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Niepetnosprawnosc¢ rzadka jako kategoria
nieobecna w ksztatceniu nauczycieli przedszkola
i edukacji wczesnoszkolnej

Rare Disability as an Absent Category in Educating
Pre-School and Early School Teachers

StOWA KLUCZE ~ ABSTRAKT
°

niepetnosprawnos¢  Niepetnosprawno$¢ rzadka jest szerszym pojeciem niz niepetnospraw-
rzadka, nauczyciel,  no$¢ sprzgzona i uwzglednia wszystkie rodzaje niepelnosprawnosci.
edukacja  Jest zwiazana ze zdiagnozowaniem choroby rzadkiej. W ostatnim
przedszkolna  dziesigcioleciu mozna zaobserwowa¢ wzrost liczby dzieci z RD, ktére
i wezesnoszkolna,  uczestnicza w terapii i edukacji. Stad istotne jest omawianie zagadniel
programy  zwiazanych z niepelnosprawnoscia rzadka na zajeciach dla studentéw
ksztatlcenia,  pedagogiki przedszkolnej i wezesnoszkolnej. Celem podjetych badan
ksztalcenie  byta analiza programéw ksztalcenia na kierunku pedagogika przed-
uniwersyteckie  szkolna i wezesnoszkolna w kontekscie realizowanych tresci z zakresu
problematyki niepetnosprawnosci, w tym rzadkiej, oraz wskazanie
w nich przestrzeni, gdzie moze by¢ omawiana. Za gtéwna metode
badawcza obrano analiz¢ danych wtérnych (desk-research). Analizie
poddano 7 programéw (5 uniwersytetéw, 2 akademie). Na podstawie
przeprowadzonych badar mozna stwierdzi¢, ze studenci maja realizo-
wane w ramach studiéw tresci dotyczace przedszkolakéw i uczniéw
ze zdiagnozowang niepelnosprawnoscia intelektualng lub sprzezona.
Dodatkowo poruszane s3 zagadnienia niepetnosprawnosci wzroko-
wej, stuchowej i ruchowej. Na zadnych zajeciach nie byla poruszana

problematyka niepetnosprawnosci rzadkiej.
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rare disease, teacher, A rare disability (RD) is a concept that is much broader than multiple
pre-school and early  disabilities; a rare disability includes all kinds of disabilities. A rare
school education,  disability is connected with the medical diagnosis of a rare disease.
teaching curricula,  In the last decade, an increase in the number of children with RD,
university education ~ who participate in therapies and education, is noticeable. Thus, it is
important for pre-school and early school education students to learn
about various issues connected with rare disabilities. The main goal
of the research carried out by the author of the article was the analy-
sis of teaching curricula of the universities who teach pre-school and
early school teachers in the context of disabilities, including rare ones.
The main method of analysis was desk-research. Seven curricula were
analysed (five universities and two academies). Based on the results,
it may be concluded that students study various issues related to pre-
schoolers and early school children with diagnosed intellectual or mul-
tiple disabilities. Additionally, some other aspects of disabilities are
brought up, e.g. visual, hearing or/and motor impairment. On the
other hand, none of the analysed curricula included issues related to
rare disabilities.

Wprowadzenie

Nauczyciel pracujacy z dzie¢mi w grupie przedszkolnej, jak i z uczniami klas I-I11,
jest czesto pierwszym specjalista z zakresu rozwoju dziecka, ktéry dostrzega trudnosci
w jego funkcjonowaniu. Zdarza sig, ze to wlasnie z inicjatywy nauczyciela jego wycho-
wanek jest kierowany na dalsze badania pedagogiczne czy psychologiczne umozliwia-
jace sporzadzenie diagnozy funkcjonalnej. Dlatego w edukacji przysztych pedagogéw
istotne jest uwzglednienie tresci z zakresu pedagogiki specjalnej, w tym charakterysty-
ki wybranych rodzajéw niepetnosprawnosci. Choroba rzadka (rare disease, RD), ktéra
diagnozuje si¢ u 2 na 10 000 oséb (Komisja Wspdlnot Europejskich 2008: 2) moze
uwidoczni¢ si¢ w réznym wieku. Niektére z jej rodzajéw moga nie ujawniad si¢ do
trzeciego, a nawet piatego roku zycia. Dziecko rozwija si¢ w tym czasie prawidtowo.
Dopiero wraz z uptywemh lat mozna dostrzec stopniowe opdznienie w jego rozwoju.
Jest to etap edukacji przedszkolnej; czasem te zmiany w funkcjonowania dziewczynki/
chiopca sg dostrzegalne pézniej, podczas nauki w klasie pierwszej szkoty podstawowej.
Niepetnosprawnos¢ rzadka postrzegana jako efekt RD, czgsto jest pomijana i niedo-
strzegana w obszarze pedagogiki specjalnej. Wynika to z dwéch przestanek. Pierwsza
to mata liczba 0séb z taka diagnoza, co przektada si¢ czgsto na badania o charakeerze
kazuistycznym, a nie ilo§ciowym. Druga to tak zwany indywidualny obraz choroby
rzadkiej. Oznacza on, ze dwoje dzieci z ta sama diagnoza moze mie¢ czgsciowo te same
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symptomy, ale ich funkcjonowanie motoryczne, emocjonalne i spofeczne bedzie inne.
Czasem wskazuje si¢ na niejednorodny wzorzec rozwojowy. Mniejsza liczba publikacji
poruszajacych problematyke RD moze przekladaé si¢ na okazjonalne dyskusje nad
pojeciem niepetnosprawnosci rzadkiej.

Niepetnosprawnosc rzadka — dyskusja wokot terminu

Istnieje wiele definicji niepetnosprawnosci podkreslajacych ograniczenia na tle so-
matycznym, psychicznym czy spotecznym (Chrzanowska 2015). W rozwazaniach na
temat niepetnosprawnosci rzadkiej przyjetam za Aleksandrem Hulkiem, ze niepetno-
sprawno$¢ to ,stan fizyczny badz psychiczny trwale lub chociazby okresowo utrud-
niajacy, ograniczajacy albo catkowicie uniemozliwiajacy wypetnianie zadan zyciowych
oraz rél spotecznych zgodnie z obowiazujacymi w tym zakresie normami spotecznymi,
jak i regulacjami prawnymi” (Hulek 1992: 24). Wybdr definicji jest podyktowany kil-
koma waznymi czynnikami. Po pierwsze, odnosi si¢ ona do zaburzeri w obrebie stanu
somatycznego, co najcz¢sciej pojawia si¢ w przypadku choréb rzadkich. Po drugie,
nie zawsze RD wiaze si¢ z trwalymi ograniczeniami w wypelnianiu zadan zyciowych.
Niektdre z nich powodujg okresowe utrudnienia, gdy jest nasilenie symptoméw i po-
jawia si¢ potrzeba hospitalizacji. Jednoczesnie podkresla tez ,drugg twarz” choréb
rzadkich, ktéra pokazuje, ze az okoto 30% dzieci z takq diagnoza umiera przed skori-
czeniem 5. roku zycia (Sangiorgi, Mordenti 2017: 145). Zatem RD moze mie¢ cha-
rakeer stabilny, jak i progresywny. W literaturze mozna takze znalez¢ informacije, ze ist-
nieje trudnos¢ co do zdefiniowania terminu ,,niepetnosprawnos¢ rzadka”. Na przyktad
pojecie to nie istnieje w systemie orzecznictwa o stopniu niepetnosprawnosci (Kulik,
Wiacek, 2010: 100), a w ramach niego najczgéciej pojawia si¢ w przypadku oséb ze
zdiagnozowang RD niepetnosprawno$¢ sprzezona. W dyskusjach o niepetnosprawno-
$ci mozna dostrzec, ze nie wlacza si¢ choréb rzadkich jako jednego z czynnikéw, ktéry
moze ja wywotaé. Niektérzy badacze wskazuja nawet na zjawisko maskowania ,,cho-
16b rzadkich jako mozliwego zrédia niepetnosprawnosei” (Wiszejko-Wierzbicka i in.
2010: 198). Jednak nalezy w tym miejscu podkresli¢, ze nie kazda choroba rzadka pro-
wadzi do niepelnosprawnosci. Zatem moze by¢ nastepujaca sytuacja, ze dana osoba
ma zdiagnozowana RD i:

a) nie ma zadnej niepetnosprawnosci,

b) zdiagnozowano u niej dany rodzaj niepetnosprawnosci, np. jest osoba porusza-

jaca si¢ na wézku inwalidzkim,

¢) ma niepetnosprawno$¢ sprzezona, np. niepelnosprawnos¢ intelektualna i po-

wazna wada wzroku,

d) niepetnosprawnos$¢ rzadka (Wiszejko-Wierzbicka i in. 2010: 198).
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Jak podkresla Joanna Urbariska,

(...) pojecie niepetnosprawnosci rzadkiej mozna zdefiniowa¢ jako taki rodzaj niepetno-
sprawnosci, ktéra sporadycznie wystgpuje w danej populacji i najczgéciej dotyczy oséb
cierpiacych na bardzo rzadkie choroby. Szacuje sie, ze w 80% choroby doprowadzajace
do rzadkiej niepelnosprawnosci majg podloze genetyczne. Niepetnosprawnos¢ rzad-
ka moze tez wystapi¢ w konsekwencji urazu powypadkowego lub okotoporodowego
oraz by¢ nastgpstwem czgstej choroby o niestandardowym przebiegu” (Urbariska 2010:
120-121).

Na podstawie analizy literatury, uczestnictwa w konferencjach, gdzie podejmowa-
no szeroko zagadnienie ograniczeld w funkcjonowaniu wynikajacych ze zdiagnozowa-
nia choroby rzadkiej, jak i kilkuletniej wspétpracy z rodzicami i terapeutami dzieci
z chorobg rzadka, mozna dostrzec, ze niepetnosprawno$¢ rzadka:
® odnosi si¢ do zdiagnozowania choroby rzadkiej, w skutek kedrej pojawia si¢ cza-
sowe lub trwale ograniczenie w funkcjonowaniu i wykonywaniu rél zyciowych
i spotecznych,
dotyczy matej liczby 0sdb, zaréwno dzieci, jak i dorostych,
obejmuje swoim zakresem wszystkie rodzaje niepetnosprawnosci,

wymaga spersonalizowanej Sciezki terapeutycznej uwzgledniajacej zmiennos¢ sa-

mopoczucia danej osoby, zréznicowane etapy choroby, specyfike leczenia realizo-

wanego cz¢sto poza granicami pafstwa,

® wymaga innej formy wsparcia spofecznego w ujeciu strukturalnym i funkcjonal-
nym.

Wprowadzenie tego terminu jest swoistego rodzaju przelozeniem perspektywy
medycznej, w ktérej centrum zainteresowania sa poszczegdlne choroby rzadkie, na
perspektywe terapeutyczna, kera migdzy innymi koncentruje si¢ na pracy z osobami
z niepetnosprawnoscia, w tym przypadku rzadka. Pozwala to na ograniczenie procesu
medykalizacji w pedagogice specjalnej.

Ksztatcenie na kierunku pedagogika przedszkolna
i wczesnoszkolna w Polsce

Zgodnie z obowiazujacymi w Polsce przepisami, od pierwszego pazdzierni-
ka 2019 roku uczelnie wyzsze mogly rozpoczaé ksztatcenie na jednolitych studiach
magisterskich kierunku pedagogika przedszkolna i wezesnoszkolna. Studia te przy-
gotowujg do pracy nauczyciela przedszkola oraz klas I-III. Ksztalcenie obejmuje
zaréwno przygotowanie merytoryczne, jak i pedagogiczne. W ramach przygotowa-
nia pedagogicznego uczestnicy studiéw realizuja zajecia z zakresu przygotowania
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psychologiczno-pedagogicznego i dydakeycznego. Jednoczesnie studenci w toku stu-
diéw powinni mie¢ w programie grupy zajeé, ktdre poruszajg zagadnienie funkcjono-
wania dzieci z trudno$ciami w rozwoju, takie jak:

® Duziecko lub uczen ze specjalnymi potrzebami rozwojowymi i edukacyjnymi

w przedszkolu i klasach I-1II szkoty podstawowej,
® Organizacja pracy przedszkola i szkoly z elementami prawa oswiatowego i praw

dziecka oraz kultura przedszkola i szkoty, w tym w zakresie ksztalcenia uczniéw

ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi i niepelnosprawnosciami (Dz.U. 2019

poz. 1450).

Zatem przewidziano przestrzed na omdwienie rodzajéw niepetnosprawnosci,
trudnosci, jakich do$wiadczajg dzieci z taka diagnoza, oraz mozliwosci ich edukacji
i terapii.

Wskazana problematyka zostata ujgta w ogélnych efekeach kszealcenia do zawodu
nauczyciela przedszkola i edukacji wezesnoszkolnej (tabela 1).

Tabela 1. Efekty ksztalcenia na kierunku pedagogika przedszkolna i wezesnoszkolna zwiazane
z problematyka niepelnosprawnosci

Absolwent zna/rozumie/potrafi/ jest gotéw w zakresie

Wiedzy

Umiejetnosci

Kompetencji spotecznych

zagadnienie edukacji
wlaczajacej, a takze sposoby
realizacji zasady inkluzji;
prawa dziecka i osoby

z niepetnosprawnoscia,
sposoby ich egzekwowania
oraz propagowania

w $rodowisku zaréwno
przedszkolnym

oraz szkolnym, jak

i pozaprzedszkolnym oraz
pozaszkolnym;

rozpoznawa¢ potrzeby,
mozliwosci i uzdolnienia
dzieci lub uczniéw oraz
projektowac i prowadzi¢
dziatania pedagogiczne,

a takze planowat, realizowaé
i ocenia¢ spersonalizowane
programy ksztatcenia

i wychowania;
wykorzystywaé w codziennej
prakeyce edukacyjne;j
réznorodne sposoby
organizowania §rodowiska
uczenia si¢ i nauczania,

z uwzglednieniem
specyficznych potrzeb

i mozliwosci poszezeg6lnych
dzieci lub uczniéw oraz
grupys;

* pracy w zespole,
petnienia w nim réznych
16l oraz wspdtpracy
z nauczycielami,
pedagogami,
specjalistami, rodzicami
lub opickunami dzieci
lub uczniéw i innymi
cztonkami spolecznosci
przedszkolnej, szkolnej
i lokalnej
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Absolwent zna/rozumie/potrafi/ jest gotéw w zakresie

Wiedzy

Umiejetnosci

Kompetengji spotecznych

zréznicowane potrzeby
rozwojowe i edukacyjne
dzieci lub uczniéw w okresie
przedszkolnym i mlodszym
wieku szkolnym, wynikajace
z op6znieti, zaburzen lub
przyspieszenia rozwoju, oraz
uwarunkowane wplywem
czynnikéw srodowiskowych

skutecznie wykorzystywad

w pracy z dzieckiem

lub uczniem informacje
uzyskane na jego temat

od specjalistéw, w tym
psychologa, logopedy,
pedagoga, lekarza, i rodzicéw
lub opickunéw dziecka lub
ucznia

i sposoby dostosowywania
do nich zadari rozwojowych
i edukacyjnych;
 projektowanie i prowadzenie
dziatan diagnostycznych
uwzgledniajacych specyfike
funkcjonowania dzieci
w wieku przedszkolnym
i mlodszym wieku szkolnym
oraz ich zréznicowane
potrzeby edukacyjne, w tym
zakres i jako$¢ wsparcia
spotecznego;
* funkcjonowanie i dysfunkeje
aparatu mowy, stuchu
i wzroku oraz prawidtowe

nawyki postugiwania si¢ nimi

Zrédto: Rozporzadzenie Ministra Nauki i Szkolnictwa Wyiszego z dnia 25 lipca 2019 .
w sprawie standardu ksztatcenia przygotowujacego do wykonywania zawodu nauczyciela,
Dz.U. 2019 poz. 1450

W obecnie obowiazujacych przepisach prawnych dotyczacych standardéw kszeat-
cenia nauczycieli przedszkola i edukacji wczesnoszkolnej ustawodawca uwzglednit
w procesie edukacyjnym problematyke funkcjonowania dzieci ze specjalnymi potrze-
bami edukacyjnymi i z niepetnosprawnoscia.

Metodologia badan wtasnych

Gléwnym celem podjetych badan byta analiza programéw ksztalcenia na kierun-
kach pedagogiki przedszkolnej i wezesnoszkolnej w kontekscie realizowanych tresci
z zakresu problematyki niepetnosprawnosci, w tym rzadkiej, oraz wskazanie w nich

przestrzeni, gdzie moze ona by¢ omawiana. Z tego tez wzgledu za gtéwna metode
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badawcza przyjetam analize danych wtérnych desk-research. Jak podkresla Dariusz
Kubinowski, dokumentacja réznego rodzaju jest waznym i uzytecznym zrédtem w ba-
daniach osadzonych w strategii jakosciowej. Wéréd powoddw, jakie decyduja o tego
typu badaniu, badacz wymienia powszechno$¢ ich dostgpu, trwatos¢ oraz bogactwo
zasob6éw informadji istotnych w kontekstach, ktdrych dotyczy zaréwno jego tres¢, jak
i forma (Kubinowski 2011: 214). W procesie badawczym wzi¢tam pod uwagg zrédla
wtérne, takie jak zapisy publiczne, przede wszystkim oficjalne dokumenty, jakimi sg
programy ksztatcenia. Podj¢te badania podzielitam na trzy etapy. Pierwszy to sporza-
dzenie listy szkét wyzszych, ktére maja w swojej ofercie dla absolwentéw szkét $red-
nich kierunek pedagogika przedszkolna i wezesnoszkolna; wytonienie z tego zbioru
tych, ktére realizuja ten kierunek w systemie jednolitym magisterskim, stacjonarnym.
Drugi etap to wyszukiwanie na oficjalnych stronach uczelni, ktére realizuja ksztatcenie
na kierunku pedagogika przedszkolna i wczesnoszkolna, dokumentéw (programéw
ksztatcenia), trzeci to ich krytyczna analiza pod katem stéw kluczowych, takich jak nie-
petnosprawno$¢ rzadka, dziecko ze zdiagnozowana choroba rzadks, choroba rzadka.

Zatem analizie poddano programy ksztalcenia na kierunku pedagogika przed-
szkolna i wezesnoszkolna, studia jednolite magisterskie, bez specjalnosci, stacjonarne
realizowane na wybranych siedmiu uczelniach wyzszych w Polsce: Uniwersytet War-
szawski, Uniwersytet Jagielloriski, Uniwersytet Pedagogiczny w Krakowie, Uniwersy-
tet Slaski w Katowicach, Uniwersytet Warmirisko-Mazurski w Olsztynie, Akademia
Pedagogiki Specjalnej im. M. Grzegorzewskiej w Warszawie, Akademia Marynarki
Wojennej w Gdyni. tacznie analizie poddano dokumenty z pigciu uniwersytetéw
i dwdch akademii. Kazdej uczelni nadano kod, uniwersytetom DW_U, za$ akade-
miom DW_A oraz cyfry od 1 do 5, aby uporzadkowa¢ kolejnos¢ analizowanych do-
kumentéw. I tak np. kod DW_U1 oznacza dokumenty wtdrne uniwersytet, program
pierwszy.

Celem prowadzonych badan nie bylo pokazanie brakéw w istniejacych progra-
mach ksztatcenia, a wskazanie przestrzeni, w ramach ktérej mogg zaistnie¢ zagadnie-
nia zwigzane z niepetnosprawnoscia rzadka.

Sformulowatam nastgpujace gléwne pytanie badawcze: czy programy ksztatcenia
na kierunku pedagogika przedszkolna i wezesnoszkolna zawieraja tresci dotyczace nie-
petnosprawnosci rzadkiej?

oraz pytania szczegdlowe:
® na jakich modutach zaj¢¢ poruszane sa zagadnienia dotyczace niepetnosprawnosci?
® na jakich przedmiotach studenci realizujg tresci programowe zwiazane z charakte-

rystyka i funkcjonowaniem dzieci z niepetnosprawnoscia?
® zjakimi rodzajami niepetnosprawnosci sg zapoznawani studenci w ramach przed-

miotdw realizujacych treéci z zakresu niepetnosprawnosci?
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Programy ksztatcenia na kierunku pedagogika
przedszkolna i wczesnoszkolna a zagadnienie
niepetnosprawnosci rzadkiej

W programach jednolitych studiéw magisterskich na kierunku pedagogika przed-
szkolna i wezesnoszkolna mozna znalez¢ efekey ksztatcenia, w ramach kedrych mogla
by by¢ poruszana problematyka niepetnosprawnosci rzadkiej (tabela 1).

Tabela 1. Wybrane efekty ksztalcenia poruszajace problematyke niepetnosprawnosci

Absolwent zna/potrafi/jest

Wiedza

Umiejetnosci

Kompetencje spoleczne

prawa dziecka i osoby

z niepetnosprawnoscia,
sposoby ich egzekwowania
oraz propagowania

w $rodowisku zaréwno
przedszkolnym

oraz szkolnym, jak

i pozaprzedszkolnym oraz

skutecznie wykorzystywaé

w pracy z dzieckiem

lub uczniem informacje
uzyskane na jego temat

od specjalistéw, w tym
psychologa, logopedy,
pedagoga, lekarza i rodzicow
lub opickunéw dziecka lub

potrafi realizowaé
innowacje pedagogiczne
zwigzane z wyzwaniami
spolecznymi

i cywilizacyjnymi
przysztosci, stuzace
rozwojowi uczniéw
oraz integracji rodzicéw
i §rodowiska lokalnego

kol i

pozaszkolnym ucznia 2 instytucja edukacyjna
zréznicowane potrzeby st gotowy do
rozwojowe i edukacyjne e wykorzystywaé w codziennej Jest gotowy

L . . . prowadzenia
dzieci lub uczniéw w okresie prakeyce edukacyjnej . iy 1

. . zindywidualizowanych
przedszkolnym i mlodszym réznorodne sposoby diatans vedacogicznych
wieku szkolnym, wynikajace organizowania §rodowiska (dydak P o gcl% Y
z op6znieti, zaburzen lub uczenia sie i nauczania, ycaktyeznych,
wychowawczych

przyspieszenia rozwoju, oraz
uwarunkowane wplywem
czynnikéw §rodowiskowych
i sposoby dostosowywania
do nich zadari rozwojowych
i edukacyjnych

z uwzglednieniem
specyficznych potrzeb

i mozliwosci poszezeg6lnych
dzieci lub uczniéw oraz
grupy

i opiekuriczych)

w stosunku do
uczniéw ze specjalnymi
potrzebami
edukacyjnymi

funkcjonowanie i dysfunkcje
aparatu mowy, stuchu

i wzroku oraz prawidlowe
nawyki postugiwania si¢ nimi

diagnozowa¢ dzieci/

uczniéw z zaburzeniami

w réznych sferach rozwoju
oraz dostosowaé programy
dydaktyczne, wychowawcze

i profilaktyczne do
aktualnych potrzeb
indywidualnych i grupowych

posiada $wiadomos¢
idei holistycznego
podejscia do jednostki
z 16znego typu
niepetnosprawnosciami
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Absolwent zna/potrafi/jest

Wiedza Umiejetnosci Kompetencje spoteczne

* postugiwac si¢ wiedza
teoretyczna z zakresu
pedagogiki, psychologii
oraz dydakeyki i metodyki
szczegdlowej w celu
diagnozowania, analizowania
i prognozowania sytuacji
pedagogicznych oraz
dobierania strategii
realizowania dziatari

* posiada przekonanie
0 wartosci
wlaczenia oséb

praktycznych na 4 niepelnosprawnodci
poszczeg6lnych etapach Fpeosprawnoscia
edukacyjnych oraz w gléwny nur 2ycia

. , . spotecznego
identyfikowa¢ spontaniczne P 5

zachowania dzieci lub
uczniéw jako sytuacje
wychowawczo-dydaktyczne
i wykorzystywac je

w procesie edukacji

oraz realizacji celéw
terapeutycznych

Zrédto: opracowanie whasne na podstawie dostepnych programéw ksztatcenia na kierunku
pedagogika przedszkolna i wezesnoszkolna, studia jednolite magisterskie, rozpoczgcie cyklu
ksztatcenia 2020/2021

Uwzgledniajg one charakterystyczne cechy funkcjonowania dzieci z trudnosciami
w rozwoju. Wspomniane efekty sa przypisane do przedmiotéw, ktére zawierajg tre-
$ci dotyczace niepetnosprawnosci i sa pogrupowane w moduty. Na podstawie analizy
programéw ksztalcenia i programéw studiéw wybranych uczelni mozna wspomniane
moduly podzieli¢ wedtug trzech kategorii. Pierwsza zwiazana jest z funkcjonowaniem
dziecka w przestrzeni przedszkolnej i szkolnej. Druga to zagadnienia odnoszace si¢ do
inkluzji; trzecia to wspomaganie rozwoju dziecka oraz jego specjalne potrzeby eduka-
cyjne. Wyjatek stanowi jedna akademia (DW_A1), kedra w programie juz w module
og6lnym zawarla przedmiot ,Psychospoleczne aspekty niepetnosprawnosci”. W tym
przypadku realizowane sa zagadnienia: modelu niepetnosprawnosci, procesu stawania
si¢ osoba z niepetnosprawnoscia i jej sytuacja psychologiczna. Brakuje dookreslenia,
jakiego rodzaju niepetnosprawnosci dotyczy.

Na przyktad na drugim roku studiéw problematyka niepetnosprawnosci jest poru-
szana na module ,, Dziecko w przedszkolu i szkole”, w ramach przedmiotéw: Edukacja

w przedszkolu, Psychologia edukacyjna, Podstawy diagnozy i monitorowania w pracy
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pedagoga. W ich toku sg realizowane tresci odnoszace si¢ do koncepgji i modeli spe-
¢jalnych potrzeb rozwojowych i edukacyjnych dzieci z:

nadpobudliwoscia psychoruchowa,

ryzykiem dysleksji,

spektrum autyzmu,

niepetnosprawnoscig intelekeualna,

moézgowym porazeniem dziecigcym,

choroba przewlekls i zaburzeniami o podlozu genetycznym (DW_U1).

Zatem studenci sg zapoznawani z funkcjonowaniem dziecka z niepelnosprawnos-
cig, w szczegdlnosci z niepetnosprawnoscia intelektualng. Brakuje tresci odnoszacych
si¢ do niepetnosprawnosci rzadkiej, kedrej problematyka mogtaby by¢ realizowana
w ramach wspomnianych zaburzen o podlozu genetycznym, choréb przewlektych
i odmiennosci somatycznych.

Na piatym roku studenci w zakresie modutu ,Nauczyciel w przedszkolu i w szko-
le” w ramach przedmiotéw: Elementy prawa dla nauczycieli, Dokumentowanie i ewa-
luacja dziatari dydaktyczno-wychowawczych w przedszkolu i szkole, realizuja nastgpu-
jace tresci nawiazujace do problematyki niepetnosprawnosci:
® prawa dzieci i 0s6b z niepetnosprawnoscia w szkole,
® zasady tworzenia projektéw edukacyjnych, programéw autorskich,
® wspodlpraca z rodzicami dziecka, specjalistami, w celu wiaczenia ich w dziatania

podnoszace efektywno$¢ edukacji (DW_U1).

Na jednym z uniwersytetéw (DW_U2) przedmioty poruszajace problematyke
niepetnosprawnosci sa realizowane nie w ramach modutu, ale w bloku przedmiotéw
obowiazkowych. Przyktadem jest przedmiot ,Prawa dziecka i prawa os6b z niepet-
nosprawnosciami”, w ramach ktérego omawiane sa prawa oséb z niepetnospraw-
nosciami w przedszkolu i szkole. Drugim przedmiotem jest ,Integracja w edukacji
przedszkolnej i wezesnoszkolnej”, podczas ktdrego student zapoznaje si¢ z pojeciem
integracji i inkluzji, a takze projektuje dziatania wobec dzieci z niepetnosprawnoscia
fizyczng i intelektualng w szkole ogdlnodostepnej oraz innej wymagajacej wsparcia
integracyjnego. Na innym uniwersytecie te same zagadnienia sg realizowane w ramach
przedmiotu ,Modele i strategie edukacji zintegrowanej” (DW_U5).

Innym przedmiotem, podczas ktérego realizowane sa tresci dotyczace niepetno-
sprawnosci sprzgzonej, sa ,Elementy logopedii z reedukacjg’. Uczestnicy tych zajeé
poznaja: ,medyczne podstawy logopedii; biologiczne podstawy mowy i myslenia; ana-
tomie i fizjologie uktadu nerwowego; podstawy audiologii i foniatrii; zaburzenia gto-
su; zaburzenia genetyczne i niepetnosprawnosci sprzgzone”. Natomiast na zajeciach
z ,Podstaw edukacji zdrowotnej” studenci sa zapoznawani z edukacja zdrowotng dzie-
ci z chorobami przewlektymi i niepetnosprawnoscia intelektualng (DW_U2).
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Na jednym z uniwersytetéw (DW_U3) studenci w ramach realizacji zaje¢ na kie-
runku mogg wybra¢ blok fakultatywny , Ekspert od wspierania rozwoju”, w ramach
ktérego realizuja tresci niezbedne w pracy z dzieémi z niepetnosprawnoscia. Student
ma mozliwo$¢ zdobycia wiedzy z zakresu:

@® wspierania rozwoju dziecka,

® funkcjonowania wychowanka, okreslajac jego zasoby i deficyty,

® planowania i realizacji procesu dydaktyczno-wychowawczego, ktdry wzmacniaé
bedzie autonomie i samostanowienie dziecka.

Te tresci sa takze omawiane na przedmiocie ,,Strategie wspierania rozwoju ucznia
w edukacji zintegrowanej” (DW_U5). Nie ma jednak w opisiec modutu okreslonego
typu niepelnosprawnosci, ale zaakcentowane s3 trudnosci, jakich moga do§wiadczaé
wychowankowie. Jest to kolejny modut, w ramach ktérego mozna by realizowac takze
tresci z zakresu niepetnosprawnosci rzadkiej. Odpowiednikiem przedmiotu ,Ekspert
od wspierania rozwoju”, realizowanego na uniwersytecie, s3 na akademii ,Metody
wspomagania rozwoju dziecka” (DW_A1).

Zagadnienie niepelnosprawnosci jest takze poruszane na przedmiotach dotycza-
cych specjalnych potrzeb edukacyjnych. Na przyktad na uniwersytecie (DW_U5) jest
realizowany przedmiot Specjalne potrzeby edukacyjne dzieci, za$ na akademii (DW_
A2) blok Dziecko lub uczen ze specjalnymi potrzebami rozwojowymi i edukacyjnymi
w przedszkolu i klasach I-III szkoly, Wspieranie rozwoju dzieci w wieku przedszkol-
nym i miodszym wicku szkolnym, lub Organizacja pracy przedszkola i szkoly z ele-
mentami prawa o§wiatowego i praw dziecka oraz kultura przedszkola i szkoty, w tym
w zakresie ksztalcenia uczniéw ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi. W sktad
pierwszego wchodza nastgpujace przedmioty: Zaburzenia i dysharmonie rozwojowe,
Edukacja wlaczajaca, czy Konstruowanie indywidualnych programéw dydakeycznych
dla uczniéw o specjalnych potrzebach edukacyjnych. Natomiast drugi tworza: Pierw-
sza pomoc i ratownictwo przedmedyczne, Struktura i funkcje systemu o$wiaty, Praw-
ne podstawy o$wiaty i wychowania, czy Kultura i jako$¢ pracy przedszkola i szkoly.

Podsumowujac przeprowadzong analiz¢ modutéw i wchodzacych w ich sktad
przedmiotéw pod wzgledem proponowanych tresci ksztatcenia, zauwazalny jest fake,
ze pomijany jest w programach studiéw przedmiot Pedagogika specjalna. Jest on re-
alizowany tylko na trzech z pigciu uczelni (pedagogika specjalna DW_U3, DW_U4,
podstawy pedagogiki specjalnej DW_U2) i na zadnej z akademii. W ramach tego
przedmiotu studenci zaznajamiajg si¢ z:
® zagadnieniami z zakresu niepetnosprawnosci stuchowej, wzrokowej, intelektualnej

oraz specyfiki rozwoju i spotecznego funkcjonowania tych oséb, formami i me-

todami wspomagania rozwoju 0séb z réznym rodzajem dysfunkeji rozwojowe;j

(DW_U4),
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@ diagnozy kliniczno-psychologiczng niepetnosprawnosci intelektualnej, stuchowej,
wzrokowej i ruchowej (DW_U2),

® nicpetnosprawnoscia intelektualna, stuchowa, wzrokows, ruchowa w réznych fa-
zach zycia jednostki (DW_U2),

® wspdlczesnymi systemami rewalidacji oséb niepetnosprawnych, formami postgpo-
wania terapeutyczno-wychowawczego i rehabilitacyjnego w poszczegdlnych rodza-
jach niepetnosprawnosci (DW_U2),

® praca w réznych §rodowiskach wychowawczych na rzecz oséb z niepetnospraw-
noscia (DW_U3).

Zatem mozna stwierdzi¢, ze studenci w ramach przedmiotu Pedagogika specjalna
zdobywaja wiedz¢ niezbedng do podejmowania zagadnien z zakresu niepetnospraw-
nosci sprzgzonej. W zadnym z programéw nie znalazly sie takie pojecia jak: dziecko ze
zdiagnozowang chorobg rzadka, czy choroba rzadka.

Podsumowanie i wnioski

Problematyka funkcjonowania dzieci ze zdiagnozowana choroba rzadka, co za tym
idzie takze niepetnosprawno$é¢ rzadka, coraz czesciej staje si¢ przedmiotem zaintere-
sowanl badaczy. Na przestrzeni ostatnich 20 lat bylo to zagadnienie przede wszystkim
badane przez lekarzy. Wynikato to z faktu, iz niejednokrotnie bylo to nowe zjawi-
sko medyczne, zatem brakowalo chociazby standardéw leczenia i rehabilitacji. Nadal
mamy wielka grupg choréb, keérych nie mozna leczyé, a stosuje si¢ wylacznie réznego
rodzaju $rodki zachowawcze. Jednak grupa dzieci z rozpoznang RD — migdzy innymi
dzigki postgpowi medycyny — zwigksza si¢. Zatem istnieje potrzeba poruszania tego
tematu wérdéd pedagogdw, w tym przedszkolnych i wezesnoszkolnych.

Na podstawie przeprowadzonych badafi mozna wskazaé, ze zakladane efekey
ksztalcenia w kazdym z analizowanych programéw umozliwiaja realizacje na poszcze-
gblnych przedmiotach tresci odnoszacych si¢ do niepetnosprawnosci rzadkiej.

Treéci dotyczace charakterystyki funkcjonowania dzieci ze zdiagnozowana niepetno-
sprawnoscig sa realizowane na nastgpujacych modutach:
® Dziecko w przedszkolu i szkole,
® Nauczyciel w przedszkolu i w szkole,
® Duziecko lub uczed ze specjalnymi potrzebami rozwojowymi i edukacyjnymi

w przedszkolu i klasach I-1II szkoty,
® Wispieranie rozwoju dzieci w wicku przedszkolnym i mlodszym wicku szkolnym,
® Ekspert od wspierania rozwoju,
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® Organizacja pracy przedszkola i szkoly z elementami prawa oswiatowego i praw
dziecka oraz Kultura przedszkola i szkoly, w tym w zakresie ksztalcenia uczniéw ze
specjalnymi potrzebami edukacyjnymi.

Moduly te prezentuja tresci dotyczace przedszkolakéw i uczniéw ze zdiagnozowa-
na niepetnosprawnoscia intelektualng lub sprz¢zona. Na jednym tylko przedmiocie
(pedagogika specjalna) dodatkowo omawiana jest niepetnosprawnos¢ wzrokowa, stu-
chowa czy ruchowa. Jednak jest on realizowany tylko na dwéch uczelniach.

Na zadnych z przedmiotéw realizowanym w ramach tych modutéw nie byta po-
ruszana problematyka niepetnosprawnosci rzadkiej, ani tez dziecka ze zdiagnozowang
choroba rzadka.
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