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Artykul poswigcono specyfice funkcjonowania i sytuacji rodzin-
nej dziecka z uszkodzonym narzadem stuchu w kontekscie badan
nad wezesnym okresem rozwojowym, bedacym czasem, w kté-
rym kladzie si¢ podwaliny pod jego funkcjonowanie w dorostosci.
W badaniu uwzgledniono wplyw niedostuchu, oddzialywarn re-
habilitacyjnych oraz role¢ komunikacji i specyfike relacji $rodowi-
skowo-rodzinnych, a takze kontekst kulturowy Gluchych' rodzin
i zwiazek z postrzeganiem przez slyszacych i Gluchych rodzicéw
nie(do)styszacego dziecka. Omoéwiono tez kluczowe kompetencje,
jakimi musi dysponowa¢ $wiadomy i rzetelny badacz dziecinstwa
0s6b z uszkodzonym narzadem stuchu. Zwrécono uwagg na przygo-
towanie i realizacj¢ badari, oméwiono perspektywy badawcze oraz
wybrane techniki stosowane w badaniach, ktérych celem jest pel-
niejsze poznanie okresu dzieciristwa.

Wyraz Gluchy pisany wielka litera oznacza przynaleznos$¢ kulturowo-tozsamosciowa osoby nieslysza-

cej. Méwi nam, ze identyfikuje si¢, wspdltworzy kulturg i tradycje oséb Gluchych, w komunikacji uzywa
jezyka migowego panujacego w danym kraju — w Polsce Polskiego Jezyka Migowego. Zapis mala litera
oznacza, ze osoba posiada gleboki niedoshuch lub w ogéle nie jest zdolna percypowa¢ sygnatéw akustycz-
nych, jednak nie identyfikuje si¢ z kultura 0sé6b Gluchych.
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ing and situation of the families of hearing impaired children,
in the context of early developmental research which lays the
foundations for his or her functioning in adulthood. The effects
of hearing loss, rehabilitation and communication interactions
and the unique environmental relationships are exposed. The
cultural context of deafness and its connection with the percep-
tion of deaf children by his or her parents was also illustrated,
together with the key competences needed by any aware and
reliable researcher of the childhood of persons with hearing im-
pairments. The preparation and conducting of research was also
taken into consideration. The various research perspectives were
shown, as well as chosen research techniques which can be use-

ful in the study of childhood marked by hearing loss.

(...) »pogodne” albo beztroskie dzieciristwo
lub tez dzieciristwo petne wyrzeczert czy ,trudne’,
ale to, jak ono przebiegato, zdaje si¢ nie mie¢ najmniejszego znaczenia.

A praeciez w dzieciristwie ukryte sq korzenie catego pogniejszego zycia®.

Wprowadzenie

Ewolucja systeméw opicki nad osobami niepelnosprawnymi pozwolita w dzi-
siejszych czasach na zwrdcenie szczegdlnej uwagi na pozycje rodzin zmagajacych sie
z przeciwno$ciami losu. Podjeto wiele badari nad rolg rodzicéw, pozycja matki i ojca
w specyficznie funkcjonujacej triadzie, ukladzie rodzinnym, w ktérym mozliwg sytu-
acja, i w wielu przypadkach wystepujaca, jest przewlekle uzaleznienie dziecka od opie-
kuna z racji dynamiki i specyfiki jego rozwoju, w szczegdlnosci jego samodzielnosci.

Osoby niestyszace lub z glebokim uszkodzeniem stuchu to 360 milionéw ludzi na
$wiecie, co stanowi 5% populagji globalnej, z czego 32 miliony to dzieci’. Rodzg si¢
z uszkodzonym narzagdem stuchu lub tracg stuch w réznych okresach rozwojowych,
w tym w wieku niemowlecym i poniemowlecym, wezesnym, $rodkowym czy péznym

2

A. Miller, Dramat udanego dziecka. W poszukiwaniu siebie, Poznan 2007, s. 6.
> World Health Organisation, Childhood Hearing Loss, Act Now, Heres How! Geneva 2016, s. 1.
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dziecinistwie. Czas, rodzaj, miejsce i przyczyna uszkodzenia determinuja mozliwosci
funkcjonowania biopsychospolecznego dziecka, w tym rozwéj jego kompetencji ko-
munikacyjnej w oparciu o naturalny dla cztowieka jezyk foniczny*. Specyfika wieku
dziecigcego, bedacego stadium wezesnego, dynamicznego rozwoju wszystkich funkeji
psychicznych, okresem, w ktérym dziecko uzaleznione jest od $rodowiska wycho-
wawczego i dorostych kladacych podwaliny pod jego rozwdj i ksztaltujacych mlodego
czlowieka, naznaczony jest ,dysfunkcjonalnoscia ukryts”, mogaca obejmowaé sam
podmiot, jak i rodzine uwiklang w specyfike sytuacji. O stresie w rodzinie z dzieckiem
g/Gluchym i o przezywaniu rodzicielstwa pisata K. Plutecka’. Z kolei J. Kobosko
poruszala trudny temat relacji w rodzinie i tozsamosci matek®, a C.L. Shandra i in.
zwracali uwage na specyfike wiczi i potrzeby ich wzmacniania, a takze pisali o goto-
wodci bycia razem, o trudzie rozlaki i dokonywaniu wyboréw’. A. Korzon i K. Kra-
kowiak poruszaly do dzi§ dzien aktualne tematy dylematéw komunikacji w rodzinach
z dzieckiem z niepelnosprawnoscig stuchowa, podsuwaly pomysly, by zblizy¢ odlegle
$wiaty dzieci niestyszacych i ich slyszacych rodzicéw, opisywaly, jak prowadzi¢ sku-
teczng rehabilitacje®. O protezowaniu 0sdb nieslyszacych, potrzebie zachowania cia-
glodci i intensywnosci rehabilitacji mozna przeczytaé w pracach wilasnych autorki’.
Z publikacji wielu badaczy, zaréwno polskich jak i zagranicznych, posrednio mozna
wnioskowaé o specyfice dziecifistwa uplywajacego pod znakiem niedostuchu. Brakuje
jednak badani prowadzonych z perspektywy samego dziecka, dotyczacych jego od-
bioru sytuacji psychospolecznego funkcjonowania w tym okresie, niedosyt réwniez
odczuwa si¢ w kontekscie badan retrospektywicznych dorostych oséb niestyszacych

4 A. Czyi, K. Plutecka, Zarys audiofonologii edukacyjnej, Krakéw 2018.

> K. Plutecka, Rodzice wobec diagnozy dziecka niestyszqcego, ,Annales Universitatis Paedagogicae Craco-

viensis. Studia Paedagogica® 2016, nr 7, s. 14-21; taz, Stres i radzenie sobie z nim przez rodzicéw dzieci
niestyszqcych, ,Spoteczeristwo i Rodzina’, t. 50, 2017, nr 1, s. 58-69.

¢ J. Kobosko, O tozsamosci macierzyriskiej, czyli jak doswiadczajq siebie i swojego macierzyristwa matki

styszqce mbodziezy gluchej, [w:) Miodziez ghucha i stabostyszqca w rodzinie i otaczajgcym swiecie, red. J. Ko-
bosko, Warszawa 2009, s. 102—120.

7 C.L. Shandra, D.P. Hogan, C.E. Spearin, A Child with a Disability: An Examination of Resident and
Non-Resident Fathers, “Journal of Popular Research”, t. 25, 2008, nr 3, s. 357-377.

8 A. Korzon, Znaczenie jezyka migowego we wezesnej komunikacji dzieci z zaburzeniami stuchu, [w:]

Dziecko niepetnosprawne: rozwdj i wychowanie, red. E.M. Minczakiewicz, Krakéw 2003, s. 127-133; taz,
Ewolucja stosunku rodzicow do dziecka niepetnosprawnego, [w:] Kierunki rozwoju pedagogiki specjalnej, red.
K. Cwirynkaio, C. Kosakowski, A. Zywanowska, Krakéw 2013, s. 149-155; K. Krakowiak, Fonaogesty.
Gesty wspomagajqce odczytywanie wypowiedzi z ust. Poradnik dla logopedow, nauczycieli i rodzicow dzieci
niestyszqcych, Lublin 1986; taz, Szkice 0 wychowaniu dzieci z uszkodzeniami stuchu, Stalowa Wola 2003.

9 A. Czyi, Rodzaj protezowania a subicktywna ocena wybranych aspektéw funkcjonowania biopsychospotecz-
nego dorostych 0s6b z uszkodzonym narzgdem stuchu, ,Niepelnosprawnos¢. Dyskursy Pedagogiki Specjalnej”
2017, nr 26, s. 168-178; taz, Nowoczesnosé w protetyce sthuchu a mozliwosé wykorzystania szansy na poprawe
percepcji stuchowej przez pacjentéw, ,Annales Universitatis Paedagogicae Cracoviensis. Studia Paedagogica”

2016, nr 7, s. 77-86.
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i stabostyszacych. Nie ma takze aktualnych badan, ktére powyzsza problematyke uj-
mowalyby calo$ciowo. Problemem jest nie tylko bariera komunikacyjna (o ile wyste-
puje), ale takze dostepnos¢ préb badawczych i przygotowanie badacza nie tylko osa-
dzonego w tym wezesnym okresie rozwoju cztowieka, ale przede wszystkim znajacego
specyficzng sytuacje biopsychospoteczng 0s6b z uszkodzonym stuchem i ich rodzin.

Specyfika funkcjonowania dziecka z wadq stuchu

Pierwsze dni i godziny dziecka z uszkodzonym stuchem to szok i niepewnos¢ dia-
gnozy, z ktora rodzice spotykaja si¢ w wielu przypadkach niemal po jego narodzi-
nach. Z jednej strony przesiewowe badania stuchu noworodkéw'® stworzyly ogromng
szans¢ na wczesne wykrycie wady, z drugiej odebraly rodzicom dzieci z uszkodzonym
stuchem rado$¢ z nowo narodzonego potomstwa, zastgpujac ja niepewnoscig i stra-
chem o jego przysztos¢!. Rodzice w chwili stwierdzenia nieprawidtowosci rozwojo-
wej sa bezradni, nieprzygotowani na walke z nieznanym. Pomimo zaawansowanych
technik medycznych wada stuchu w dzisiejszych czasach moze by¢ wykryta w okresie
prenatalnym wiasciwie jedynie wéweczas, kiedy ma podioze genetyczne, a stwierdze-
nie podejrzenia moze mieé¢ miejsce w przypadku urazéw, chordb i innych powiklari
podczas ciazy. Zatem przyjmuje si¢, ze wickszo$¢ slyszacych rodzicéw planujacych
potomstwo nie zaklada potrzeby poznawania jezyka migowego przed narodzinami
dziecka czy nauki skomplikowanych dzialan terapeutycznych, nie zaznajamia si¢ takze
z rynkiem protetyki stuchu oraz nie zapewnia sobie miejsca w kolejce do badan poten-
cjatéw wywolanych pnia mdzgu. Nieprzygotowany, bezbronny, waleczny, ale czesto
bezsilny — staje jednak w sytuacji zmierzenia si¢ z calym bagazem trudéw zwiazanych
z postawiong diagnoza. By mogli sprosta¢ wyzwaniom losu, méwi si¢ o ukierunkowa-
niu pomocy na rodzicéw dziecka niestyszacego, a poprzez wzmocnienie rodzicéw —
udzielenie pomocy takze dziecku'?. Z racji mozliwych konsekwencji emocjonalnych,
zaburzeni osobowosciowych i poznawczych powinno si¢ takze zwréci¢ uwagg na psy-
chologiczne wsparcie noworodka. Juz od pierwszych minut zZycia poznaje on otoczenie

12 Przesiewowe badania shuchu noworodkéw wprowadzone zostaly jako powszechne w 2002 roku dzigki

Orkiestrze Swiatecznej Pomocy Jerzego Owsiaka. W zakupione sprzety do badaii otoemisji zostaly wypo-
sazone wszystkie oddzialy neonatologiczne, a badaniem pozwalajacym wykry¢ pierwsze nieprawidtowosci
w zakresie percepcji stuchowej rokrocznie obejmowane sa niemal wszystkie dzieci (badanie wymaga zgody
rodzica) przychodzace na $wiat. Do 2016 roku przebadano 5 mln noworodkéw, co jest rekordem na skalg
calego $wiata; hteps://www.wosp.org.pl/medycyna/programy/badania-sluchu (dostep: 24.07.2018).

"' J. Kosmalowa, Pomoc rodzinie dziecka z wada stuchu jako podstawowy element oddziatywar w procesie

wezesnej interwencji, ,Audiofonologia” XXI, 2002, s. 129-138.

12

K. Krakowiak, O potrzebie pomocy dia rodzin wychowujgcych dzieci z uszkodzeniami stuchu, [w:] Rodzi-
na: Zrodfo gycia i szkota mitosci, red. D. Kornas-Biela, Lublin 2000, s. 339-358.
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w uszezupleniu o mozliwo$¢ odbioru bodzcéw stuchowych. Tworzy si¢ reprezentacja
zastgpcza rzeczywistosci w oparciu o inne zmysly, ktdre réwniez nie maja szans zin-
tegrowania wspdlnej dziatalnosci. Poznanie wielozmyslowe $wiata jest uszczuplone,
a w wielu przypadkach niemozliwe. Niewspomagane rozwojowo dziecko niestyszace
bedzie narazone na wynikajace z braku odpowiednich wlasnych zasobéw kompensa-
cyjnych deficyty jezykowe i komunikacyjne. Potrzeba wyrazania siebie moze rodzi¢
frustracje, poczucie braku zrozumienia, bezpieczeristwa, a w konsekwencji powodo-
waé utrwalajace sie deficyty emocjonalne.

Juz od chwili narodzin dziecko z wadg stuchu staje si¢ bardziej niz jego stysza-
cy réwiesnicy narazone na zabiegi medyczne, w tym badania pozwalajace okresli¢
przyczyng, miejsce i stopieri niedostuchu. Kontakt z rodzicami przybiera charakter
na tyle intymny, na ile pozwala na to sytuacja medyczno-terapeutyczna. Od okoto
3. miesigca zycia podejmuje si¢ wobec dziecka oddziatywania rehabilitacyjne maja-
ce na celu wykorzystanie potencjatu protez stuchowych, nazywane popularnie wy-
chowaniem stuchowym, ewentualne chirurgiczne zabiegi majace na celu zastapienie
aparatéw stuchowych systemem implantu §limakowego (w przypadku obustronnego,
glebokiego niedostuchu lub gluchoty o typie odbiorczym — §limakowym), dajacym
wigksze korzyséci dla funkcjonowania audytywno-werbalnego®. Podjete dzialania we
wezesnym okresie zycia maja na celu (przy wspéludziale sprzetéw wspomagajacych
styszenie) dostarczy¢ bodzeéw dzwigkowych do ukladu stuchowego. Poczatkowa mi-
mowolna stymulacja dZzwigkiem pobudza i tworzy siatke polaczen neuronalnych, sty-
muluje dojrzewanie drogi stuchowej. Rodzi si¢ uwaga stuchowa, ksztaltuje substancja
suprasegmentalna mowy, a dziecko zaczyna rozwija¢ mowe dzwickowa. W wielu przy-
padkach przedstawiony schemat rozwoju stuchowo-jezykowego nie przebiega jednak
tak sprawnie i pomy$lnie; od niewielkich wad artykulacyjnych, poprzez opédznienia
w rozwoju mowy czynnej i biernej, po glebokie deficyty w postaci nie tylko deforma-
gji fonii, ale przede wszystkim rozumienia znaczeniowego jezyka. Rodza si¢ dylematy
zwigzane z komunikacja z dzieckiem, wsparciem lub zastapieniem mowy fonicznej
mowg gestéw. Codzienne procedury rehabilitacyjne stajg si¢ rutyng w zyciu rodzin,
przerywang kolejnymi dylematami kluczowymi dla przyszlego funkcjonowania dziec-
ka, w tym wyborem placéwki ksztalcenia i zawodu.

' B.S. Wilson i in., Better Speech Recognition with Cochlear Implants, Nature” 1991, nr 352, s. 236—
238; S. van den Borne i in. Assessment of Basal Sound Identification Skills and Communication Abilities
in Profoundly Deaf Children Fitted with Hearing Aids or a Cochlear Implant, ,Clinical Otolaryngology
and Applied Sciences” 1998, 23, s. 455-461; M. Tait, L. De Raeve, T.P. Nikolopoulos, Deaf Children
with Cochlear Implants Before the Age of 1 Year: Comparison of Preverbal Communication with Normally
Hearing Children, ,International Journal of Pediatric Otorhinolaryngology” 2007, nr 71, s. 1605-1611;
S. Ostoji¢ i in., Factors Contributing to Communication Skills Development in Cochlear Implanted Children,
,Vojnosanitetski Pregled, Military-Medical and Pharmaceutical Review” 2015, nr 72, s. 683-688.
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Konteksty rodzinne w badaniach nad dziecinstwem
0sOb z uszkodzonym stuchem

Dzieciistwo charakteryzuje si¢ budowaniem wlasciwie od podstaw struktur jego
osobowosci. Prawidlowe funkcjonowanie w $wiecie zapewnia migdzy innymi okres,
w ktérym dziecko chronione, zalezne, ale i ufne, wkracza w $wiat, poznaje jego tajniki,
a wszystko w atmosferze beztroski, zabawy, odprezenia, ochrony. Odpowiednie wzorce
socjokulturowe powodujg, ze z czasem staje si¢ cztowickiem samodzielnym, o bogatej
osobowosci, majacym wzglednie ugruntowang tozsamos¢!. ,Wszystkie doswiadcze-
nia zgromadzone w kolejnych fazach dziecifistwa to zasoby, ktére beda stanowity pod-
stawe formowania si¢ tozsamosci psychospotecznej — centralnego procesu kolejnej ery
w rozwoju czlowieka, jaka jest okres dorastania. Odrgbnos¢ i samodzielnos¢ to osiowe
osiagniecia rozwojowe dziecka, ktdre predysponuja je do poradzenia sobie z wyzwa-
niami rozwojowymi, jakie przynosi wiek adolescencji’’®. Rozwazajac w tym kontek-
$cie sytuacje dziecka z uszkodzonym stuchem, gdzie charakeer ubytku nie pozwala na
rozwinigcie w pelni komunikacji werbalnej, nalezy zwrdci¢ szczegdlng uwagg na spe-
cyfike ochrony, poznawania $wiata oraz atmosfery panujacej w rodzinie, jako podsta-
wowej komérki warunkujacej wzrost osobowosci. Natezenie ponizej przedstawionych
dylematéw jest rézne — od praktycznie ,normalnie funkcjonujacych rodzin”, gdzie
dzieciistwo naznaczone jest w niewielkim stopniu konstruktywng rewalidacja, po ro-
dziny, ktérych celem funkcjonowania owa rewalidacja stala si¢ z dniem pojawienia si¢
nieslyszacego potomstwa. Niezaleznie jednak od stopnia nasilenia, nie sposéb nie za-
uwazy¢, ze dzieciistwo tych 0séb dyktowane jest specyfika sytuacji niedostuchu, gdzie
trudno uzyskad stan optimum. Rezygnacja z zabiegéw medycznych bez zapewnienia
alternatywnej komunikacji prowadzi do funkcjonalnej niepetnosprawnosci dziecka
w przysztosci, podjecie intensywnych dziatan natomiast zaburza rytm funkcjonowania
rodzin, ale przede wszystkim odbiera dziecku te lata zycia, ktére powinno spedzaé na
zabawie i samodzielnej eksploracji $wiata, w atmosferze wolnosci i beztroski.

Ochrona rodzicielska dziecka z uszkodzonym stuchem w okresie rozwoju samo-
dzielnoéci ma nieco inny charakter. Podszyta moze by¢ poczuciem zagrozenia, leku,
niepewnosci, gtéwnie rodzacej sic w odpowiedzi na konieczno$¢ podazania w nie-
znane, dokonywania wyboréw scisle warunkujacych mozliwosci rozwoju dziecka bez
przekonania o ich skuteczno$ci. Ponadto atmosfera wychowania dyktowana jest po-
trzebg prowadzenia oddzialywan rehabilitacyjnych, gdzie w relacji dziecko — rodzi-
ce pojawia si¢ syndrom terapeuty. Poczucie odpowiedzialnosci za rozwdj jezykowy
dziecka poniekad wymusza na rodzicach ograniczenie, a nawet wyzbycie si¢ reakgji

Y M.J. Kehily, Wprowadzenia do badan nad dziecinistwem, Krakéw 2008, s. 15-18.

15

AL Brzezifiska, K. Appelt, B. Zistkowska, Psychologia rozwoju cztowicka, Sopot 2016, s. 244.
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charakterystycznych dla rodzicéw dzieci petnosprawnych, pelnych zrozumienia dla
niedostatkéw poznawczo-emocjonalnych malego dziecka, wynikajacych z prawidel
rozwojowych'®. Rytm zycia, charakter kooperacji, przestrzeganie wytycznych, na-
wet wbrew checiom i mozliwosciom dziecka, czgsto wykraczajacych poza jego sity
i nadwyrezajace odpornos¢ psychofizyczng sq powodowane przymusem prowadzenia
rehabilitacji dla dobra dziecka i jego dalszego funkcjonowania. Atmosfera rodzin-
na niekiedy ,przesigknicta” jest terapia, gdzie nawet zwykla zabawa podszyta bywa
nuta oddzialywari rehabilitacyjnych. Niekiedy mozna odnie$¢ wrazenie, ze caloksztalt
mySlenia o dziecku sprowadza si¢ do myslenia o nim jako o podmiocie rewalidacji,
a nie malcu wymagajacym troski, zrozumienia, bezpieczeristwa, ciepla i radosci, bez
uwzglednienia, kim de facto ono jest, jakie ma potrzeby, jakie zachowania, emocje i ro-
zumienie §wiata s3 mu wlasciwe we wczesnym okresie rozwoju. Badania naukowcéw
pokazuja, ze dziecko niestyszace slyszacych rodzicéw cz¢sto oceniane jest przez nich
jako cigzar, przejawiajg oni wobec niego postawy nadmiernego wymagania i braku ak-
ceptacji. Badania J. Kobosko!” wykazaly, ze postawy matek wobec niepelnosprawnosci
w rodzinie maja kierunek bardziej negatywny niz postawy ojcéw. Matki przejawiaja
® wicksza tendencje do irytacji, szorstkosci i odrzucania dziecka,
® wickszg labilnos$¢ uczuciowa,
® silniejsze przezywanie zaburzen dziecka,
® wykazuja wicksze objawy zmeczenia,
® s bardziej rygorystyczne w egzekwowaniu zalecen rehabilitacyjnych,
® czujg si¢c (wylacznie) odpowiedzialne za przebieg terapii i jej efekty,
® wykazuja wicksza depresyjno$¢ w poréwnaniu z ojcami niemowlat ghuchych.
Jednoczesnie matki przejawiaja wicksza aktywnos¢ w poszukiwaniu informacji
i wsparcia, decyduja o sposobie komunikacji z dzieckiem (co jest predyktorem komu-
nikacji calej rodziny). W badaniach K. Pluteckiej z 2013 roku ujawnione zostaly do-
minujgce postawy ojcéw wobec dziecka z niedostuchem. Sa to: akceptacja, nadmierna
ochrona i wyreczanie, autonomia praw i niekonsekwencja. Sa one podszyte troska
o rozwdj dziecka i pokazujg ich duza wrazliwo$¢ emocjonalna'®.
Zaburzenia funkcjonowania rodzin nickiedy prowadza do poglebiajacego si¢
kryzysu malzedskiego, ktéry moze takze ograniczy¢ whasciwe wypelnianie rél rodzi-
cielskich". Na przestrzeni lat obserwuje si¢ ewolucje postaw wobec niepelnospraw-

16

J. Kobosko, O tozsamosci macierzyiskiej, dz. cyt., s. 102-120.

7" Tamze.

'8 K. Plutecka, Rola ojca w rehabilitacji dziecka niestyszqcego z implantem slimakowym, [w:) Kierun-

ki rozwoju pedagogiki specjalnej, red. K. Cwirynkato, Cz. Kosakowski, A. Zywanowska, Krakéw 2013,
s. 265-276.

S, Prillwitz, R. Schulmeister, H. Wudtke, Kommunikationohne Sprache: zurkommunikativen Situ-

ation horsprachgeschidigter Vorschulkinder im Familienalltag, Weinheim 1977; C. Vaccari, M. Marschark,
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nych, wynikajaca gléwnie z mozliwosci techniczno-terapeutycznych wspierajacych
rozw¢j dziecka. Zmiana ta przebiega jednak powoli, co jest charakeerystyczne dla
postaw w ogéle. Negatywne postawy i zachowania zle wplywaja na relacje z osoba-
mi udzielajacymi $wiadczen rehabilitacyjnych. Nie mozna bowiem rozpoczaé efek-
tywnego dzialania rehabilitacyjnego, napotykajac ciagle na odtracanie dziecka przez
opickunéw?.

Wypelnianie roli rodzicielskiej nie zawsze jest mozliwe z punkeu widzenia zaréw-
no prawa, jak i mozliwosci samych rodzicéw. Nie sposéb tu nie wspomnie¢, ze nie
wszystkie dzieci, niezaleznie od stopnia sprawnosci, maja zapewniona nalezyta opieke
rodzicielska. Istnieje cala rzesza dzieci, ktdre nie tylko muszg zmagac si¢ z uszkodze-
niem stuchu, ale przede wszystkim z patologia rodzinng hamujacg jego rozwdj. Sytu-
acja dziecka z niepelnosprawnoscia stuchows uzalezniona jest tu od stopnia wypelnia-
nia obowiazkéw rodzicielskich oraz zaangazowania podmiotéw i instytucji prawnych
w system dysfunkcyjnej rodziny. W najtrudniejszej sytuacji znajdujq si¢ dzieci thwiace
w patologii rodzinnej, gdzie opickunowie przejawiaja razace zaniedbania w stosunku
do dziecka, a instytucje w obliczu braku ograniczenia lub odebrania praw rodziciel-
skich nie moga podejmowaé wlasciwych dziatari rewalidacyjnych. Czgsto jedynym
rozsadnym wyjsciem jest umieszczenie dziecka w placdwee zastepczej, gdzie powinno
otrzyma¢ adekwatne wsparcie, w tym uzyska¢ dostep do rehabilitacji stuchu i mowy,
wprowadzenia alternatywnych i wspomagajacych metod komunikacji oraz, a moze
przede wszystkim, zostaé objete opiekg protetyczna, w tym pozyskaé potrzebne i ade-
kwatne do typu niedostuchu protezy.

Biorac pod uwage srodowiskowo, a wigc rodzinny kontekst niepelnosprawnosci
stuchowej, nalezy zwréci¢ szczegdlng uwage na odmienno$é relacji panujacych w ro-
dzinach oséb ,kulturowo niestyszacych”, nazywajacych siebie Gluchymi. Narodzi-
ny nieslyszacego dziecka nie sa dla nich szokiem, bowiem przyzwyczajeni do zycia
w $wiecie ciszy potrafia nie tylko zaakceptowaé swoje potomstwo, ale stworzy¢ mu
odpowiedniejsze srodowisko wychowawcze. Od pierwszych dni zycia dziecka skupiaja
uwagg na nowym czlonku rodziny, nie wpadaja w pulapke préb przywracania stuchu
i permanentnej rehabilitacji. Lagodnie przyjmuja diagnoze, czesto sa na nia przygo-
towani. Ciesza si¢ z narodzin potomka, przyjmujac nowego cztonka rodziny takim,
jakim jest, czgsto nawet nie podejmuja dziatari medycznych stwarzajacych mozliwosé
styszenia dziecka. Od poczatku komunikujg si¢ za pomoca mowy gestéw, dajac dziec-
ku poczucie zrozumienia i zapewniajac mu bezpieczeristwo?'. Alternatywna komu-

Communication Between Parents and Deaf Children: Implications for Social-Emotional Development, ,,Jour-
nal of Child Psychology and Psychiatry”, t. 38, 1997, nr 7, s. 793-801.

2 E Wojciechowski, Niepetnosprawnosé — rodzina — dorastanie, Warszawa 2007 .

21

B. Szczepankowski, Wyrdwnywanie szans Oséb Niestyszqcych, Siedlce 1998.
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nikacja w postaci jezyka migowego nie tylko zaspokaja potrzeby komunikacyjno-
-poznawcze dziecka niestyszacego, ale przede wszystkim pozwala na rozwdéj ,gluchej”
tozsamosci. Dziecko nie ma poczucia innosci, wzrasta w srodowisku ludzi majacych
wspdlny jezyk, rozwijajacych wlasng kulture, sztuke, przez co ksztattuje osobowosé
spdjna, dojrzala, rozumiejaca swoje pochodzenie, majaca poczucie przynaleznosci,
ufng i pewng siebie”. Mozna zatem rzec, ze rodzice, kedrych korzenie thwig w $wie-
cie ciszy, znacznie lepiej wypelniajg Barnardowski postulat ochrony dziecka przed
skrzywdzeniem, wspomagania jego dobrostanu biopsychospotecznego, pielegnowania
poczucia przynaleznosci, wzrastania w atmosferze ciepla, szacunku i mitosci, bez nara-

zania na przeciazenia i nadwyrezenia®.

Kluczowe kompetencje badaczy nad dziecinstwem osdb
Z uszkodzonym stuchem

Badania nad okresem dzieciistwa wymagaja niezwyklego przygotowania i kom-
petengji samego badacza. Majac na wzgledzie dzieciistwo przebiegajace pod znakiem
uszkodzenia ciata, a doktadnie uszkodzenia stuchu, wymaga si¢ od badacza nie tylko
wiedzy z zakresu psychologii rozwojowej (ze szczegélnym uwzglednieniem okresu no-
worodkowego, niemowlectwa i dzieciristwa) i pedagogiki ogélnej, lecz réwniez specja-
listycznej wiedzy z zakresu specyfiki funkcjonowania os6b z uszkodzonym narzadem
stuchu, z uwzglednieniem potrzeb rodzin styszacych z niestyszacym potomstwem,
rodzin niestyszacych z niestyszacym potomstwem i rodzin nieslyszacych ze styszacym
potomstwem. Niezbedna jest tu wiedza i umiejetnosci co do diagnozy i rehabilitacji
audiologicznej, organizacji systemu opieki i wsparcia, projektowania oraz prowadze-
nia zaj¢¢ rewalidacyjnych i terapeutycznych. Pozadana wiedza dysponuja stuchacze
studiéw z zakresu surdopedagogiki, ktérzy powinni ukoriczy¢ réwniez studia z zakresu
surdologopedii, poszerzajac swoje horyzonty o umiejetnosci z zakresu ksztaltowania
i rozwoju mowy dziecka z uszkodzonym stuchem oraz alternatywnych i wspomaga-
jacych metod komunikacji, w tym polskiego jezyka migowego, systemu jezykowo-
-migowego, fonogestéw, metod wibracyjnych oraz prakeyki audytywno-werbalnej.
Rozumienie kontekstu spoteczno-kulturowego, w tym specyfiki spolecznosci oséb
Gluchych, pozwoli na prowadzenie skutecznej diagnozy wsréd oséb majacych rodzin-
ne konotacje w $wiecie ciszy i odréznienie dla celéw badawczych specyfiki potrzeb
rodzicéw styszacych i niestyszacych posiadajacych nie(do)styszace potomstwo. Z ko-
lei specjalne kompetencje komunikacyjne pozwolg przygotowaé narzedzia badawcze,

2 A. Czyi, Miejsce 0s6b tozsamowosciowo Gluchych w modelu otwartej edukacji XXI wieku, ,Edukacja

Elementarna w Teorii i Praktyce”, vol. 12, 2017, nr 44/2, s. 13-24.
» Barnardo 1999, cyt. za: M.J. Kehily, Wprowadzenie do badar, dz. cyt., s. 18.
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dostosowad jezyk do mozliwoséci oséb badanych, zorganizowaé niezbedne pomoce
przy prowadzeniu badad, w tym objasnienia w jezyku migowym, obrazkéw wspo-
magajacych rozumienie pytari/tekstu itp., co nie tyle usprawni, ile umozliwi w ogdle
prowadzenie badari.

Niezbednymi kompetencjami badaczy dzieciristwa 0séb nieslyszacych i stabosty-
szacych s3 te z zakresu psychologii klinicznej i osobowosci oraz surdopsychologii.
Pozwalajg one rozr6zni¢ normy i patologie funkcjonowania i rozwoju biopsychospo-
Yecznego, ale z uwzglednieniem specyfiki rozwojowej 0s6b z uszkodzonym narzadem
stuchu. Elementy treningu psychoterapeutycznego utatwiajg im dotarcie do waznych
informacji, ktdrych z racji proceséw umystowych badani cz¢sto nie pamigtajg lub je za-
tajaja, a szkolenia z zakresu prowadzenia obserwacji, wywiadéw i rozméw z pacjentem
adekwatnie do jego wieku nie dopuszcza do powstawania jakiegokolwiek uszezerbku
czy pogorszenia stanu psychicznego badanego (w tym malego dziecka). Umiejetnosé
stosowania i interpretowania testow psychologicznych wydaje si¢ niezbedna dla po-
twierdzenia lub negacji hipotez stawianych w drodze poznania naukowego. Zaréwno
bieglo$¢ analizy i interpretacji tak zwanych twardych testéw psychologicznych, jak
i niezmiernie waznych testéw projekcyjnych jest niezbedna kompetencja, w kedra wy-
posazony powinien by¢ badacz dzieciistwa oséb nie(do)styszacych.

Dla samego prowadzenia badan niezwykle istotna jest znajomos¢ metodologii, ze
szczegdlnym uwzglednieniem badan w strategii jakosciowej, umiejetnosé¢ doboru me-
tod: zadawania adekwatnych pytan, dokonywania analizy i interpretacji w oparciu
o wybrane paradygmaty. Owe kompetencje pozwola doglebnie zrozumie¢ sytuacie
dziecifistwa 0sdb z uszkodzonym stuchem w wielu kontekstach. Tu jeszcze raz nalezy
podkresli¢, ze nie chodzi tylko o znajomo$¢ ogélnych prawidel, ale o umiejetnosé
odniesienia ich do specyficznej sytuacji 0séb z uszkodzonym stuchem. Dopiero zna-
jomo$¢ i rozumienie charakeerystyki ich rozwoju i funkcjonowania biopsychospo-
Yecznego oraz specyfiki funkcjonowania rodzin dotknigtych niesprawnoscia stuchowa
pozwala na prawdziwe poznanie naukowe.

Wskazdwki metodologiczne do badan nad dziecinstwem
0sOb z uszkodzonym stuchem

W badaniach nad dziecifistwem oséb z uszkodzonym narzadem stuchu mozna
wyréznié trzy czasowe perspektywy badawcze. Pierwsza z nich uwzglednia aktualng
sytuacj¢ dzieci z uszkodzonym narzadem stuchu i odbywa si¢ w oparciu o wywiady,
rozmowy, obserwacje, testy psychosocjopedagogiczne zaréwno dziecka jak i rodziny,
spotkania z cztonkami §rodowiska wychowawczego, w tym z krewnymi oraz réwiesni-
kami i opiekunami instytucjonalnymi dziecka. Pozwala ona miedzy innymi zdoby¢
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wiedz¢ na temat wplywu wady stuchu na relacje rodzinne, okresli¢ aktualna kondycje
dziecka z uszkodzonym stuchem w kontekscie srodowiska zycia, poziomu zaspokoje-
nia jego potrzeb, wplywu prowadzonych oddzialywan rehabilitacyjnych na jego roz-
woj i funkcjonowanie, dzigki czemu mozna okresli¢ kierunki pomocy zapewniajace
lepszg jakos¢ zycia i sprawniejsze funkcjonowanie w przyszlosci, w tym zminimalizo-
waé poziom wtérnych nastgpstw wady stuchu.

Druga perspektywa badawcza oparta jest na retrospekcji. Badania prowadzone sa
z perspektywy czasu, z adolescentami czy dorostymi osobami, a takze z innymi osobami
z otoczenia majgcymi wiedzg¢ na powyzszy temat, w tym z najblizsza rodzing — rodzicami
i rodzefstwem. Taka perspektywa umozliwia oceng jakosci zycia dziecka z uszkodzonym
stuchem post hoc. To z kolei pozwala dostrzec deficyty funkcjonalne z punktu widzenia
osoby dojrzalszej/starszej, zdystansowanej (przede wszystkim czasowo) do podejmowa-
nych w badaniach probleméw, ale tez jest to perspektywa naznaczona okresem zwloki
sprzyjajacym zapomnieniu o faktach czy wyzbyciu si¢ pierwotnej emocjonalnosci w sto-
sunku do zaistnialych zdarzed. Ocenia si¢ tu przede wszystkim wplyw okresu dziecid-
stwa (w tym migdzy innymi specyfiki zycia rodzinnego, rehabilitacji, ksztalcenia i in.) na
aktualny stan osoby z uszkodzonym stuchem, na jej temperament, tozsamos¢ (gtéwnie
dyktowana przynaleznoscia do kultury g/Gluchych lub 0sdb styszacych) i inne wymiary
osobowosci, emocjonalnos¢, kognicje i wynikajace z nich konteksty, w tym zawodowe,
rodzinne i towarzyskie. Dzigki tego typu badaniom mozna ustali¢ przyczyny zaréwno
niepowodzen, jak i sukceséw rozwojowych.

Ostatnig perspektywa badawcza jest analiza dokumentéw i literatury dotyczacej
dzieciristwa, czesto laczaca si¢ zaréwno z retrospekeja, jak i ocena aktualnego stanu,
bez osobistego udziatlu podmiotéw badani (w przypadku 0séb z uszkodzonym stuchem
dysponuje si¢ jedynie opisami historycznymi na temat specyfiki funkcjonowania, ze
szczegdlnym uwzglednieniem nauczania jezykowego os6b niestyszacych, brakuje
prac monograficznych, ale takze biograficznych czy autobiograficznych z wyekspo-
nowanym okresem dziecifistwa®®). Perspektywa owa pozwala przede wszystkim na
dostrzezenie zmiany, w tym pogladéw na samych g/Gluchych, sposobéw i mozliwosci
rehabilitacji i ksztalcenia, sytuacji rodzinnej, rozwoju podmiotu dla samodzielnego
funkcjonowania.

W projektowaniu badari z udzialem oséb niestyszacych i stabostyszacych nalezy
uwzgledni¢ tez kontekst kulturowy 0séb z uszkodzonym stuchem, jak réwniez mozli-
woéci komunikacyjne. Wszystkie narzedzia badawcze powinny zosta¢ dostosowane do
specyfiki potrzeb badanych. W przypadku oséb postugujacych si¢ jezykiem migowym

2 Wiréd niewielkiej liczby publikacji o tematyce dotykajacej oséb niestyszacych zaliczy¢ mozna najpo-

pularniejsze ksiazki, takie jak: Zobaczyc glos. Podréz do swiata ciszy Oliviera Sacksa, Maska dobroczynnosci
Harlana Lane’a, Swiat w moich dioniach: Zycie bez stuchu i wzroku Petera Hepp'a, The Story of My Life
Helen Keller, Glucha jestes? Marlee Matlin.
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powinno si¢ przygotowaé objasnienia pytan oraz wskazéwki dla respondenta w pol-
skim jezyku migowym (w przypadku na przyklad badan testowych, o ile narzedzie
dopuszcza pomoc przy jego uzywaniu), zapewniajac jednoczesnie dostgp do wersji
pisanej, a w przypadku prowadzenia wywiadéw czy rozméw powinno si¢ postugiwaé
pierwszym jezykiem respondenta, rejestrujac wypowiedzi za pomoca dyktafonéw i/
lub kamer. Z racji specyfiki komunikacji nie powinno si¢ ogranicza¢ ilosci pytad czy
odrzucaé uzycia narzedzia badawczego o wyzszym stopniu trudnosci. Nalezy nato-
miast zachowad specjalng czujno$¢, prowadzi¢ badania indywidualnie, majac pew-
no$¢, ze osoba badana rozumie instrukeje i tre¢ pytar.

Dylematy prowadzenia badari z udzialem 0sdb z uszkodzonym stuchem nie spro-
wadzaja si¢ tylko do stosowania odpowiednich narzedzi. Problemem jest réwniez
postugiwanie si¢ normami dla narzedzi standaryzowanych. Zakladajac jednak pelno-
sprawno$¢ intelektualng podmiotu oraz odpowiednie przygotowanie narzedzia, nie
wydaje si¢ bezpodstawne stosowanie przyjetych dla narzedzia norm. W przypadku
badan zbiorowych na wigkszych prébach, podejrzesi jakichkolwiek niezgodnosci czy
naduzy¢, nalezy postugiwad si¢ wynikami surowymi i przedstawia¢ je na tle badanej
prdby, nie odnoszac do norm podrecznikowych.

Do badari nad dziecidstwem 0s6b z uszkodzonym stuchem adekwatniejsze wydaja
si¢ metody niespecyficzne (wywiad, rozmowa, obserwacja) niz specyficzne (testy). Nie
czynig one ograniczen jezykowych, nie przysparzajg dylematéw dotyczacych stosowa-
nia norm, a daja swobod¢ wypowiedzi, pozwalajg na sledzenie ciaglosci zdarzen, po-
stawienie pytai dodatkowych, poglebienie problematyki. Testy jednak moga ujawni¢
te tredci i okolicznosci, o ktérych podmiot badania nie chce, nie moze méwi¢ lub nie
pamigta, czy pozornie wydajg mu si¢ one nieistotne. Kompromisem metodologicz-
nym mogg okazad si¢ testy projekcyjne. Wybierajac je, nalezy szczegélnie zastanowié
si¢ nad wlasnymi kompetencjami jako osoby oceniajacej. Zakladajac jednak wysoki
poziom wiedzy z zakresu specyfiki préby oraz bieglosci postugiwania si¢ narzedziem,
testy owe sg doskonalym zrédlem pozyskiwania informacji, szczegélnie w przypadku
os6b malo ekspresywnych, z trudnosciami w nawiazywaniu kontaktu i wechodzeniem
w relacje, wycofanymi czy bojazliwymi, takze z mlodszymi dzie¢mi. Przyktadowym
testem pozostawiajacym zaréwno wolnos¢, a jednocze$nie dajacym wskazéwki inter-
pretacyjne do badari z perspektywy dziecka i czasu terazniejszego jest Zdania nie-
dokoriczone Janusza Kostrzewskiego. W 72 zdaniach porusza on wickszo$¢ obszaréw
skfadajacych sie na specyficzng sytuacje dziecka w rodzinie. Zadaniem badanego jest
uzupelnienie wypowiedzi pierwszym skojarzeniem. Na przyklad:

Moja ulubiong zabawg jest...

Bylbym szczedliwy, gdyby w moim domu...

Moim najwigkszym zmartwieniem jest...

Denerwuje mnie, gdy rodzice. ..
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Z mojego rodzenistwa najbardziej lubie. .. dlatego, ze...

W tescie pozostawiono takze miejsce na swobodng wypowiedz dziecka na dowolny
temat dla niego wazny. Interpretacji dokonuje psycholog, po uprzednim prowadzeniu
poglebionych wywiadéw i obserwacji.

Odpowiednikiem testu dla mlodziezy i oséb dorostych jest Zest zdari niedokor-
czonych J. Sachsa i S. Levy’ego. Sklada si¢ z 60 rozpoczetych wypowiedzi, dotykaja-
cych 15 obszaréw zycia, migdzy innymi stosunku do matki, ojca, rodziny, mezczyzn/
kobiet, zycia plciowego, przyjaciél i znajomych, stosunek do przesztosci, stosunek
do przyszlosci oraz cele. O przesztoéci mozna domniemywad na podstawie aktualnej
oceny danego obszaru, ale przede wszystkim ze zdai bezposrednio si¢ do niej odno-
szacych. Na przyklad:

Zrobitbym wszystko, zeby zapomnie¢. ..

W szkole moi nauczyciele. ..

Moja przeszto$¢ wydaje mi sig. ..

Ocena testu moze mie¢ charakter formalny, zgodny z zalozeniami autoréw, oce-
niajacy wylonione obszary na podstawie zgrupowanych odpowiedzi oraz oceng osobo-
woéci badanego, ale takze nieformalny, specyficzny kazdemu testowi projekcyjnemu,
dyktowany kompetencjami oceniajacego.

Kolejnym przyktadem testu majacego doskonale zastosowanie w badaniach nad
dziecifistwem moze by¢ Test apercepcji tematycznej (TAT) Henry'ego Murray’a, za-
réwno w wersji dla dzieci i mlodziezy, jak i dorostych; pierwotnie przeznaczony byl
do badania osobowosci. Zadaniem badanego jest ulozenie 20 historii do 20 plansz
z obrazkami, w tym jednej pustej, ktdra pozostawia ogrom mozliwosci zaréwno dla
badanego, jak i badacza. Godny uwagi ze wzgledu na grupe badawcza, jaka sa male
dzieci, jest Test bajek (FTT) autorstwa Cariny Coulacoglou, ktéry obrazuje relacje
panujace w rodzinie. Zadaniem badanego jest odpowiedZ na pytania do obrazkéw
przedstawiajacych bajkowe postacie. Na przyklad, co czuje posta¢ na obrazku, o czym
mysli. Test jest zdecydowanie dobra alternatywa dla rysunku rodziny, drzewa genealo-
gicznego i innych narzedzi czgsto stosowanych w diagnozie.

Podsumowanie

Dzieciristwo 0séb z uszkodzonym narzadem stuchu pozornie nie rézni sie od
dziecinistwa dzieci rozwijajacych si¢ prawidfowo. Ma takie same ramy czasowe, spe-
cyfike biologicznego rozwoju. Na jego przebieg i ocene kluczowy wplyw bedzie
mie¢ sytuacja rodzinna implikujaca $rodowisko wzrostu. Czynnikiem réznicujacym
bedzie jakos$¢ i dynamika relacji rodzinnych uwzgledniajaca kontekst rehabilitacji
i komunikacji, przynalezno$¢ rodzinna do $wiata dzwickéw czy $wiata ciszy, rozwdj
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emocjonalno-poznawczy warunkowany procesami korektury, kompensacji, dynami-
zowania i usprawniania uszkodzenia stuchu. Badacz nad dziecidstwem os6b niesly-
szacych i staboslyszacych to przede wszystkim wyposazony w kluczowe kompetencje
surdopedagogiczne, surdologopedyczne, surdopsychologiczne i audiofonologiczne
fachowiec dysponujacy szerokim wachlarzem metodologicznym oraz umiej¢tnoscia-
mi analityczno-interpretacyjnymi uwzgledniajacymi zaréwno kontekst obranego
paradygmatu, jak i specyfike biopsychospolecznego funkcjonowania oséb z uszko-
dzonym narzadem stuchu.
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