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WPROWADZENIE

Przez wiekszos¢ XX wieku akademickie badania nad niepetnospraw-
noscia / o niepetnosprawnosci! prowadzone byly gtéwnie w obszarze me-
dycyny i psychologii, gdzie niepetnosprawnos¢ traktowano jako problem
jednostek wymagajacych leczenia i wsparcia psychologicznego. Podejécie
takie opierato sie na przekonaniu o deficycie — o tym, Ze osoby z niepet-
nosprawnoécia, zaréwno dzieci czy mtodziez, jak i dorosli, sa w pewien
sposob gorsze od petnosprawnych réwie$nikéw. Skupiano sie na reha-
bilitacji i leczeniu, zamiast na promowaniu sprawiedliwosci spotecznej
w zyciu os6b z niepetnosprawnoscig (Oliver 1990; Runswick-Cole, Go-
odley, Liddiard 2023). Na przetomie lat i osiemdziesigtych i dziewig¢-
dziesigtych ubiegtego wieku aktywisci i badacze, zwlaszcza w Wielkiej
Brytanii, zaczeli kwestionowaé poglad, ze niepelnosprawnos¢ jest ,,pro-
blemem” osoby nia dotknietej. Wniesli oni kluczowy wktad w rozwoj
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spotecznego modelu niepetnosprawnosci. Poczatki brytyjskiej wersji spo-
tecznego modelu niepetnosprawnosci siegaja roku 1975, kiedy to Paul
Hunt, niepetnosprawny fizycznie pensjonariusz domu opieki w Hempshi-
re, zatozyl Zwiazek Uposledzonych Fizycznie Przeciw Segregacji (Union
of the Physically Impaired Agains Segregation — UPIAS). Intensywne
dziatania podejmowane przez cztonkéw UPIAS zaowocowaly wypraco-
waniem nowego podejscia do problematyki niepetnosprawnosci. Istotng
role w tym procesie odegrali niepetnosprawni fizycznie przedstawiciele
srodowiska akademickiego, zwlaszcza: Michael Oliver, Victor Finkelste-
in, Irving Zola, Geof Mercer, Colin Barnes (Zdrodowska 2016; Twardow-
ski 2018).

Spoteczny model niesprawnos$ci polega na zaproponowaniu alterna-
tywnego rozumienia niepelnosprawnosci, czyli na odrzuceniu koncepcji
niepetnosprawnosci jako osobistej tragedii, zamiast tego argumentowa-
no, ze niepetnosprawnos¢ jest wynikiem ucisku spotecznego. Na poparcie
swojej tezy badacze (zwiazani z brytyjskimi studiami o niepetnospraw-
nosci) dokonuja rozrdznienia miedzy fizycznym uposledzeniem a niepet-
nosprawnoscia. Argumentuja, ze ,upo$ledzenie (impairment) to catkowity
lub czesciowy brak konczyny albo nieprawidtowe funkcjonowanie kon-
czyny, narzadu lub organizmu” (Twardowski 2018). Natomiast niepet-
nosprawnos¢ (disability) to ,,niedogodno$¢ lub ograniczenie aktywnosci
spowodowane organizacja spoteczenstwa, ktére nie uwzglednia w ogoéle
albo w niewielkim stopniu ludzi majacych uszkodzenia lub wady fizyczne
i z tego powodu wyklucza ich udzial w gléwnym nurcie zycia spotecz-
nego” (Twardowski 2018, s. 103-104). Koncepcja czerpiaca inspiracje ze
strukturalizmu oraz marksistowskiej socjologii i filozofii umozliwila na-
ukowcom i aktywistom argumentowanie, ze osoby sa niepetnosprawne nie
z powodu swoich ograniczen, ale z powodu barier wystepujacych w spote-
czenistwie. Spoteczny model niepetnosprawnosci okreslany jest jako ,wiel-
ka idea” brytyjskich studiéw o niepelnosprawnosci (Hasler 1993) i wywart
pozytywny wptyw na dos§wiadczenia dzieci z niepelnosprawnoscia, miedzy
innymi na rozw¢éj edukacji wiaczajacej. Na poczatku XX wieku Carol Tho-
mas (2007) zasugerowal, ze studia te przeszly od spotecznego podejscia
do niepetnosprawnosci ku krytycznej teorii niepetnosprawnosci pod wpty-
wem idei feministycznych oraz poststrukturalistycznych. Niepetnospraw-
ne kobiety zaczely kwestionowaé spoteczny model niepetnosprawnosci,
ktoéry — jak podkreslaty — nie uwzgledniat subiektywnego do§wiadczania
niepetnosprawnosci. Rozwinela sie spoteczna teoria upo$ledzenia (social
theory of impairment), ktéra zaktada, ze niepelnosprawno$¢ i uposledzenie
nalezy rozpatrywac acznie, a nie osobno.



GLOS NIESLYSZALNY CZY GLOS KONSTRUOWANY? 47

Studia dotyczace dziecifistwa z niepetnosprawnoécia (disabled children’s
childhood studies) czerpia z tradycji zaréwno studidéw o dziecifistwie (child-
hood studies) (James, James, 2001), jak i studiéw o niepelnosprawnosci
(disability studies). Chociaz mapa, ktéra zamierzamy nakresli¢, nie jest
oczywiscie petna, mamy nadzieje, Ze stanie si¢ punktem wyj$cia do dysku-
sji na temat rozwoju mys$lenia i postrzegania studiéw dotyczacych dziecin-
stwa z niepelnosprawnoscia. Istotne jest przy tym, aby przy rozwazaniach
tych uwzglednic¢ pytanie, kogo mamy na mysli, méwiac o dzieciach (biorac
pod uwage wiek, pte¢, klase spoteczng oraz rase), oraz co rozumiemy pod
pojeciem niepetnosprawnosci (uwzgledniajac réznice w rodzaju i stopniu
niepetnosprawnosci, a takze to, czy niesprawno$¢ traktujemy jako osobi-
sta tragedie i deficyt, czy jako konstrukt spoteczny).

Piszac o wspoélczesnych studiach dotyczacych dziecinstwa z niepetno-
sprawnoscig, nie sposéb pomina¢ paradygmatu medycznego, ktéry w la-
tach siedemdziesigych i osiemdziesiatych ubieglego wieku dominowat
w mys$leniu o niepetnosprawnosci. Przyznanie statusu partycypacji 0so-
bom z niepetnosprawnoscig wiaze sie z przyjeciem w latach dziewiecdzie-
siatych spotecznego modelu niepetnosprawno$ci oraz rozwojem ruchéw
spotecznych na rzecz tej grupy. Te watki zostana szczegdétowo omdwione
w kolejnych czesciach artykutu.

KONSTRUKCJA DZIECINSTWA W PARADYGMACIE MEDYCZNYM

Badania dotyczace dziecinstwa z niepelnosprawnoscia tradycyjnie pro-
wadzone byly przede wszystkim w obszarach nauk medycznych, psycholo-
gii rozwojowej, pedagogiki oraz socjologii i byty to badania ,,nad” dzie¢mi,
a nie ,,z” dzie¢mi lub ,dla” dzieci (Bunio-Mroczek 2021, s. 8). W pracach
Emile’a Durkheima, Margaret Mead, Talcotta Parsonsa dziecko pojawiato
sie najczesciej w kontekscie pokrewienstwa i dziedziczenia pozycji spotecz-
nej lub socjalizacji i wychowania. Dziecko nie byto traktowane jako petno-
prawny aktor spoteczny, a dziecinstwo nie byto uznawane za odrebny obszar
badan socjologicznych, w ktérych obecnos¢ dziecka byta ograniczona do
dyskusji na temat wplywu socjalizacji, wychowania i edukacji na ksztatto-
wanie spoteczenstwa. W rezultacie dominujacym punktem widzenia byto
spojrzenie dorostych na dzieci i dziecinstwo. Takie podejscie czgsto byto
obarczone sgdami wartosciujacymi, uprzedzeniami wobec dzieci oraz nie-
uzasadnionymi uogdlnieniami, co przyczynito sie do postrzegania dziecin-
stwa gldéwnie jako okresu spotecznej niedoskonatosci (Albanski 2017, s. 74).

W dyskusji na temat dziecinstwa z niepetnosprawnoscia przewazaty
narracje skupiajace sie na deficytach i wptywie niepetnosprawnosci na roz-
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woj jednostki. Niedostrzegane byly zyciowe doswiadczenia dzieci z niepet-
nosprawnoscia oraz potrzeby rodzin w zakresie wspierania ich zasobow.
Dominacja perspektywy , prawidtowego” rozwoju i ,,prawidtowego” dzie-
ciistwa, przyjmowana przez badaczy gtéwnego nurtu badan dotyczacych
dziecinstwa, prowadzita do unifikacji wszystkich potrzeb dzieci w sposéb,
ktoéry pomija istotny kontekst spoteczny, w jakim te potrzeby powstajg
(Oliver, Sapey 2006).

Przy takim podejéciu rozwdj emocjonalny dziecka z niepetnospraw-
noscia staje sie przedmiotem wylacznej troski rodzicéw/opiekunéw. Po
postawieniu diagnozy o niepetnosprawnosci dziecka rodzice mogag by¢
nadopiekunczy, a jesli nie uda im si¢ przystosowa¢ do sytuacji, beda budo-
waé nieprawidlowe przywigzanie emocjonalne do dziecka (Curran, Brun-
swick-Cole, 2014). Obawy te przedstawiane sg jako naturalna reakcja na
diagnoze o niepetnosprawnosci dziecka, ktéra wywotuje ogdlne wspotczu-
cie wérdd spoteczenstwa petnosprawnego. W paradygmacie medycznym
dziecinstwa z niepelnosprawno$ciag wsparcie udzielane rodzicom pozosta-
je pod petna kontrola specjalistéw. Specjali$ci skupiaja sie na pomaganiu
dziecku z niepetnosprawnoscia w oderwaniu od interakcji rodzice-dziec-
ko, a takze bez uwzgledniania probleméw rodziny jako cato$ci. Pomoc
skoncentrowana jest przede wszystkim na rehabilitacji fizycznej i uspraw-
nianiu dziecka, a zaniedbywane jest jego funkcjonowanie poznawcze i spo-
teczno-emocjonalne (Twardowski 2018).

Dzieci z niepetnosprawno$ciami traktowane byly jako stabsze, gdy po-
strzegano je jako osoby zalezne od petnosprawnych rodzicéw/opiekunéw
(Lewis 2003). Takie podejscie skutkuje tym, ze doswiadczenia dzieci z nie-
pelnosprawno$cia mogg stawac sie bardziej dotkliwie i sprzyja¢ zinternali-
zowaniu presji spotecznej zwigzanej z niepetnosprawnoscia. Dzieci bardzo
wczednie przyzwyczajaja sie w takich warunkach do nizszych oczekiwan
lub ,nienormalnego” stylu zycia, co z pewnoscig uksztattuje ich postawy
w przysztosci (Mikotajczyk-Lerman 2017, s. 89).

Na przetomie lat osiemdziesiatych i dziewieédziesiatych zauwazono, ze
mimo ,,eksplozji zainteresowania” opiniami rodzicow dzieci z niepelno-
sprawnoéciami brakowato publikacji dotyczacych tego, co same dzieci maja
do powiedzenia. Opinie dzieci byty konsekwentnie ignorowane przez bada-
czy i praktykdéw, a udzielane wsparcie byto inicjowane bez konsultacji z sa-
mymi dzie¢mi. Argumenty metodologiczne i etyczne uniemozliwiaty dzie-
ciom uczestnictwo w badaniach, a niepeltnosprawnos¢ jeszcze bardziej je
marginalizowala. Zazwyczaj nie uwzgledniano ich jako aktywnych uczest-
nikéw badan, lecz raczej zbierano informacje o ich dziecinstwie w inny
sposob, na przyktad poprzez wywiady z dorostymi (Mason, Watson 2013).
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W STRONE NOWEGO MODELU DZIECINSTWA I NIEPELNOSPRAWNOSCI
— EDUKACJA WLACZAJACA JAKO PRZYKEAD
DZIALAN UPODMIOTAWIAJACYCH

Dzieci z niepelnosprawnos$ciami tradycyjnie byly zinstytucjonalizowa-
ne w ramach segregacyjnego systemu opieki (Prysak 2014) i szkolnictwa
(Tisdall 2012). Zaréwno praktycy, jak i badacze nie wyobrazali sobie bo-
wiem, by mogty one uczy¢ si¢ razem z petnosprawnymi réwie$nikami. Po-
czatkowo odmawiano im prawa do edukacji, a nastepnie tworzono dla nich
osobne placoéwki. Niezamierzonym skutkiem segregacji byto umieszczanie
dzieci z niepetnosprawnos$ciami w placéwkach zlokalizowanych zazwyczaj
poza duzymi miastami lub innymi skupiskami ludzkimi, czego przykta-
dem moze by¢ usytuowanie doméw pomocy spotecznej (Prysak 2013).
Takie placoéwki istnialy, ale ich istnienie miato by¢ ukryte. Kiedy$ byto
to wyrazne, a dzi§ wiele granic zatarto si¢ z powodu rozbudowy miast
oraz przenoszenia si¢ ich mieszkarnicéw w mniej zageszczone przestrzenie.
W modelu instytucjonalnym zwracano uwage na aspekt socjalny zwigzany
gtéwnie z opieka, leczeniem medycznym (Tarkowska 1994). Z czasem za-
czeto dostrzega¢ mozliwo$ci manualne i intelektualne podopiecznych, za-
inicjowano ich zaangazowanie w rézne czynnosci terapeutyczne. Ucznio-
wie z niepelnosprawnosciami byli jednak nadal wychowankami specjal-
nych, wyodrebnionych instytucji edukacyjnych przeznaczonych dla takich
jak oni i im podobni. Po drugiej wojnie §wiatowej nowo$cia w systemie
ksztatcenia bylo wprowadzenie przedszkoli specjalnych oraz tzw. ,szkét
zycia, to jest placéwek rewalidacyjnych dla dzieci gtebiej uposledzonych
umystowo, czyli w stopniu umiarkowanym i znacznym (Wyczesany 2005,
s. 72).

W XX i XXI wieku intensywny rozwdj szkolnictwa ogdlnego i specjal-
nego oraz psychiatrii, psychologii i pedagogiki (wraz z pedagogika spe-
¢jalng) w miare udoskonalania narzedzi diagnostycznych i metod pracy
prowadzi do coraz wigkszej specjalizacji, instytucjonalizacji i sformali-
zowania sfery spotecznego dziatania wobec 0séb z niepetnosprawnoscia,
zwlaszcza dzieci i mtodziezy, jako tych, ktérzy nie sa w stanie sprostac
coraz wiekszym oczekiwaniom spoteczenistwa wobec jednostki (RzeZnic-
ka-Krupa 2019, s. 87). Z czasem dostrzezono jednak, ze gdy dzieci i mto-
dziez z niepelnosprawnoscig wkraczajg w dorostos¢, ich aspiracje do sa-
modzielnego i niezaleznego zycia, nawigzywania nowych relacji (takze re-
lacji intymnych) nie rdznia si¢ od aspiracji pelnosprawnych réwie$nikéw.
Osiagniecie tych celéw napotyka bariery, na co kieruje uwage spoteczny
model niepelnosprawnosci, w ktérym niepetnosprawno$¢ ma charakter
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relatywny i wynika przede wszystkim z charakteru interakcji miedzy osobg
z niepelnosprawnoscig a srodowiskiem jej zycia (Shakespeare 2006; Twar-
dowski 2018).

O tym przekonywali rodzice, ktérzy w 2018 roku w Sejmie protestowali
ze swoimi dorostymi dzie¢mi z niepetnosprawnoscia. Wystepowali z deter-
minacja, kontynuujac protest z 2014 roku. Sytuacja byta dynamiczna, dla
wielu 0os6b wysuwane postulaty byty niezrozumiate. Brak wiedzy wéréd
spoteczenstwa o codziennej sytuacji wielu rodzin z dzie¢mi z niepetno-
sprawno$ciami wptywat bowiem na ambiwalentne emocje w stosunku do
nich. Jeden z postulatéw dotyczyt powrotu do szkoty nauczania indywidu-
alnego dla 0s6b z niepelnosprawnoscia, ktére realizuja obowiazek szkolny.
Cze$¢ propozycji udato sie zrealizowad, nad niektérymi nadal trwajg prace
(Greniuk, Satkowska, Zakrzewska-Manterys 2022). Potwierdzeniem jest
obecnie trwajaca deinstytucjonalizacja ustug spotecznych, rozumiana ja-
ko proces rozwoju ustug spotecznych na poziomie rodziny i spotecznoéci
lokalnej. W tym obszarze bardzo wazny okazat si¢ gtos rodzicéw i opieku-
néw. Deinstytucjonalizacja ma umozliwia¢ osobie potrzebujacej pomocy
jak najdtuzsze pozostawanie w swoim $rodowisku zamieszkania lub w sa-
siedztwie. Sukcesywnie wraz z rozwojem ekonomicznym oraz wzrostem
Swiadomoéci spoteczenstwa uwzglednia si¢ zréznicowane potrzeby dzieci
i mtodziezy z coraz glebszymi zaburzeniami oraz niepetnosprawnosciami
(Garbat 2015; Wyczesany 2005).

Pierwsze doswiadczenia edukacyjne dziecka nastepuja w przedszkolu
i szkole. Coraz wigksza $wiadomos$¢ spoteczna w zakresie edukacji wy-
musza zauwazalne zmiany w szkolnictwie. Jednym z gtéwnych zadan,
jakie stawiaja przed nim politycy, ekonomisci, socjologowie, psychologo-
wie, pedagodzy, jest przygotowanie uczniéw do wyzwan wspodiczesnego
Swiata. Jednocze$nie zwraca si¢ uwage na rdznice potrzeb rozwojowych
i edukacyjnych wynikajace z indywidualnych mozliwosci oraz predyspozy-
¢ji kazdego dziecka/ucznia. Odpowiedzia na nie jest edukacja wiaczajaca,
nazywana réwniez inkluzyjna (Szumski 2020; Gajdzica 2020). Takie po-
dejscie wynika z Konwencji o Prawach Oséb Niepetnosprawnych (Dz.U.
z 2012 r., poz. 116), rekomendowanej przez poszczegdlne kraje Unii Eu-
ropejskiej, rowniez Polske. Ma ono zapewni¢ edukacje wysokiej jakosci
kazdemu dziecku, co juz od wielu lat jest przedmiotem zainteresowania
specjalistow ze Srodowiska akademickiego, praktykéw oraz osob zarzadza-
jacych o$wiatg. Zmiany spoteczne doprowadzily do maksymalnego zr6z-
nicowania grup edukacyjnych réznych szczebli, poczawszy od przedszkoli
poprzez szkoty podstawowe az po szkoty ponadpodstawowe (Jachimczak
2023, s. 5).
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O wiaczaniu dzieci niepelnosprawnych przez ich integracje w szkotach
pisal juz w latach siedemdziesiatych XX wieku Aleksander Hulek (1977).
Wskazywal na znaczenie uwzgledniania kwestii podmiotowosci nie tyl-
ko w podejmowanych dziataniach, ale réwniez w badaniach naukowych,
ktore powinny sta¢ sie podstawa praktycznych dziatan. W wyniku zapo-
czatkowanych w ten sposéb zmian edukacja wlaczajaca stata si¢ jednym
z gtéwnych obszaréw penetracji naukowych.

Edukacje wilaczajaca mozna przedstawic jako takie podejscie do proce-
su ksztalcenia i wychowania, ktérego celem jest zwiekszanie szans eduka-
cyjnych wszystkich uczacych sie 0s6b przez zapewnienie im warunkéw do
rozwijania indywidualnego potencjatu. Takie podejscie ma gwarantowac
pelne wlaczenie w zycie spoteczne, jak sugerowat Hulek (zob. Majewicz
2014, s. 20-21). Edukacja wtaczajaca nie jest przy tym jednolita koncep-
cja teoretyczna i praktyczna, rézne sposoby jej definiowania wzajemnie sie
uzupetniajg. We wspdtczesnej pedagogice specjalnej pojecia tego uzywa sie
w znaczeniu deskryptywnym i preskryptywnym. W pierwszym wypadku
chodzi o kazda wspdlna forme nauki ucznidw z niepetnosprawnosciami
i bez nich w jednej klasie. W znaczeniu drugim edukacja wiaczajaca jest
projektem reformy systemu o$wiatowego, ktéry ma na celu zbudowanie
szkoty wysokiej jakosci dla wszystkich uczniéw (Szumski 2020, s. 14).

Proces ksztalcenia i wychowania realizowany w modelu uczenia sie
opartym na wspodtpracy jest mozliwy, gdy gtosy dzieci/uczniéw i jego po-
zostatych uczestnikdéw sa traktowane na réwni. Dzieki takiemu podejsciu
naturalna réznorodno$¢ uczniéw jest postrzegana jako kapitat, a nie prze-
szkoda w osigganiu wspdlnych celéw edukacyjnych. Podstawa edukacji
wlaczajacej jest elastycznos$¢ oséb prowadzacych badania. Kazde dziecko,
kazdy uczen otrzyma woéwczas wsparcie, czujac si¢ jednoczesnie czescia
spotecznosci.

Nastepujace obecnie dynamiczne zmiany w dziedzinie edukacji po-
twierdzaja coraz nowsze badania, ekspertyzy oraz praktykowane modele
wspotpracy miedzysektorowej. Przyktad takiej inicjatywy stanowi niedaw-
no zakonczony projekt badawczy pod kierownictwem Zenona Gajdzicy?2.
Jego celem bylto przeprowadzenie badan, ktére postuzytyby do opracowa-
nia modeli rozwigzann umozliwiajacych skuteczne zarzadzanie lokalnym
wsparciem w kontekscie miedzysektorowym, a w konsekwencji podniesie-

2, Projekt innowacyjno-wdrozeniowy w zakresie oceny funkcjonalnej” (https://us.edu.pl
/wydzial/wns/2022/06/30/projekt-innowacyjno-wdrozeniowy-w-zakresie-oceny-funkcjonal
nej).
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nie jakosci i efektywnosci skoordynowanego wsparcia dla dzieci, uczniéw
oraz ich rodzin i otoczenia lokalnego (powiatowego).

Jedne z pierwszych badan, w ktérych uczestniczyty dzieci/uczniowie
z niepelnosprawnos$ciami, dotyczyly identyfikacji dobrych praktyk szkét
podstawowych ogdlnodostepnych i integracyjnych w realizacji edukacji
wlaczajacej (Gajdzica 2021). Poznanie opinii badanych na temat uwarun-
kowan edukacji wlaczajacej wysokiej jakosci pozwolito miedzy innymi na
zebranie informacji i opinii kontekstowych dotyczacych wskaznikéw efek-
tywnosci edukacji wiaczajacej oraz barier utrudniajacych realizacje praktyk
w tym obszarze. Jak zaznacza Zenon Gajdzica (2021, s. 9), dane i charak-
terystyki zaprezentowane w tym badaniu nie odzwierciedlajg przecietnego
stanu rzeczy z powodu celowego doboru materiatu badawczego, daja jed-
nak obraz mozliwych rozwiazan stuzacych podnoszeniu jakosci edukacji
wszystkich uczniéw w placéwkach ogdlnodostepnych i integracyjnych.
Notabene takze w badaniach skierowanych do uczniéw zdolnych potwier-
dzono, ze zréznicowana oferta zajeé, systematyczna praca oraz wsparcie
ze strony rodzicdéw i nauczycieli przektada sie na coraz bardziej §wiadome
rozpoznawanie przez nich wtasnych uzdolnien i zainteresowan (Krzycha-
ta 2018).

Edukacja wlaczajaca opiera si¢ na uznaniu prawa kazdego dziec-
ka/ucznia do edukacji w kazdej placowce. Sformutowanie definicji edukacji
wlaczajacej nie jest tatwe, poniewaz rozumiana jest bardzo szeroko. Naj-
czesciej definiowana jest jako edukacja wysokiej jakosci dla wszystkich,
otwarta na zrdéznicowane potrzeby dzieci/uczniéw nie tylko z deficytami
rozwojowymi. Kluczowa przy tym jest wspodtpraca ucznidéw, niezaleznie
od stopnia ich niepelnosprawnosci czy poziomu zdolnosci. Jest to eduka-
cja uwzgledniajgca potrzeby wszystkich uczestnikdédw procesu ksztatcenia
(Jachimczak, Podgoérska-Jachnik 2023, s. 12). W wyniku systematycznie
prowadzonej diagnozy szkota w coraz wiekszym stopniu bierze pod uwage
wielo$¢ mozliwo$ci i strategii uczenia si¢ z uwzglednieniemn indywidual-
nych mozliwosci rozwojowych i edukacyjnych uczniéw, ktére prowadza do
takich samych efektéw. Zamiast jednej metody nauczyciel wykorzystuje
kilka w odniesieniu do tych samych tresci. Dzieki temu kazdy uczen moze
znalez¢ optymalny sposob uczenia si¢ i w pelni uczestniczy¢ w zajeciach.
Wazne s3 osiagniecia i postepy kazdego ucznia. Edukacja wiaczajaca opie-
ra sie na biopsychospotecznym modelu niepetnosprawnosci, jak réwniez
na modelu wspdtpracy miedzy wszystkimi podmiotami zaangazowanymi
w proces ksztalcenia i wychowania dzieci oraz uczniéw. Istotna jest spraw-
na wymiana informacji, integrowanie dziatant pomocowych, jak i wzajemne
uczenie sie. Edukacja wlaczajaca to edukacja w jak najwyzszym stopniu
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wykorzystujaca zasoby placéwek specjalnych, w ktérych solidarno$¢ dzia-
tan i wspdtodpowiedzialnosé sa wartosciami kluczowymi. Jej wdrazanie
jest nie tylko wyzwaniem spotecznym, ale takze przyktadem wspdtpracy
miedzy réznymi instytucjami z obszaru edukacji i jednostkami samorzadu
terytorialnego3.

NIEPEENOSPRAWNOSC JAKO KATEGORIA SPOLECZNA
BADAN DOTYCZACYCH DZIECINSTWA

Studia dotyczace dziecinstwie i studia dotyczace niepetnosprawnoéci
pojawily sie niemal réwnocze$nie w latach dziewieddziesigtych ubiegtego
wieku. Poddano krytyce zaréwno zatozenia ontologiczne dotychczasowe-
go modelu badawczego — ujmujacego dziecko poza kontekstem kultu-
rowym, postrzegane jako mniej wazne od dorostych oraz przewidywalne
rozwojowo, jak i jego zatozenia epistemologiczne — mozliwo$¢ konstru-
owania wiedzy obiektywnej o dziecinstwie, a takze ,,dogmat” konstruowa-
nia wiedzy przez dorostych. Argumentowano, ze dziecinstwo jest kon-
struktem spotecznym, ktéry nie wystepuje w skonczonej i zdefiniowanej
formie (Franck 2014; Albanski 2017), a disability studies, w ktérych na
pierwszym planie znajduje si¢ model spoteczny, wskazuja, ze niepetno-
sprawno$¢ jest kategoria spotecznie konstruowana. Krytyka 6wczesnych
studidw nad dziecinstwem byla skierowana przeciwko psychologii roz-
wojowej, zarzucano jej narzucanie uniwersalnych standardéw oraz trak-
towanie dzieci jako jednostek pasywnych i niekompetentnych (Franck
2014). Opierajac sie na podej$ciu konstruktywizmu spotecznego, odci-
nano si¢ od dominujacych wczeéniej sposobéw badania dzieci, dziecin-
stwa oraz niepelnosprawnosci. Podkre§lano gotowo$¢ zmiany mys$lenia
o pozycji i kompetencjach dzieci jako badanych, o roli dorostych badaczy
w procesie badan, o relacjach miedzy nimi, o stosowanych w badaniach
metodach i technikach, a takze sposobach analizy danych, interpretacji wy-
nikéw i rozpowszechniania zdobytej wiedzy (Bunio-Mroczek 2021, s. 7).
Jednoczesnie studia dotyczace niepetlnosprawnosci podwazyty medyczny
model niepetnosprawnosci, ktéry przyjmuje, ze podmiotem jednostron-
nego oddziatywania jest niepetnosprawna jednostka, poniewaz tylko ona

3 Zagadnieniem tym zajmowal sie zespdt pod kierunkiem Agnieszki Pietryki, ktory we
wspolpracy z ekspertami z réznych oérodkéw akademickich opracowat ,,Model Funkcjono-
wania Specjalistycznych Centréw Wspierajacych Edukacje Wiaczajaca (SCWEW)”. Wiecej
szczegbtowych informacji o modelu, jego weryfikacji i opracowanych materiatach mozna
znalez¢ na stronach Osrodka Rozwoju Edukacji (https://ore.edu.pl/category/projekty-po-
wer/opracowanie-modelu-scwew).
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moze sie zmieni¢, a spoteczenstwo jako takie jest niezmienne (Holt 2004;
Twardowski 2018). Zaréwno studia o dziecinstwie, jak i studia o niepetno-
sprawnosci staly sie kontrparadygmatami, ostro krytycznymi wobec tego,
co dziato si¢ wczesniej.

Sarah L. Skyrme i Simon Woods (2018) przeprowadzili wywiady
z dzie¢mi chorymi na dystrofie miesniowa Duchenne’a, aby poznaé ich
dos$wiadczenia zwigzane z podejmowaniem decyzji w trakcie badan me-
dycznych. Autorzy ci podkre$lili, ze rodzice, co zrozumiate, skupiali sie na
zapewnieniu swoim dzieciom wszelkich mozliwych szans na udziat w ba-
daniach medycznych. Jednak niektérzy z nich tak bardzo skoncentrowali
sie na probie wlaczenia ich do badan, ze — podobnie jak pracownicy stuzby
zdrowia — pomijali fakt, iz dzieci moga mie¢ wiasne oczekiwania doty-
czace udzialu w tego rodzaju badaniach. W wiekszo$ci badan naukowych
dotyczacych dziecinstwa z niepelnosprawnoscia to dorosli wybierali temat
badan, precyzowali stosowane metody i techniki badawcze, decydowali,
ktore dzieci z niepelnosprawnosciami wezma udzial w badaniu, kontro-
lowali proces zbierania danych, ich analizy, formutowali wnioski z badan
oraz prezentowali je r6znym odbiorcom. Taki sposéb prowadzenia badan
moze wskazywa¢ na przedmiotowe postrzeganie dzieci z niepetnospraw-
nosciami.

Punktem wyjscia do ukonstytuowania si¢ nowego paradygmatu stu-
diéw dotyczacych dziecinstwa z niepelnosprawnoscia stata sie publikacja
Childhood Disability and Disabled Childhoods: Agendas for Research z 1998 ro-
ku autorstwa Marka Priestleya. Autor wskazuje gtéwne wyzwania, przed-
stawia wyniki badan o dziecinstwie w powiazaniu z badaniami o niepet-
nosprawnoéci. Jednoczesnie podkresla, ze konstruowanie dzieci z niepet-
nosprawnoscia jako ,bezbronnych” i pasywnych znieczulito nas na ich
sprawczo$¢ jako aktoréw spotecznych.

Jak juz powiedziano, studia dotyczace dziecinstwa z niepetnospraw-
noscia zostaly zapoczatkowane przez dzieci i mtodziez z niepetnospraw-
noscia, niepetnosprawnych naukowcéw i aktywistdw, ktérzy zastanawiali
sie nad wlasnym dziecinstwem, a takze przez rodzicow/opiekunéw dzie-
ci z niepetnosprawnosciami, sojusznikéw i badaczy, ktérzy bezposrednio
wstuchiwali sie w glosy dzieci i mtodziezy z niepetnosprawnoécia (Cur-
ran, Runswick-Cole 2014). Aby lepiej zrozumie¢ $wiat spoteczny dzieci
z niepelnosprawnosciami, zaleca sie¢ wykorzystanie podejscia jakosciowe-
go, ktére umozliwia gtebokie poznanie oraz zrozumienie sposobéw do-
$wiadczania rzeczywisto$ci przez badanych. Oznacza to proszenie dzie-
ci z niepetnosprawnoscia, by opowiedziaty o swoich doswiadczeniach,
i wstuchanie sie w ich glosy, zamiast wylgcznie interpretowania ich przez
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osobe dorostg. Jens Qvortrup (1997, s. 87) wskazuje, ze ,,danie dzieciom
glosu jako zbiorowosci oznacza reprezentowanie ich na réwnych warun-
kach z innymi grupami w spoteczenstwie”. Przyjecie zatozenia, ze , glos”
dziecka jest ,naturalna” jego wiasciwoscia, zaktada indywidualng spraw-
czo$¢ iautonomie. Dziecko ma co$ do powiedzenia, trzeba tylko, by dorosli
zwracali na to uwage. A jednak dzieci z niepelnosprawnos$ciami, aby wyra-
zi¢ swoje przekonania, uczucia oraz dos§wiadczenia, muszg czesto polegac
na wsparciu os6b dorostych i wyposazeniu technicznym (np. protezy stu-
chowe w przypadku dzieci niestyszacych i nie(do)styszacych).

Jenny Morris (2006) szczegdtowo opisuje sposoby prowadzenia wy-
wiadéw z niepetnosprawnymi dzie¢mi, ktére komunikujg sie¢ na rézne
sposoby i czesto bez uzycia mowy werbalnej. Po pierwsze, wazne jest miej-
sce prowadzenia wywiad6éw. Miejsce spotkania za kazdym razem powinno
by¢ wynikiem negocjacji miedzy dostepnos$cia przestrzeni a intymnoscia
oraz anonimowoscig sytuacji wywiadu. W przypadku badan z udzialem
dzieci, ktére z powodu niesprawnoéci rzadko opuszczajg miejsce zamiesz-
kania, czasami wcale, i sa zalezne od wsparcia dorostych, bywa to trudne.
Badacz stoi przed dylematem, czy zrezygnowacd z intymnosci badania, co
niestety moze ogranicza¢ (czasami drastycznie) komfort dziecka z niepet-
nosprawnoscia, czy prowadzi¢ je dalej samemu mimo ryzyka niezrozumie-
nia. Jest to szczegdlnie wazne w przypadku badan dotyczacych przemocy
domowej, zycia rodzinnego, otrzymywanego wsparcia, gdy rodzice/opie-
kunowie, ktérych dotycza narracje, sa obecni w mieszkaniu. Aby zwigkszy¢
dostepnoé¢ badanych i ich poczucie wptywu na sytuacje badawcza nieza-
leznie od miejsca, nalezy dzieci z niepelnosprawnoscig poinformowag, ze
w kazdym momencie mogg wyrazi¢ swoje potrzeby i przerwaé rozmowe
(Kowalska i in. 2014). Po drugie, niezmiernie istotnym zadaniem badacza
jest ustalenie harmonogramu spotkania — a zatem dostarczenie kom-
pletnych informacji organizacyjnych z duzym wyprzedzeniem czasowym,
a takze niewprowadzanie zmian co do miejsca czy czasu prowadzenia wy-
wiadu. Po trzecie, istotng kwestia jest dostosowanie sposobu komunikacji.
W przypadku dziecka, u ktérego mowa nie rozwineta sie w ogdle, bada-
cze podejmuja proby okreslenia w toku badan stopnia intencjonalnosci
badanego podczas komunikacji. Barbara Marcinkowska (2013) zwrdcita
uwage na kompetencje komunikacyjne, w ktérych wazna jest na réwni
intencja oraz kontekst sytuacji u dzieci z glebsza niepelnosprawnoscia
intelektualng (z niepetnosprawnoscig w stopniu umiarkowanym i znacz-
nym). Zaréwno w przypadku dzieci gluchoniewidomych, jak i z niepet-
nosprawnoscia intelektualng w stopniu gtebszym i gtebokim komunikacja
werbalna czesto jest bardzo utrudniona, czasami niemozliwa. Zdefiniowa-
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nie ,kompetencji komunikacyjnej” jako werbalnych i/lub niewerbalnych
zachowan stuzacych do osiagniecia preferowanych celéw w sposéb, ktéry
jest stosowny do kontekstu (Morreale, Spitzberg, Barge 2007, s. 87), mo-
ze postuzy¢ uwzglednieniu/zaplanowaniu w przysztosci badan z grupami
takich dzieci.

Badania oparte wylacznie na perspektywie dorostych z wielu powodéw
mogg btednie przedstawi¢ sytuacje dziecka z niepetnosprawnoécia i jego
potrzeby. Dorosli nie zawsze sg $wiadomi tego, co ich dziecko wie, rozumie
lub czego doswiadcza, i moze to prowadzi¢ do btednego postrzegania jego
subiektywnego dobrostanu. Co najwazniejsze, doro$li nie majg dostepu do
wszystkich dos§wiadczen dzieci z niepetnosprawnosciami zaréwno dlatego,
ze nie s3 w stanie do$wiadczy¢ $wiata z perspektywy dziecka, jak i z po-
wodu zaangazowania dzieci w réznorodne dziatania bez udziatu rodzicéw.
Dzieci moga nie dzieli¢ si¢ tymi do§wiadczeniami, a czasem $wiadomie
ukrywac swoje spostrzezenia i przezycia.

W podsumowaniach i dyskusjach czesto przywotywane sa bezposred-
nie cytaty z wypowiedzi dzieci zebrane podczas badan terenowych. Badacz-
ki i badacze okreslaja, ktéry glos jest interesujacy w dyskusji, i interpretuja
go. Wyklucza to dzieci z niepelnosprawnos$ciami, ktére nie komunikuja sie
za pomoca mowy werbalnej. Kathryn Meadow-Orlans (2001) wskazuje, ze
we wspdtczesnych badaniach dotyczacych dziecinstwa z niepetlnospraw-
noscia w niewielkim stopniu reprezentowani sa niestyszacy uczniowie
klas ogélnodostepnych, dzieci niestyszace z rodzin ubogich, niestyszacy
uczniowie ze $rodowisk wiejskich, niesltyszace dzieci z niepetnosprawno-
Sciami sprzezonymi (m.in. dzieci gtuchoniewidome), trudnosciami w na-
uce oraz zaburzeniami zachowania, a takze dzieci i mtodziez z gleboka
niepetnosprawnoscia z powodu swoich ograniczen werbalnych w zakresie
komunikacji.

PODSUMOWANIE

Studia na temat dziecinstwa z niepetlnosprawnoscig majg trzy cechy.
Po pierwsze, gtéwng uwage koncentruja na szczegdlnej kategorii osob
— na dzieciach i nastolatkach, ktére stanowia istotny segment w spo-
teczenstwie, poniewaz dziecinstwo i okres dorastania to kluczowe etapy
w rozwoju jednostki. Po drugie, proponuja nowy sposéb rozwazania kwe-
stii niepelnosprawnosci dziecka, wczesniej bardzo czesto utozsamianej
z pojeciem uposledzenia (Curran, Brunswick-Cole 2014). Dostrzega sie,
ze dzieci z niepelnosprawno$ciami moga szczegélnie dotkliwie i w wiek-
szym stopniu doswiadczaé presji spotecznej oraz bardzo wczeénie przy-
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zwyczajaja sie do mniejszych oczekiwan wobec nich albo ,nienormalne-
go” wlasnego potozenia zyciowego, co niewatpliwie bedzie miato wplyw
na ich postawy w przyszitosci (Mikotajczyk-Lerman 2017, s. 89). Stella
Young uzywa okre$lenia inspiration porn, opisujac sytuacje dzieci z niepet-
nosprawnoéciami, ktére obdarzane sa wyrazami uznania jako ,dzielne”,
»~mimo przeciwnosci” radzace sobie z codziennoscia urastajacg do rangi
wyzwania®. Ich ,zmagania” sg dla pelnosprawnej czedci spoteczenstwa
motywacja i inspiracja do sprawniejszego radzenia sobie z problemami
oraz docenienia wlasnej uprzywilejowanej pozycji. Pojawia sie wspotczu-
cie wynikajace z dostrzezenia, ze zycie dziecka z niepetnosprawnoscia jest
tak trudne (Zdrodowska 2016). Po trzecie, studia takie to nowe podej-
Scie do etyki i projektowania badan, ktére polega na umieszczeniu gtosu
i doswiadczen dzieci z niepelnosprawno$ciami w centrum uwagi badacza
(Curran, Brunswick-Cole 2014). Uwzglednia si¢ przy tym podmiotowa
pozycje dziecka jako rozméwcy i partnera dialogu badawczego, §ci$le prze-
strzegajac standardéw etycznych dotyczacych udziatu i traktowania dzieci
w badaniach (Jarosz 2017, s. 8).

Niepetnosprawne dziecko to synonim marginalizacji i wykluczenia
oraz ograniczonych szans na dostosowanie si¢ do obowigzujacego mo-
delu wspdtczesnej kultury. Niepetnosprawne dziecinstwo to brak zaréw-
no sprawnosci, jak i dziecinstwa. Starania o podniesienie poziomu jego
ablistycznego dostosowania utrudnia niemozno$¢ realizacji zadan rozwo-
jowych przypisanych najwcze$niejszemu okresowi zycia. Badania dzie-
cinstwa z niepetnosprawnos$cig maja na celu zidentyfikowanie przyczyn
dyskryminacji jednostki w okresie ksztalttowania sie jej osobowosci oraz
zrozumienie wptywu opresyjnych relacji. Istotne przy tym jest zdefinio-
wanie trudnoéci, jakich do$wiadczaja badacze prowadzacy badania w tym
obszarze, co pomoze bardziej wnikliwie i §wiadomie przygotowywac sie do
podjecia analiz naukowych (Prysak 2016). W badaniach grup wrazliwych
spotecznie powinno si¢ przywigzywac wage rowniez do tego, w jaki sposob
badanie wptywa na badacza. Podejmowanie trudnych tematéw sprawia, ze
badacz ciagle czegos sie uczy. Z kazdym badaniem staje sie bogatszy w do-
$wiadczenia, zarowno zawodowe, jak i osobiste (Liamputtong 2007).
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Konwencja o Prawach Oséb Niepelnosprawnych (Dz.U. z 2012 r., poz. 116).

Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 30 stycznia 1997 r. w sprawie warun-
kow i sposobu organizowania zajeé rewalidacyjno-wychowawczych dla dzieci i mtodziezy
z upos$ledzeniem umystowym w stopniu glebokim (Dz.U. Nr 14, poz. 76).

VOICE UNHEARD OR CONSTRUCTED VOICE?
THE PERSPECTIVE OF DISABLED CHILDREN’S CHILDHOOD STUDIES

Tomasz Kasprzak, Dorota Prysak
(University of Silesia, Katowice)

Abstract

The article analyses the emergence of studies concerning childhood with
disability, and discusses the developmental potential of this new research
approach. The purpose of studies on disabled children’s childhood is to identify
the causes of discrimination in the context of the formation of an individual’s
personality, to understand the impact of oppressive relationships, and to outline
the difficulties faced by researchers conducting research in this area. The authors
discuss the transition from a medical perception of disability to the social construct
of childhood with disability. They present the main directions of research, as well
as good practices in conducting research into how childhood with disability is
experienced.
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