzieckiem podczas jego hospitalizacji. Po trzecie, poziom stanu
zdrowia ucznia moze si¢ zmienia¢ od nasilenia objawow i zaburzeh wspotwystepujacych, po
skutki uboczne aktualnie podjetego leczenia.

Przelozy sig to na stworzenie przez nauczyciela dwoch/trzech wariantéw planu pracy,
ktore uwzglednig takg sytuacje. Daje to mozliwosé pedagogom systematycznej modyfikacji (a
nie catkowitej zmiany), jak rowniez przeprowadzenia etapowej ewaluacji prowadzonych
dziatah. Wigzg si¢ to takze ze stosowaniem przez nauczyciela roznych form przekazywania
wiedzy, zaleznych od wspomnianych wczesniej czynnikow. Tworzy to przestrzen do
kreowania sytuacji, ktére pozwolg dziecku z rzadka choroba neurologiczng na rozwijanie we
wlasnym tempie swojej wiedzy i mozliwosci komunikacyjnych. Pozwoli to uczniowi na

spojrzenie na siebie, jak na osobe niezaleing i samostanowigca o sobie. Dziatania majace na
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celu zapobieganie urazom itp. podejmowane przez nauczyciela powinny charakteryzowaé sie
dyskrecja. Dzigki temu beda one niezauwazalne dla ucznia i jego rowiesnikéw i nie beda one
przyczynialy si¢ do podkreslania trudnosci, jakich on do$wiadcza oraz pozwoli to na bycie
pelnoprawnym cztonkiem grupy. Jest to szczegodlnie istotne, gdy jest to okres zaostrzenia
objawow choroby lub skutkéw ubocznym podjetego leczenia. Kolejne wskazania dotycza
oceny funkcjonalnej ucznia. Powinna ona zachowaé ceche spdjnosci, pomimo okreséw
hospitalizacji, czy nasilenia u dziecka zlego samopoczucia z powodu skutkéw ubocznych
aktualnego leczenia. Moze to wigzac sig takze z obnizeniem poznawczego funkcjonowania
ucznia, ktore bedzie wymagato od nauczyciela zastosowania zindywidualizowania procesu
nauczania, dostrzegania i wzmacniania nawet drobnych postepow, jednoczesnie z eliminacja
wartosciowania negatywnego.

Na podstawie przeprowadzonych badan moge wskazac¢, ze wspomaganie dziecka, u
ktorego rozpoznano rzadka chorobg neurologiczng zdecydowanie powinno opieraé sie na
czterech filarach: 1) empatycznego wsparcia emocjonalnego w ztozonej i niepowtarzalne;
sytuacji choroby, 2) dostosowaniu organizacji nauczania, 3) dostosowaniu metod nauczania i
4) srodkéw dydaktycznych oraz indywidualnych pomocy dydaktycznych do mozliwosci
dziecka. Wsparcie emocjonalne moze przybiera¢ rozne formy, w zaleznosci od indywidualnej
sytuacji dziecka. Czasem jest to po prostu bycie razem, gdy uczen konfrontuje sie z catym
kalejdoskopem emocji zwiazanych z przebiegiem choroby. Czesto taka forma cichego
towarzyszenia jest jednym z elementdw pozwalajacych na ograniczanie a nawet
minimalizowanie poczucia osamotnienia, wyalienowania.

Wsparcie to bedzie rozszerzato si¢ takze na grupe rowiesniczg, bo jest ona na etapie
edukacji bliskim otoczeniem dla dziecka. Proby redukowania napiecia, jakie odczuwa zaréwno
uczen, jak i jego rOwiesnicy oraz rodzice bedzie tutaj rowniez odgrywato znaczaca role. Pojawi
si¢ tutaj przestrzef na zaistnienie i zorganizowanie sieci specjalistow, ktérzy beda mieli miedzy
innymi za zadanie wspierac¢ dziecko i jego rodzing. Zakres dostosowania organizacji nauczania
bedzie oparty na takich samych zasadach, jak w przypadku dziecka z chorobg przewlekta. Musi
uwzglednia¢ migdzy innymi organizacje zajec¢ w taki sposéb, aby uwzgledniata ona pory dnia,
ktore dla dziecka sa czasem najbardziej efektywnej pracy, planu dnia w taki sposob, aby
dziecko moglo przyjmowaé leki lub mie¢ wykonane rozne nieinwazyjne zabiegi, czy
opracowaniu procedury w sytuacji naglego pogorszenia si¢ stanu zdrowia dziecka, ktory moze
wynikac z aktualnego leczenia farmakologicznego, lub ataku padaczki. W sposob naturalny

ujawni si¢ tez pomoc w uzupetnianiu treSci omawianych w czasie nieobecnosci ucznia oraz
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dostosowanie zaje¢ do aktualnego jego samopoczucia, mozliwosci, zatem w taki sposob, aby
uwzgledni¢ zmiennos¢ w zakresie samopoczucia fizycznego.

Natomiast, dostosowanie metod nauczania i S$rodkow, to przede wszystkim
dostosowanie ilosci tresci i1 zadan, zapewnienie bezpiecznego udzialu w zyciu klasy, zwrdcenie
uwagi na atmosfere w grupie rowiesniczej. Z perspektywy ucznia z rzadka chorobg
neurologiczng istotna jest elastycznos¢ w doborze metod nauczania, stosowania zasady
dzielenia tresci na etapy lub na mniejsze zadania do wykonania, unikania sytuacji stresujacych,
zadaniowych, ktore moga nasilic objawy choroby, apraksje, hiperwentylacje itp. Ostatni
element, czyli dostosowanie indywidualnych pomocy dydaktycznych odnosi sie do
zapewnienia dziecku dostgpu do sprzetu umozliwiajacego niezalezna komunikacje z innymi
podczas zaje¢ 1 pracy w grupie z rowiesnikami oraz uwzglednienie, w przypadku
wspolwystgpowania padaczki ilosci czasu spedzonego podczas pracy.

Przeprowadzone badania ukazaly obszar dotychczas nieobecny w perspektywie
poznawczej, taczacej koncepcje potrzeb edukacyjnych dziecka chorego i edukacji wiaczajacej

z dorobkiem poruszajgcym problematyke edukacji i terapii dziecka z choroba przewlekla.

4.3. Omoéwienie pozostalych osiagnie¢ naukowo-badawczych

Obszar moich zainteresowan badawczych jest dedykowany zagadnieniom zwigzanym z
mowa i komunikacjg oraz edukacjg dzieci z rzadkimi chorobami. W tym moge wyodrebnié
wezsze zagadnienia, ktore po uzyskaniu stopnia doktora mnie zainteresowaly i inspirowaty do
podjecia badan naukowych. Znaczenie miato tutaj nie tylko moje wyksztatcenie, ale takze
dtugoletnie osadzenie w praktyce i uzyskanie stopnia nauczyciela mianowanego. Miedzy
innymi pelnienie funkcji nauczyciela wspotorganizujacego proces ksztalcenia dzieci z
zaburzeniami w rozwoju i z niepetnosprawnoscia, terapeuty, jak i rewalidanta, byto dla mnie
zrodlem zdobywania doswiadczenia, stosowania teorii w praktyce, jak i weryfikowania
prowadzonych przeze mnie badan naukowych, w tym ich zatozen teoretycznych oraz wynikow.
Z praktyki wywodza si¢ niektore moje projekty badawcze. Analizujac podejmowane przeze
mnie badania, moge wskaza¢ dwa wazne — z perspektywy naukowej, jak i praktycznej — obszary

moich zainteresowan naukowo-badawczych:

1. Dziecko z chorobg rzadka jako uczen — jego potrzeby i mozliwosci wsparcia w systemie
edukacji

2. Mowa i komunikacja dziecka z chorobg rzadka
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1. Dziecko ; chorobg rzadkq jako uczen —jego potrzeby i mogliwosci wsparcia w systemie

edukacji

Indywidualne potrzeby edukacyjne dziecka, w szczegolnosci te o podtozu choroby
rzadkiej sa zagadnieniem mato poruszanym w literaturze pedagogicznej. Wynikaé to moze z
kilku czynnikow. Po pierwsze, dopiero od kilku lat czeéciej podnosi sie temat choréb rzadkich
w pedagogice specjalnej. Wczesniej byly to publikacje miedzy innymi Marzenny Zaorskiej,
ktora opisywata rzadkie choroby przebiegajace z rownoczesnym uszkodzeniem narzadu stuchu
i wzroku, Marzeny Buchnat dotyczace zaburzen rozwojowych u dzieci z rzadkimi zespotami
genetycznymi i wadami wrodzonymi, czy Urszuli Klajmon-Lech poruszajace zagadnienie
szkoly jako przestrzeni wspotpracy i otwartosci wobec dziecka z rzadka chorobg genetyczna.
Analiza literatury wykazata, ze w tym czasie nie bylo publikacji opisujacych potrzeby
edukacyjne dziecka z choroba rzadka i niepelnosprawnoscia intelektualng. Ta sytuacja
przyczynita si¢ do podjecia przeze mnie projektu badan, w ktérym glos mieli nauczyciele
edukacji wezesnoszkolnej. Efektem prowadzonych badan sa dwa artykuty Kamyk-Wawryszuk
A. (2019). Educational needs of preschool children with recognized rare disease and
intellectual disability — teachers’ perspective. Journal Plus Education, Vol. 24, Special issue,
pp. 8-19 oraz Kamyk-Wawryszuk A. (2018). Potrzeby edukacyjne dzieci w wieku
przedszkolnym z niesamoistnym opoznieniem rozwoju mowy i z rozpoznang chorobq rzadkg.
Studia przypadkow chiopcow z zespolem Cri du Chat i mukopolisacharydozq typu III.
Edukacja, nr 4, s. 109-124.

W pierwszym interesowato mnie w jaki sposob nauczyciele konstruujg obraz potrzeb
edukacyjnych dziecka z choroba rzadka i niepelnosprawnoscia intelektualng oraz jakie sa
potrzeby edukacyjne dziecka zwiazane z chorobg rzadka, a jakie odnosza sie do
zdiagnozowanej niepetnosprawnosci intelektualnej? Wazne bylo takze, jakie potrzeby
edukacyjne dziecka z chorobg rzadka i dziecka z niepetnosprawnoscia intelektualna sa
wspolne? Grupg badanych stanowito 87 nauczycieli edukacji wezesnoszkolnej pracujacych w
losowo wybranych szkotach podstawowych w Polsce. Zidentyfikowane przez nauczycieli
potrzeby edukacyjne dziecka z choroba rzadka dotyczyly wylacznie sfery fizycznej (jego
probleméw zdrowotnych). Badani nie dostrzegli innosci potrzeb wynikajacych z
niepelnosprawnosci intelektualnej o podlozu choroby rzadkiej. Uwazali, ze podioze
niepefnosprawnosci nie zmienia obrazu potrzeb edukacyjnych. Na podstawie badan moge
wskaza¢ na potrzebe uwzgledniania tej problematyki podczas szkolenia rad pedagogicznych

oraz w programach studiow o profilu nauczycielskim. Umozliwi to przygotowanie przysztych
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nauczycieli do personalizacji strategii nauczania i indywidualizacji oddziatywan
terapeutycznych. W toku badan pojawily si¢ nowe zagadnienia, takie jak konstruowanie
spersonalizowanych strategii nauczania dziecka z choroba rzadka oraz iaczenie metod
terapeutycznych, ktére beda uzupetniac i wspierac jego rozwoj.

Przeprowadzone przeze mnie badania zostaly dostrzezone przez zagranicznych badaczy
i przywolane w artykule Consequences of rare diagnoses for education and daily life:
development of an observation instrument autorstwa Gunilla Jaeger, AnnCatrin Rojvik, Erland
Hjelmquist, André Hansla, Kerstin W. Falkman i opublikowane w prestizowym — z zakresu
chorob rzadkich — czasopismie Orphanet Journal of Rare Diseases’.

W tym obszarze badawczym powstat takze artykut ,,Potrzeby edukacyjne dzieci w wieku
przedszkolnym z niesamoistnym opoznieniem rozwoju mowy i z rozpoznang chorobq rzadkq.
Studia przypadkéw chlopcéw z zespolem Cri du Chat i mukopolisacharydozq typu III.
Edukacja, nr 4, s. 109-124 opublikowany w 2018 roku. Poruszam w nim réwniez zagadnienie
potrzeb edukacyjnych dziecka. Interesowato mnie jednak, ktére potrzeby edukacyjne dziecka z
NORM i z choroba rzadka sa zwigzane z zaburzeniem mowy i z niepetnosprawnoscia
intelektualng a ktore odnosza si¢ do choroby rzadkiej? oraz Jakie strategie postepowania z
dzieckiem z NORM i z chorobg rzadkg mozna sformutowaé na podstawie okreslonych potrzeb
edukacyjnych? Byly to badania osadzone w strategii jakoSciowej z wykorzystaniem metody
studium przypadku. Na podstawie przeprowadzonych badan mozna wskazaé, ze potrzeby
edukacyjne dziecka w wieku przedszkolnym, u ktérego zdiagnozowano niesamoistne
opdznienie rozwoju mowy oraz chorobe rzadka mieszcza si¢ w istniejacym katalogu potrzeb.
Nie mozna takze wskaza¢ potrzeb edukacyjnych, ktére wynikaja bezposrednio ze
zdiagnozowania choroby rzadkiej. Jednocze$nie mozna domniemywag, ze ich obraz bedzie sie
zmienial wraz z wiekiem dziecka i postepem jego choroby. Jednak na etapie edukagji
przedszkolnej strategie postgpowania, jakimi bedzie wspieral si¢ nauczyciel w procesie
edukacji wychowanka sa tozsame ze strategiami postgpowania z dzieckiem z
niepefnosprawnoscig intelektualng i niesamoistnym opoznieniem rozwoju mowy.

W tym obszarze wazne wydaje si¢ z perspektywy nie tylko edukacyjnej, ale takze
spotecznej, w szczegolnosci w podejmowanych w ostatnich latach dyskusji na temat edukacji
wlaczajace] watek poruszajacy zagadnienie potrzeb edukacyjnych dziecka z ultrarzadka

chorobg, jaka jest Spinal Muscular Atrophy with Respiratory Distress Type 1 (SMARDI) i

7 Jaeger, G., Rajvik, A., Hjelmquist, E. et al. Consequences of rare diagnoses for education and daily life:
development of an observation instrument. Orphanet J Rare Dis 17, 165 (2022). https://doi.org/10.1186/513023-
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uzaleznionego w codziennym funkcjonowaniu od sprzetu medycznego. Odzwierciedleniem
tego jest publikacja Kamyk-Wawryszuk A. (2020). Educational needs of children with rare
diseases and long-term home ventilation (SMARD1) - case study. W: Approaches and Models
in Special Education and Rehabilitation: Thematic Collection of International Importance,
G. Nedovi¢, F. Eminovi¢ (ed.), Belgrade: University of Belgrade, pp. 173-187.
Zdiagnozowanie u ucznia choroby, ktora jest zwigzana z ostrag niewydolnoscig oddechowa,
zagrazajaca jego zyciu, zmienia catkowicie obraz jego potrzeb, co przektada sie rowniez na
zmiang doboru strategii nauczania. W czasie, gdy prowadzitam badania, w Polsce byto dwoje
dzieci z takg diagnoza, a na $wiecie ponad 60. Anna Ludvigsen and Jan Morrison wskazaty, ze
dzieci, ktore sa wentylowane mechaniczne, moga doswiadcza¢ roznych trudnosci, miedzy
innymi tych zwigzanych wiasnie z odczuwaniem negatywnego wptywu na ich jako$é zycia,
poczucie godnosci i intymnosci, co jest rowniez zwigzane z samodzielnoscig i niezaleznoscia®.
Te aspekty sa waznym elementem skladowym rozwoju dziecka, jak i jego edukacji. Na
podstawie przeprowadzonych badan zaproponowatam katalog potrzeb przedszkolaka i ucznia
wentylowanego mechanicznie rozpoczynajacego edukacje w szkole podstawowej. Okreslenie
ich pozwoli na spersonalizowanie strategii jego nauczania, jak i umozliwi nauczycielom i
terapeutom adekwatne dostosowanie whasnych dziatan. Przeprowadzone badania pokazaty, ze
zasoby 0s0b korzystajgcych na state ze sprzgtu medycznego sa nadal niezagospodarowane, stad
istotne jest poruszanie w badaniach problematyki edukacji dzieci korzystajacych z niego.
Wazng refleksjg byt takze wniosek, ze odnoszacy sie do potrzeby stworzenia sieci o charakterze
badawczym, ktéra podejmie w swoich projektach problematyke edukacji przedszkolnej i
szkolnej, w tym wsparcia, jak i dostosowania strategii nauczania osob zaleznych w codziennym
funkcjonowaniu od sprzetu medycznego, w tym rowniez dzieci z wentylacja mechaniczng w
normie intelektualnej i przekucia ich zasobow i potencjatow w samorealizacje/niezalezno$é
zarowno odnoszac si¢ do jakosci ich dalszego zycia, jak i w aspekcie zawodowym, jak i
spotecznym.

Artykut, ze wzgledu na unikalny charakter badan, zostal opublikowany w ksiazce
poruszajace] problematyke modeli ksztatcenia i rehabilitacji w ujeciu miedzynarodowym i
zostat wydany przez Wydawnictwo Uniwersytetu w Belgradzie.

Kontynuacjag mojego zainteresowania edukacja dziecka z chorobg rzadka i
uzaleznionego w codziennym funkcjonowaniu od sprzetu medycznego byta publikacja Kamyk-

Wawryszuk A. (2021). Kompetencje zawodowe pedagoga specjalnego do prowadzenia zajec

¥ Ludvigsen A., Morrison J. (2003). Breathing Space: Community Support of Children on Long Term Ventilation
— Summary. Barnardo's. Giving Children Back Their Future.
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rewalidacji indywidualnej dziecka z chorobq rzadkq i wentylacjqg mechaniczng w opinii
rodzicow. Niepelnosprawnos¢ i Rehabilitacja, nr 4, s. 77-92. Wowczas istnialo niewiele
publikacji poruszajacych problematyke przygotowania pedagoga specjalnego do terapii
dziecka z chorobg przewlekls, ktora przebiega z niewydolnoscig oddechows skutkujaca
wentylacja mechaniczng.

Na podstawie analizy literatury naukowej poruszajacej problematyke rozwoju
somatycznego, poznawczego dziecka z choroba rzadka, jak i jego edukacji i terapii,
wyszezegolnitam kompetencje zawodowe pedagoga specjalnego, ktére sg niezbedne do
prowadzenia zaje¢ rewalidacyjnych 1 mieszcza si¢ w obszarach kompetencji
prakseologicznych, komunikacyjnych, kreatywnych, wspotdziatania, informatycznych i
moralnych. Nastepnie stworzony kanon kompetencji poddalam ocenie rodzicom dzieci z
choroba rzadka i wentylowanych mechanicznie, pytajac o to jakie kompetencje zawodowe
(kompetencje prakseologiczne, komunikacyjne, kreatywne, wspotdziatania, informatyczne i
moralne) powinien posiadac pedagog specjalny prowadzacy zajecia rewalidacji indywidualne;j
z ich dzieckiem? Rodzice bioracy udzial w badaniu uwazaja, ze wiedza na temat rozwoju
psychoruchowego dziecka z dang choroba rzadka oraz z innymi wspdttowarzyszacymi
zaburzeniami i ich konsekwencjami jest waznym elementem kompetencji (prakseologicznych)
pedagoga specjalnego. Wazne jest takze dla nich okreslanie sposobow, stylow komunikacji
dziecka, jak i zwrocenie uwagi na uwzgledniajace zroznicowane warunki towarzyszace oraz
otwartos¢ na indywidualne potrzeby ucznia i ich zmienno$¢ wynikajacg z réznicy w
funkcjonowaniu, gdy jest on poddawany procedurze medycznej i gdy nie jest (kompetencje
komunikacyjne). Wigze sig to takze ze stosowaniem przez pedagoga specjalnego w codziennej
pracy z uczniem programoéw komputerowych umozliwiajacych komunikacje, gdy dziecko jest
niemowigce lub narzedzi, np. C-Eye (kompetencja informatyczna). Ze wzgledu na specyficzny
przebieg choroby rzadkiej u ucznia, rodzice sg zdania, ze pedagog specjalny powinien takze
posiada¢ umiejetnos¢ stosowania w terapii nowych metod oraz ich modyfikowanie pod katem
zasobow i potrzeb ucznia (kompetencja kreatywna), i co wazna podkreslili tutaj takze znaczenie
umiejetnosci znalezienia ptaszczyzny inkluzyjnej pomimo zamkniecia ich dziecka. Pedagog
specjalny powinien takze by¢ cztonkiem zespotu specjalistow majacym piecze nad przebiegiem
terapii ucznia (kompetencja wspoétdziatania).

W obszarze badan nad potrzebami edukacyjnymi dziecka z niepetnosprawnoscia nie
bylo dotychczas publikacji opisujacych potrzeby dziecka z chorobg rzadka i podwrazliwoscia

sensoryczng. W szkole, dziecko z podwrazliwoscia sensoryczna moze by¢ mylnie postrzegane
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jako uczen, ktory powoduje trudnosci wychowawcze’. Obraz mozliwosci i zasobow ucznia
maskuje jeszcze czesto brak wiedzy na temat danej choroby rzadkiej, a co za tym idzie
funkcjonowania dziecka. Moze to wplywa¢ bezposrednio na proces jego nauczania. Moje
badania skupialy si¢ na stosowanych przez nauczycieli strategii postepowania z takim uczniem.
Ich efektem jest publikacja Kamyk-Wawryszuk A. (2020). Teaching Strategies for Children
Suffering from Rare Diseases and Sensory Hyposensitivity: Teacher Perspectives. The
International Journal of Early Childhood Learning, Vol. 27, iss. 2, pp. 21-34. W prowadzonych
badaniach przyjetam klasyfikacje strategii nauczania z wykorzystaniem elementéw klasyfikacji
Davida Mitchell’a. Interesowato mnie jakie strategie nauczania stosuja nauczyciele dla dziecka
z podwrazliwoscig sensoryczng? oraz jakie strategie nauczania stosujg nauczyciele dla ucznia
z chorobg rzadka i podwrazliwoscia w zakresie dotyku, wzroku i stuchu oraz smaku i wechu?

W badaniach wzigto udziat 100 nauczycieli pracujacych z dzieémi w przedszkolu oraz
szkole podstawowej (klasy 1-3) na terenie Polski. Nauczyciele wskazali, ze wérod strategii
nauczania dziecka ze zdiagnozowang choroba rzadka, przejawiajacego podwrazliwosé
sensoryczng dominujg strategie behawioralne, chodzi przede wszystkim o pozytywne
wzmocnienie, ksztaltowanie. W zakresie zmystu dotyku i shuchu pedagodzy stosowali strategie,
ktore majg na celu dostymulowanie danego zmystu u dziecka. Ta dominacja w pracy z uczniem
strategii behawioralnych moze wynika¢ z faktu, iz najczesciej pedagogom podwrazliwosé
sensoryczna kojarzy si¢ przede wszystkim z zaburzeniami ze spektrum autyzmu. Przyjmujac
taka perspektywe, nauczyciele podczas pracy z dzieckiem skupiajg sie na dziataniach majacych
na celu wyeliminowanie lub obnizenie poziomu czestosci wystepowania zachowan, ktére ich
zdaniem sg postrzegane jako trudne lub nieakceptowane spotecznie.

Przeprowadzone przeze mnie badania zostaty dostrzezone przez zagranicznych badaczy
i przywotane w artykule Consequences of rare diagnoses for education and daily life:
development of an observation instrument autorstwa Gunilla Jaeger, AnnCatrin Réjvik, Erland
Hjelmquist, André Hansla, Kerstin W. Falkman i opublikowane w prestizowym — z zakresu
chorob rzadkich — czasopismie Orphanet Journal of Rare Diseases'®

Dzieci z rozpoznana rzadka choroba, ktora ujawnia si¢ juz w wieku poniemowlecym

lub przedszkolnym, maja najczesciej zdiagnozowana niepetnosprawnosé sprzezona. Spotkanie

M. Wisniewska (2012). “Diagnostyka zaburzen procesow integracji sensorycznej u matych dzieci [The diagnosis
of sensory regulation disorders in infants and toddlers]”. Pediatria Polska, 87(3). 278-285,
https://doi.org/10.1016/S0031-3939(12)70628-5.

19 Jaeger, G., Rojvik, A., Hjelmquist. E. et al. Consequences of rare diagnoses for education and daily life:
development of an observation instrument. Orphanet J Rare Dis 17, 165 (2022). hitps://doi.org/10.1186/s13023-
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na gruncie praktycznym z takimi uczniami skfonito mnie do podjecia watku
niepefnosprawnosci rzadkiej, ktora w literaturze polskiej pedagogicznej nadal jest tematem nie
do kofica zbadanym. Swoje dociekania zaczelam od podjecia dyskusji czym jest
niepelnosprawnos¢ rzadka i w jaki sposob moze ona by¢ postrzegana z perspektywy pedagoga
specjalnego. Zaowocowaly one publikacja Kamyk-Wawryszuk A. (2021). Dziecko z
niepetnosprawnosciq rzadkq. Kilka refleksji pedagoga specjalnego. Niepelnosprawnos¢.
Dyskursy Pedagogiki Specjalnej, nr 43, s. 131-148. Pojecie niepetnosprawnosci rzadkiej juz
bylo wczesniej poruszane przez polskich badaczy, miedzy innymi przez Anne Brzezinska,
Joanng Matejczuk, Bernadette Szczupat, czy Joanng Urbanska. Dotyczyly one miedzy innymi
jej waskiego definiowania, zasad rehabilitacji 0os6b z niepetnosprawnosécia rzadka oraz
aktywizacji zawodowej. Z perspektywy terapeuty, nauczyciela specjalisty i pedagoga
specjalnego, brakowato opisu jej przykladow, jak i wskazania zroznicowanego charakteru
funkcjonowania osob z taka diagnoza. Z tego powodu podjetam si¢ proby scharakteryzowania
zarysu propozycji stopni niepetnosprawnosci rzadkiej.

Zaproponowatam - adekwatnie do znanej klasyfikacji stopni niepetnosprawnosci
intelektualnej — stopnie: lekki, umiarkowany, znaczny i gleboki, jednocze$nie charakteryzujac
je poprzez opisanie wybranych chorob rzadkich, aby podja¢ prébe ukazania specyfiki
funkcjonowania, w tym zasobow i potrzeb dziecka adekwatnie do danego stopnia. Jest to
propozycja, ktéra wraz z kolejnymi badaniami naukowymi poruszajacymi to zagadnienie
powinna by¢ rozbudowywana i pogtebiana.

Watek niepetnosprawnosci rzadkiej zostat przeze mnie dalej badany, czego efektem jest
publikacja Kamyk-Wawryszuk A. (2021). Niepetnosprawnos¢ rzadka jako kategoria
nieobecna w ksztalceniu nauczycieli przedszkola i edukacji wczesnoszkolnej. Edukacja
Elementarna w Teorii i Praktyce, t. 16, nr 20, s. 51-64. Wynika to migdzy innymi z faktu, iz
nauczyciel edukacji przedszkolnej i wczesnoszkolnej posiada wiedze z zakresu rozwoju
psychoruchowego dziecka, czynnikow determinujacych jego rozwdj, jak i tych, ktére jemu
zagrazaja. Dodatkowo jest najczesciej pierwszym specjalistg, z ktérym rodzic ma kontakt i
zaczyna wspotpracowa¢. Gtownym celem podjetych badan byta analiza programow ksztatcenia
na kierunku edukacja przedszkolna i wczesnoszkolna w aspekcie realizowanych tresci,
poruszajgcych zagadnienia niepetnosprawnosci, Miata ona ukazaé przestrzen, w ktorej mozna
by przedstawi¢ zroznicowane funkcjonowanie dziecka z niepetnosprawnoscia rzadka. Analizie
poddatam programy ksztatcenia na kierunku pedagogika przedszkolna i wezesnoszkolna, studia
jednolite magisterskie, bez specjalnosci, stacjonarne realizowane na wybranych siedmiu

uczelniach wyzszych w Polsce: Uniwersytet Warszawski, Uniwersytet Jagiellonski,
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Uniwersytet Pedagogiczny w Krakowie, Uniwersytet Slaski w Katowicach, Uniwersytet
Warminsko-Mazurski w Olsztynie, Akademia Pedagogiki Specjalnej im. M. Grzegorzewskiej
w Warszawie, Akademia Marynarki Wojennej w Gdyni. W szczegélnosci interesowato mnie
na jakich modutach zaje¢ poruszane sa zagadnienia dotyczace niepetnosprawnosci? na jakich
przedmiotach studenci realizujg tresci programowe zwigzane z charakterystyka i
funkcjonowaniem dzieci z niepetnosprawnoscia? z jakimi rodzajami niepetnosprawnosci sa
zapoznawani studenci w ramach przedmiotow realizujacych tresci z  zakresu
niepelnosprawnosci?

Przeprowadzone badania wskazaly, ze tresci poruszajace problematyke
niepetnosprawnosci, moga by¢ realizowane w ramach przedmiotéw i modutéw, takich, jak:
Dziecko w przedszkolu i szkole, Nauczyciel w przedszkolu i w szkole, Dziecko lub uczen ze
specjalnymi potrzebami rozwojowymi i edukacyjnymi w przedszkolu i klasach I-III szkoty,
Wspieranie rozwoju dzieci w wieku przedszkolnym i miodszym wieku szkolnym, Ekspert od
wspierania rozwoju, Organizacja pracy przedszkola i szkoly z elementami prawa o$wiatowego
i praw dziecka oraz Kultura przedszkola i szkoty. W ramach nich przede wszystkim omawiane
sq zagadnienia odnoszace si¢ do niepetnosprawnosci intelektualnej i sprzezonej a pomijane
dotyczace niepelnosprawnosci rzadkiej. Jest to zrozumiate, poniewaz jest niewiele badan
naukowych opisujacych funkcjonowanie dziecka z niepetnosprawnoscia rzadka lub z rzadka
konfiguracjg zaburzen. Zaskakujace jest jednak, ze na zadnym module ani przedmiocie nie
przedstawiano specyfiki funkcjonowania dziecka z choroba rzadkg. Analizy te pozwolity mi na
uswiadomienie przed jakimi wyzwaniami staja nauczyciele, ktorzy rozpoczynaja prace z
dzieckiem z chorobg rzadka. Maja oni bardzo dobre przygotowanie merytoryczne z zakresu
pracy z uczniem z niepetnosprawnoscia, co da im w przyszlosci podstawe do podnoszenia
swojej wiedzy i kwalifikacji w zakresie pracy z uczniem z choroba rzadka. Domniemywaé
mozna, ze brak w modutach zagadnien poruszajagcych choroby rzadkie raczej moze wynikaé z
ograniczonej liczby godzin dla danych modutow, co za tym idzie obszernej wiedzy, ktéra musi
by¢ omowiona na kierunku edukacja przedszkolna i wezesnoszkolna oraz rozwijajacego sie
obszaru badan na ten temat. Jednoczesnie pozwolity mi uswiadomié sobie, jak duze znaczenie

ma bazowe przygotowanie przyszlych nauczycieli.
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2. Mowa i komunikacja dziecka 7 chorobq rzadkq

Funkcjonowanie dziecka nie jest tylko determinowane przebiegiem jego choroby, i jej
konsekwencjami, ale jest zwigzane z zasobami i mozliwosciami, jakie posiada pomimo niej.
Jednym z nich moze by¢ mowa lub okreslony, mozliwy do realizacji sposob komunikacji z
bliskimi i otoczeniem. Porozumiewanie si¢ dzieci ze zdiagnozowana choroba rzadka jest
drugim polem badawczym, w ktérym przez ostatnie lata prowadzitam badania.

Pierwszym artykutem, ktory opublikowatam, byt | Prewerbalne zachowania
komunikacyjne dzieci z zespolem Cri du Chat w ocenie rodzicow”. Interdyscyplinarne
Konteksty Pedagogiki Specjalnej, nr 21/2018. Zostal on przethumaczony na jezyk angielski
(Pre-verbal communication behaviours in children with Cri du chat syndrome in the opinion of
parents. Interdyscyplinarne Konteksty Pedagogiki Specjalnej, T. 21, Z. 1, pp. 135 — 156).
Interesowato mnie jaki jest poziom komunikacji prewerbalnej (pierwotnej, sensorycznej i
dzwigkowej) dziecka z zespotem Cri du Chat? Jakie sa zachowania komunikacyjne dziecka z
zespotem CdC i na jakim poziomie organizacji? oraz Jaki jest poziom sygnalizowania potrzeb
przez dziecko z CdC? Brak mozliwosci porozumiewania si¢ z wykorzystaniem mowy
werbalnej nie swiadczy o braku mozliwosci komunikowania sie z najblizszym otoczeniem.
Moze ono odbywaé si¢ z wykorzystaniem zachowan komunikacyjnych, ktore beda w
przysztosci stanowity element bazowy do bycia niezaleznym, samodzielnym na miare swoich
mozliwosci dorostym cztowiekiem. Poziom komunikacji prewerbalnej dzieci z zespotem Cri
du Chat jest zroznicowany. Mozna jednak wskazaé, ze miedzy innymi reaguja na glos i
aktywnie poszukuja jego zrodta, wokalizuja w celu sprowokowania kontaktu i uzywaja gestow
w kontekscie sytuacyjnym. Badania nad porozumiewaniem si¢ dzieci z CdC kontynuowatam
w kolejnych latach swojej pracy naukowej. Byly one mozliwe dzigki nawiazaniu wspolpracy
ze stowarzyszeniami zrzeszajacymi rodzicoéw dzieci z choroba rzadka. Jednym z nich jest 5-p
Society ze Stanow Zjednoczonych. Efektem tej wspotpracy jest artykut Kamyk-Wawryszuk A.
(2022). Mowa dziecka ze zdiagnozowanym zespolem delecji 5p (zespotem Cri du Chat) w opinii
rodzicow - raport z badan. W: Zaburzenia mowy i komunikacji dziecka z chorobg rzadka:
wybrane zagadnienia diagnozy i terapii, A. Kamyk-Wawryszuk (red.), Bydgoszcz:
Wydawnictwo Uniwersytetu Kazimierza Wielkiego, s. 35-59.

W badaniach wziglo udziat 61 rodzicéw, w tym 18 z krajéw europejskich (Polska,
Niemcy, Szwecja, Austria), 42 z USA i Kanady, oraz 1 osoba z RPA. a ich celem byto
scharakteryzowanie etapéw opanowywania umiejetnosci mowienia przez dziecko ze

zdiagnozowang chorobg rzadka, jakg jest zespot delecji Sp. Interesowato mnie jak rozwija sie
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mowa dziecka ze zdiagnozowanym zespotem delecji Sp w opinii rodzicéw? oraz w jakim wieku
dziecko zaczeto gaworzy¢, powiedzialo pierwsze stowo, zaczeto rozumieé proste polecenia,
zaczgto podczas rozmowy z rodzicem uzywac, jako forme wspomagajaca, znaki lub gesty,
uzywac W porozumiewaniu si¢ wyrazéw i budowa¢ proste zdania oraz jakich wyrazow uzywa
dziecko, kiedy postuguje si¢ mowa werbalng? Na podstawie przeprowadzonych badan moge
wskaza¢, ze dzieci z CdC gaworza pozniej niz wskazuja na to badania Denis J. Campbel'’.
Prawie potowa z nich nie uzywa w porozumiewaniu si¢ wyrazow i nie buduje prostych zdan, a
te co uzywaja stowa, to sg one proste.

Uzupelnieniem tego watku s3 podjete przeze mnie badania na temat ztozonych potrzeb
komunikacyjnych dziecka z chorobg rzadka. Badaniami objetam chtopca, ktory ma rzadka
konfiguracj¢ zaburzen wynikajaca z wyjatkowej sytuacji zdiagnozowania u niego dwoch
roznych choréb rzadkich (zespotu Dandy-Walkera oraz mukopolisacharydozy typu II). Ich
wyniki przedstawitam w artykule Kamyk-Wawryszuk A. (2021). Complex Communication
Needs of a Child with Dandy-Walker Syndrome and Mucopolysaccharidosis Type II Case
Study. Logopaedica Lodziensia, nr 5, s. 69-85. Nalozenie si¢ na siebie symptoméw dwoch
roznych rzadkich chor6b przyczynito si¢ do ujawnienia unikalnego obrazu funkcjonowania
chopca, w tym takze tego zwigzanego z komunikacja. Badany chtopiec ma trudnosci w
komunikowaniu si¢ z réznymi partnerami komunikacyjnymi. Rozumie go tylko mama, co
oznacza, ze jej pomoc jest potrzebna w kontaktach z kazda inng osoba. Petni ona role thumacza.
Zdiagnozowane u chtopca ztozone potrzeby komunikacyjne wyzwolity potrzeby w obszarze
+Jja jako osoba”, w tym dostrzegania efektow swoich dziatan, poczucia przynaleznosci do
grupy, angazowania si¢ w dziatania, ktére pomogg rozwijaé wiasnych kompetencji i
zdobywania doswiadczenia oraz wiaczania si¢ w zajecia grupowe. Analizujac potrzeby
zwigzane ze zlozonymi potrzebami komunikacyjnymi badanego dziecka, mozna réwniez
zaproponowac pewne sposoby zaspokojenia tych potrzeb. Obejmuja one migdzy innymi:

— stymulowanie i rozwijanie aktywnosci dziecka tak, aby wyzwalato kontakty z innymi,
np. projektowanie dziatan opartych na elementach wspotpracy, ktore majg
zaprogramowany przycisk ,,Chce sie z tobg pobawi¢” ;

— wspieranie i kierowanie aktywnoscig w taki sposob, aby stymulowata ona komunikacje,

np. zabawa w dopasowywanie obrazkow przy wsparciu osoby dorostej;

"' Campbell D.J. (2002). Early Development of Indyviduals with Cri du Chat Syndrome (unpublished doctoral
dissertation, Auburn University), Auburn. Early Development of Indyviduals with Cri du Chat Syndrome.
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— wykorzystywanie podczas zaje¢ metod wspomagania komunikacji, takich jak PECS
czy eyetracking;

— rozwijanie stownictwa w zakresie zajecia, na przyktad podczas positkow itp.

— uczenie wyrazania swoich emocji za pomocg komunikacji AAC;
oraz

— wiaczanie chlopca w wydarzenia rodzinne z ograniczong rolg rodzica ttumacza i statej

obecnosci asystenta dziecka.

S. Informacja o wykazywaniu si¢ istotna aktywnos$cia naukowa albo artystyczna
realizowang w wigcej niz jednej uczelni, instytucji naukowej lub instytucji kultury,

w szczegolnosci zagraniczne;j.

W latach 2020-2021 prowadzitam badania w ramach projektu ,Komunikacja
funkcjonalna dzieci ze zdiagnozowanym zespotem Cri du Chat (zespotem delecji 5p)”, ktéry
byt realizowany w latach 2020-2021 przy wspotpracy z 5p-Society ze Stanéw Zjednoczonych
Ameryki. W ramach projektu badano takie obszary komunikacji dziecka z zespotem delecji Sp
jak: (1) zachowania komunikacyjne zwiazane ze sygnalizowaniem swojego stanu fizycznego,
(2) zachowania komunikacyjne zwiazane ze sygnalizowaniem swojego stanu emocjonalnego,
(3) zachowania komunikacyjne podczas spontanicznej zabawy, (4) mowg werbalna i
komunikacj¢ funkcjonalng, (5) nazywanie cztonkéw bliskiej rodziny, (6) nazywanie
ulubionych aktywnosci. Kazdy z obszaréw stanowi osobny raport z badan.

Sp-Society jest stowarzyszeniem, ktore ma na celu rozpowszechnianie wiedzy na temat
zespotu delecji Sp. Jest organizacja wspierajaca zarowno rodziny dzieci, nauczycieli,
pracownikow medycznych, jak i naukowcow. Podczas przygotowania kwestionariusza ankiety
oraz w doborze grupie osdb badanych wspoétpracowatam z Laurg Castillo, ktéra pelni w

stowarzyszeniu funkcje dyrektorki (Executive Director - 5p- Society).
Efektem wspotpracy sg artykuty:

Kamyk-Wawryszuk A. (2022). Mowa dziecka ze zdiagnozowanym zespotem delecji 5p
(zespotem Cri du Chat) w opinii rodzicow — raport z badan. W Zaburzenia mowy i komunikacji
dziecka z chorobg rzadka: wybrane zagadnienia diagnozy i terapii, A. Kamyk-Wawryszuk
(red.), Bydgoszcz: Wydawnictwo Uniwersytetu Kazimierza Wielkiego, s. 35-59.
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— Kamyk-Wawryszuk A. The behaviour children with Cri-du-chat syndrome use to
communicate their physical condition as reported by parents, w przygotowaniu do

wystania do czasopisma International Journal of Special Education (IJSE),

— Kamyk-Wawryszuk A. “Communicative behavior of children with Sp deletion
syndrome (Cri du chat) during play and its application in speech therapy”, International

Journal of Language and Communication Disorders, artykut wystany do recenzji
oraz

— wystapienie na XX Ogolnopolskiej Konferencji Naukowo-Szkoleniowej pt. ,,60 lat
logopedii w Polsce. Historia - Terazniejszos¢ - Perspektywy rozwoju” zorganizowanej
przez Polskie Towarzystwo Logopedyczne oraz Katedre Logopedii i Jezykoznawstwa
Stosowanego UMCS w Lublinie i zaprezentowanie wynikéw badaf na temat
»Zachowania komunikacyjne dziecka z zespotem Cri du chat opisujace jego stan

fizyczny w opinii rodzicow” 02 — 04.06.2023.

6. Oprocz kwestii wymienionych w pkt. 1-6, wnioskodawea moze podaé inne

informacje, wazne z jego punktu widzenia, dotyczace jego kariery zawodowe;j.

Ze wzgledu na zainteresowania tematem na styku roznych subdyscyplin pedagogiki
specjalnej 1 pedagogiki przedszkolnej, jak rowniez pedagogiki i medycyny, poszerzytam
zdobyte juz kwalifikacje (w zakresie edukacji przedszkolnej, logopedii, diagnozy i terapii
pedagogicznej, surdo-, tyflo- i oligofrenopedagogiki) o kolejny kierunek studiéw. Mianowicie
w roku 2020 podjetam studia licencjackie na kierunku pielegniarstwo w Wyzszej Szkole Nauk
0 Zdrowiu w Bydgoszczy, ktore aktualnie koncze (jestem studentka VI semestru). Nadal
interesuje mnie przede wszystkim aspekt pedagogiczny wspierania rozwoju dzieci z chorobami
rzadkim (ze wzgledu na wielo$¢ niepetnosprawnoséci sprzezonych perspektywa tak wielu
subdyscyplin), jednak opieka nad dzieckiem z taka choroba bardzo czesto ma charakter
medyczny i pielegnacyjny. Stad wybor pielegniarstwa. Przy czym, w omawianej juz przeze
mnie koncepcji deficytu samoopieki Dorothei Orem, odnalaztam wiele inspirujgcych watkow
pedagogicznych, w tym dostrzegane przez nia w chorobie potrzeby uniwersalne, rozwojowe,
ktore doskonale koresponduja z pojeciem indywidualnych (do niedawna okreslanych mianem

specjalnych) potrzeb rozwojowych i edukacyjnych chorych dzieci. W przyjmowanym obecnie
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jako wiodacy w edukacji wiaczajacej modelu bio-psycho-spotecznym, choroby i
niepetnosprawnosci opartym na klasyfikacji ICF (zob. projekt modelu Szkoty dla wszystkich,
MEIN, 2020), istnieje koniecznos¢ racjonalnego zréwnowazenia aspektéow medycznych i
spotecznych wsparcia udzielanego takim dzieciom. M) wybér byt zatem $wiadomym

dopetnieniem holistycznej perspektywy spojrzenia na dziecko w sytuacji choroby przewleklej,
o szerokim zakresie funkcjonalnych skutkow rozwojowych.
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