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3agneBcka II. ITigroroBka 0aTbKiB IUTHHHN C T€HETUYHOIO XBOP0O0010
1 BPO’KEHOI0 N1ATOJI0Ti€10. 3HAYEHHS IPEHATAJBHOI Nearoriku B paHHi
A0MoMoO3i i cnenianbHil negaroruui. Y cTaTTi NPONOHYETHCS MEPUINN eTar
JYcepTallii: TOJIOBHA 171es, TEOPETUYHI 3/10TaJKh, YMOBHU, METa 1 MiJrOTOBKA
0 JMOCHIKEHHS. Y JaHOMYy MaTepiail po3risiAaeThesl MpodiiemMa, sika €
AKTyaJIbHOIO 1 TIOMYJISIPHOIO B TOJNITHYHINA cepi, OCBITI Ta KUTTI TMOJISKIB.
HeoOxigHo 3a3HauuTH, 0 MEAWYHHUI acmeKT MOCTIMHO 3017blIye CBOT
MOXJIMBOCTI CTOCOBHO JIOCHIIKEHHS 1 CYNPOBOAY MPEHATATLHOTO PO3BUTKY
mutiHA. Te came BiIOyBa€eThCs 1 MIpeHATaIbHIN Meaarorimi. 3 KO)KHAUM POKOM
MU MOXKEMO Kpalle O3HaOMUTHCh 3 PO3BHUTKOM IWTHHH B 4YEpEBI Marepi
MIBUIIE Ta paHilie MOMITUTH Horo nedextu (mpobiemu). ABTOp CTaTTi
nparHe BU3HAYMUTH, SK OaTbKU TOTYIOTHCS 1O HApOJKEHHS 1 BUXOBAHHS
JTUTHHU 3 OOMEKCHUMH MOXJIHMBOCTSIMH. Y 3B’A3Ky 3 IIMM KOHIICIIIIS
MPOIOHY€E JIOCTI/PKEHHSI BariTHUX JKIHOK 1 MalOyTHIX TaTycCiB, SIKI BXKeE
3HAIOTh, 10 y TXHIX JITEH BKEe HasiBHA a00 MOke OyTH reHeTHYHa XBOpoOa uu
BpO/KeHa martojiorisi. Ha OCHOBI BIIaCHUX JAOCHIJKEHb aBTOP OKPECIIOE
TaKOXX 3HAYCHHS MpEeHATaJIbHOI IeIaroriki B paHHIM JOIMOMO31 1 CIIemianbHIN
[I€aroriml.

Knwuoei cnoea: nutrHa 3 0OMEXECHUMU MOXJIMBOCTSMHU, NMPEHATAIbHA
mejarorika, MpeHaTAIbHUM PO3BUTOK, TMpEHATalbHA 1arHOCTHKA, pPaHHS
JIOTIOMOTa, CIIeIliajibHa IIe1arorika.
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3aneBcka II. IloaroroBka poaurtesied pe0éHKA ¢ TreHETUYECKOMH
00JIe3HBI0 W BPOXKICHHOH MOTOJOredl. 3HaYeHHe TNPEHATAJIbLHOI
NeJaroriku B paHHeill MOMOIIM M CHeNHAJbLHOW menaroruke. B craTbe
IPEACTaBIIEH MEpPBBIA 3Tall JUCCEPTAlMU: TJaBHAs HJEd, TEOPETHUYECKUE
CcoOoOpakeHHsI, YCJIOBHSA, LIEM M TMOJATOTOBKAa K HCCIEAOBaHUAM. Matepuan
paccMatuBaeTcsl poOjaeMy KOTOpasi akTyajHas M IMOIyJiapHasi B MOJUTHIKE,
yu€0e M KbI3HM TNOJIAKOB. [[OCTOSSHHO B MEIUIIMHE PACTYT BO3MOKHOCTH.
Toxe B mpeHaTaJIbHON TUATHOCTUKE HOBBIE YCIIEXH U Mbl MOKEM HL.IL. JIyYIIIE
MO3HAKOMUTCS C POCBUTHEM peOEHKa B yTpoOe MaTtepu U ObICTpee 3aMETUTh
po0aemsbl (MeeKThI) B MPEHATATLHON Pa3BUTHHA. ABTOPY CTaTH MHTEPECHO
KaK pOJMTENM TaTOBATCS K POXKICHUIO U BOCIHTAHHMIO peOEHKAa C
OTPaHUYEHHBIMH BO3MOYKHOCTSIMU. B CBSI3M C TeM KOHLENIMS MpEIaraet
UCCIIEIOBaHMs OEPEMEHHBIX JKEHIIHH U OyAyIIMX OTIOB KOTOPHIE 3HAIOT YTO
y UX JEeTel eCTh UIIM MOXKET ObITh TeHeTUYecKass OOJIe3Hb WM BPOKIEHHAs
noToJiorusi. Ha oCHOBaHMM CBOMX MCCIENOBAHUN aBTOp MPEACTABISET TAKKE
3HAYEHUE NpPEHATaIbHON IENArOruki B pPAHHEH MOMOIIM M CIEUaIbHON
HeJaroruke.

Kniouegvie cnoea. peOEHOK C OrPAaHMYEHHBIMU BO3MO>KHOCTSIMH,
NpeHaTalbHasl  [eJaroruka, MpEeHaTaJbHOE pa3BUTUE, IpEHaTajJbHas
JMAarHOCTUKa, PaHHsSA MOMOIL, CleuaibHas IeAaroruka.

P. Zalewska. Adoption parents of a child with a genetic disease or
birth defect that is a place of education in early prenatal development
and support of special education. In the article the first phase of the thesis:
main idea, theoretical speculation, the conditions and purpose of preparing the
study. This article addresses the problem that is relevant and popular in
politics, education and the life of Poles. It should be noted that the medical
aspect is constantly increasing its capabilities regarding research and support
prenatal development. He same happens prenatal pedagogy. Every year we
can better acquainted with the development of the child in the womb of the
mother and faster still see his defects (problems). The article seeks to identify
how parents prepare for the birth and raising a child with disabilities. In
connection with this concept study suggests pregnant women and future
fathers who already know that their children are already available or can be
genetic disease or congenital abnormality. Based on our own research and
author outlines the importance of pedagogy in early prenatal care and special
pedagogy.

Key words: a child with disabilities, prenatal education, prenatal
development, prenatal diagnosis, early intervention, special education

,,Ktos porownal wyraz oczu matek dzieci odmiennych
do oczu sarny: pieknych, mqgdrych i zawsze wilgotnych.”
A. T. Midro

Wprowadzenie
,Przezywamy dzi$ rozkwit genetyki, towarzyszy temu rozwdj narzedzi
badawczych, a w konsekwencji ich wprowadzenie do diagnostyki
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pojedynczych osob. Otwieraja si¢ nowe mozliwosci wyjasniania zaburzen o
podtozu genetycznym i1 poszukiwanie nowych metod. (...) przed genetykami
staja nowe wyzwania- uslysze¢ problemy rodzin i 0s6b z odmiennos$cig
genetyczng, zorganizowaé poradnictwo medyczne i psychologiczne oparte na
znajomosci psychologicznych uwarunkowan poszczeg6lnych odmienno$ci”
(Midro, 2011). Podobne wyzwanie stoi takze przed pedagogami specjalnymi i
terapeutami. Duzy nacisk i nadziej¢ poktada si¢ w diagnostyce prenatalnej. W
momencie, gdy rodzice otrzymuja informacje o diagnozie zespotu
genetycznego u nienarodzonego jeszcze dziecka, potrzebuja nie tylko
wsparcia genetycznego, psychologicznego, ale takze informacji o tym, jak
opickowa¢ si¢ odmiennym dzieckiem. Chca wiedzie¢ jaka czeka je
przyszto$¢, jak je wychowywaé, by stworzy¢ warunki sprzyjajace jego
rozwojowi, a takze pragng wsparcia spotecznego w sprawowaniu opieki nad
nim. Sprostanie tym wymaganiom i stworzenie odpowiedniego systemu
wsparcia wymaga jednak zrozumienia sytuacji w jakiej si¢ Ci rodzice
znalezli, wyshuchania ich glosu w tej sprawie, wshuchania si¢ w ich troski i
potrzeby, a takze analizy tak trudnych do$wiadczen i przezy¢. Aktualne
tendencje we weczesnej interwencji 1 wczesnym wspomaganiu rozwoju
dotycza objecia od mozliwie jak najwczesniejszego momentu wsparciem
psychopedagogicznym nie tylko chorego lub niepelnosprawnego dziecka, lecz
takze catej jego rodziny. Nie da si¢ tego jednak zrobi¢, nie analizujgc potrzeb
rodzicow. Zwlaszcza jesli tym najwczesniejszym momentem jest okres cigzy.

Polska literatura naukowa dosy¢ szczegdtowo opisuje macierzynstwo
oraz ojcostwo wobec dzieci z niepetlnosprawnoscia intelektualng. Obszerne
analizy mozna znalez¢ takze na temat postaw rodzicow wobec diagnozy o
niepelnosprawnosci lub odmiennosci dziecka. Na temat potrzeb rodzicow
oraz wsparcia najczesciej pisza jednak stowarzyszenia rodzicow lub sami
rodzice, ktorzy opisuja swoje doswiadczenia, histori¢ a tym samym
relacjonujg jakie potrzeby maja rodzice, ktorych dzieci nie rozwijajg si¢
typowo. W ostatnim czasie przybywa takze publikacji na temat choréb
genetycznych. Dotyczg one jednak zazwyczaj doniesien naukowych, nowych
odkry¢, studium przypadku lub wiasnie relacji rodzicow 1 czesto
dramatycznych do$§wiadczen zwigzanych z diagnoza.

Nowe mozliwosci techniki w zakresie badan prenatalnych 1 badan
laboratoryjnych umozliwiajg diagnozowanie coraz wigkszej ilosci zespotow
genetycznych 1 wad wrodzonych juz w okresie prenatalnym. W zwigzku z
powyzszym wylania si¢ nowy obszar, ktory dotychczas nie byl przedmiotem
badan - stawanie si¢ rodzicem w tych specyficznych warunkach.

Waznym aspektem stawania si¢ rodzicem dziecka z chorobg genetyczng
sa panujgce w spoteczenstwie polskim stereotypy dotyczace ptodnosci, bycia
matkg oraz roli ojca. Wiele probleméw 1 dylematow jest wynikiem
uwarunkowan kulturowych 1 rodzinnych. Zdaniem B. Budrowskiej (2001) ,,w
kulturze polskiej posiadanie i wychowywanie dzieci to podstawowe zadanie,
nakaz, cel zycia kobiety”. Stworzony przez nig regulamin dotyczacy
kulturowego skryptu bycia matka zaktada, Zze matka ponosi catkowita
odpowiedzialno$¢ za rozwoj dziecka, jego zdrowie fizyczne i psychiczne,
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wyglad, zachowanie itd. Oznacza to, ze jesli cokolwiek uktada si¢
niepomyslnie, to matka ponosi za to wing. Autorka ta przywotuje takze stowa
Jessie Bernard, wedlug ktorej za prawie kazda chorobe —autyzm, schizofrenia,
choroby  psychosomatyczne, wszelkiego rodzaju  psychopatologie-
odpowiedzialnos$cig obcigza si¢ matki. Czy wobec powyzszego kobiety, ktore
urodza dziecko z chorobg genetyczng moga si¢ czu¢ odpowiedzialne za
chorobe ich dziecka? Czy moga czu¢ si¢ gorszymi matkami, skoro ich dzieci
sga odmienne? Gdzie w tym wszystkim swoje miejsce ma ojciec?

Punkt 6smy regulaminu B. Budrowskiej (2001) mowi o tym, ze wedlug
spolecznie panujacych stereotypow bycie matka wyzwala tylko pozytywne
emocje; matka obdarza dziecko mitoscia ciagly, bezwarunkowa,
wyrozumiatg- jest idealem. Natomiast wedlug M. Koscielskiej (1998)
narodzinom dziecka niepelnosprawnego moze towarzyszy¢ konflikt miedzy
mitoscig a niechecig wobec dziecka ze wzgledu na jego innos$¢. Z tego
wynika, ze uczucia matki mogg by¢ ambiwalentne. Co wobec tego z ojcem
dziecka? Erich Fromm (1971) twierdzil, Ze zasadnicza rdéznica miedzy
mito$cia matki a ojca polega na tym, iz milo§¢ macierzynska jest
bezwarunkowa, za§ ojcowska jest uwarunkowana cechami dziecka. A wigc
mito$¢ matki, nie jest obwarowana zadnym warunkiem, dziecko musi tylko
by¢ by je kochata. Jej mitos¢ jest szczeSciem, spokojem 1 nie trzeba jej ani
zdobywa¢ ani na nig zastugiwaé. Czy faktycznie jest tak réwniez w
przypadku rodzicow dzieci z chorobg genetyczng? Warto zweryfikowac te
poglady.

Innym aspektem, ktory stanowi inspiracje¢ do podjecia tego tematu, sg
postulaty wczesnej interwencji i pedagogiki prenatalnej oraz niezwykle
aktualny w zyciu spolecznym 1 politycznym dyskurs na temat pomocy
rodzicom dzieci niepetnosprawnym, w tym takze oczekujagcym na narodziny
dziecka z chorobg genetyczng lub wadami wrodzonymi. Koncepcja wczesnej
interwencji zaktada kompleksowe 1 interdyscyplinarne wsparcie dla dziecka,
ale takze jego rodziny, w sytuacji zagrozenia lub diagnozy
niepelnosprawnosci. Innymi stowy jest to pomoc udzielana mozliwie jak
najwczesniej. W przypadku rodzicow oraz dzieci, u ktorych zaburzenia
zdiagnozowano juz na etapie rozwoju prenatalnego, to wtasnie moment badan
prenatalnych i stawiania diagnozy o nieprawidlowym rozwoju dziecka
powinien by¢ tym, w ktorym objeci zostaja wczesng interwencjg. Aktualnie
jest to jednak jedynie postulat, realizowany jedynie przez hospicja perinatalne
funkcjonujace gtownie w wigkszych miastach. B. Kmieciak 1 Z. Szafranska-
Czajka (2016) twierdza, ze: ,kluczowym wydaje si¢ wilaczenie tematyki
funkcjonowania hospicjow perinatalnych do plandéw szkoét wyzszych. Chodzi
nie tylko o kierunki medyczne (wydzialy: lekarski 1 nauk o zdrowiu o
kierunku potoznictwo i pielggniarstwo), ale réwniez o studia z zakresu
psychologii, teologii, nauk o rodzinie, pomocy socjalnej oraz socjologii”.
Dotyczy to takze pedagogiki specjalnej, a zwlaszcza pedagogiki prenatalnej
oraz wczesnego wspomagania rozwoju. A. Twardowski (2012) w swoim
modelu wczesnego wspomagania rozwoju zaktada wyposazanie rodzicow
dziecka z niepelnosprawnoscia w wiedze oraz umiej¢tnosci opieki nad

69



http://aqce.kaflogoped.org.ua/ Actual problems of the correctional education

dzieckiem, gdyz przede wszystkim od skutecznosci ich interakcji z dzieckiem
oraz codziennych czynno$ci 1 aktywno$ci rodziny zalezy efektywnos¢
oddzialywan wspomagajacych rozwoj dziecka. By¢ moze tego typu
oddzialywania, ktorych uczestnikami byliby takze specjalisci pedagodzy —
wptyneloby na proces stawania si¢ rodzicem dziecka z chorobg genetyczng
lub wadami wrodzonymi. Warto zatem zastanowi¢ si¢, jakie sg potrzeby
matki 1 ojca oczekujacych na narodziny dziecka z chorobg genetyczng i
wadami wrodzonymi przed i po porodzie.

Podstawy teoretyczne

Rodzicielstwo zaczyna si¢ przed narodzeniem dziecka. Opracowania na
ten temat znalez¢ mozna zwlaszcza w literaturze dotyczacej macierzynstwa i
ojcostwa w aspekcie psychologiczno-pedagogicznym (Trawkowska-Brylka,
Lichtenberg-Kokoszka, Stanek, Fijatkowski, Cacace, Cantelmi). Obraz
macierzynstwa w umysle kobiety powstaje duzo wczesniej niz staje si¢ ona
matka nienarodzonego dziecka, a nawet wcze$niej niz zaczyna planowac
rodzicielstwo 1 zmienia si¢ on w zalezno$ci od roznorodnych czynnikow.
Zaliczy¢ do nich mozna migdzy innymi dos$wiadczenia, Srodowisko,
osobowos¢ i cechy psychologiczne, ale takze oczekiwania i wyobrazenia na
temat dziecka. Kazdy czlowiek inaczej interpretuje macierzynstwo, kazdy ma
inne skojarzania 1 emocje zwigzane z tym terminem. Podobnie nauka
definiuje je roznorodnie w zaleznosci od dyscypliny 1 podejmowanego
kontekstu. Wedlug M. Grackiej-Tomaszewskiej (2014) myslenie o dziecku
jest wyrazem tworzenia dla niego miejsca w $wiecie psychicznym matki 1
obojga rodzicow. Zaczyna si¢ ono bardzo wczesnie 1 ma korzenie w
zabawach lalka, w ktorych dziewczynka staje si¢ mamg, czasem chlopiec —
tatg w popularnej zabawie w dom. W rozwazaniach o potomstwie dorostego
cztowieka wazne sg nie tylko zewnetrzne warunki ale przede wszystkim
wewnetrzne wyposazenie rodzicow. Wowczas wyobrazenia dziecka tworza
jego zlozong reprezentacje. To jaka ona jest zalezy od emocjonalnego
stosunku kobiety do siebie, partnera i relacji, od historii zycia, doswiadczen,
oczekiwan. Badaczka wskazuje takze, ze lek moze hamowa¢ budowanie owej
reprezentacji zwlaszcza w przypadku gdy cigza jest wysokiego ryzyka lub
obawia si¢ ona o zdrowie lub zycie dziecka. M. Koscielska (1998) twierdzi,
ze rozczarowanie 1 tragedia przezywana z powodu diagnozy
niepelnosprawnosci jest wieksza im wigksze byty oczekiwania wobec dziecka
oraz im wigksza byta emocjonalna wi¢z 1 wyobrazanie sobie dziecka- co
mozemy nazwac owg reprezentacjg. Warto wiegc si¢ zastanowic, jak wyglada 1
jak ksztaltuje si¢ reprezentacja dziecka w umystach matki i1 ojca, ktorzy
oczekuja dziecka z chorobg genetyczng 1 wadami wrodzonymi.

Ojcostwo 1 jego oblicza s3 duzo mniej poznane oraz opisane niz
macierzynstwo. Wedlug A. Twardowskiego (2012) ojcowie czesciej niz matki
nie wywigzuja si¢ z zadan wpisanych w rolg rodzicielska, a szczegdtowe
motywy ich postepowania nie s3 do konca znane. Autor podkresla
jednoczesnie, ze ojcowie przezywaja niepelnosprawnos$¢ dziecka rownie
mocno, jak matki jednak w bardziej powsSciggliwy sposob.
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Problematyka macierzynstwa oraz ojcostwa, a wigc rodzicielstwa,
wpisuje si¢ w nurt badan nad rodzing wspotczesng. Baza koncepcyjng, ktora
odpowiada zatozeniom badawczym jest teoria rozwoju rodziny, ktora
uwzglednia fazy rozwojowe jednostki w kontekscie rodzinnym 1 samej
rodziny (Kawula, 2006).

Zalozenia metodologiczne

Planowane badania prowadzone beda w nurcie badan jakosciowych. T.
Bauman (1995) twierdzi, ze badania prowadzone w tym nurcie umozliwiajg
podejmowanie tematow wykraczajacych poza to, co mierzalne 1 obiektywne.
Ze wzgledu na specyfike pola badawczego, zastosowang strategia badawcza
bedzie  fenomenografia  wykorzystujaca  dorobek  fenomenologii,
interakcjonizmu  symbolicznego oraz hermeneutyki. Nadrzednga ideg
fenomenografii jest zatozenie, iz ludzie nadajg rdzne znaczenie otaczajjcej
ich rzeczywisto$ci. Znaczenia te sg ograniczone, indywidualne 1 stanowia
interpretacj¢ rozumienia $wiata przez danego czlowieka. Punktem wyjscia
stosowanym najczgsciej w tego typu badaniach jest jakas$ sytuacja, przypadek,
zdarzenie lub problem. Wywiad za$§ skupia si¢ na poznaniu $wiadomosci,
do$wiadczeniach 1 refleksji osoby badanej na dany temat. Stawanie si¢
rodzicem jest wigc w tym przypadku wynikiem interpretacji sytuacji, w jakiej
znalazta si¢ matka 1 ojciec oraz zwigzanych z t3 sytuacja do$wiadczen,
przezy¢ a takze refleksji. Znaczenia, jakie nadajg oni rzeczywistosci 1
poszczegdlnym wydarzeniom w ich zyciu, ksztaltuja bezposrednio ich
indywidualny wymiar procesu stawania si¢ rodzicem. Wybrang metoda
zbierania materiatu badawczego begdzie wywiad narracyjny, ktory umozliwi
usystematyzowane przeprowadzenie narracji tematycznej skoncentrowanej na
interesujacym mnie zjawisku. Badanie zaktada zastosowanie metody
wywiadu narracyjnego wedlug koncepcji F. Schiitzego, a wigc zastosowanie
schematu, ktory dzieli wywiad na faze wstepna, faze opowiesci gtownej, faze
pytan wewnetrznych 1 fazg pytan zewnetrznych. Natomiast jakoSciowa
metodg interpretacji danych bedzie teoria ugruntowana. Metodologia teorii
ugruntowanej polega ,,na budowaniu teorii (Sredniego zasiggu) na podstawie
systematycznie zbieranych danych empirycznych” (Konecki, 2000, s. 26).
Propozycje teoretyczne nie sg wigc budowane metoda logicznie dedukcyjna
na kanwie powstatych wczesniej zatozen lub aksjomatow lecz sg pochodng
analiz danych empirycznych. Teoria wylania si¢ w trakcie systematycznie
prowadzonych badan terenowych, podobnie jak hipotezy, pojecia 1 wlasnosci
pojec.

Przedmiotem badan bedzie proces stawania si¢ rodzicami jako jeden z
etapow rozwojowych jednostki oraz rodziny. Natomiast celem glownym
badania jest poznanie procesu stawania si¢ rodzicem dziecka z chorobg
genetyczng 1 wadami wrodzonymi. Cele szczegotowe, ktore bezposrednio
wynikaja z celu gldéwnego badan to:

I. Scharakteryzowanie potrzeb matki 1 ojca oczekujacych na narodziny
dziecka z chorobg genetyczng i wadami wrodzonymi, przed i1 po porodzie.
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Il. Weryfikacja zagadnienia bezwarunkowej mitosci do dziecka w
przypadku rodzicéw spodziewajacych si¢ ,,odmiennego” dziecka w
kontekscie utrwalonego obrazu mitos$ci matki 1 mitosci ojca.

I1l. Zdefiniowanie postaw kobiet 1 mezczyzn wobec wlasnego
rodzicielstwa, bycia matkg 1 ojcem dziecka z chorobg genetyczng 1 wadami
wrodzonymi.

IV. Okreslenie reprezentacji dziecka z choroba genetyczng w okresie
prenatalnym w percepcji matki i ojca.

V. Stworzenie opisu przygotowan podejmowanych przez matke i ojca do
narodzin ich chorego dziecka, rozumianych jako przygotowania w sferze
zewnetrznej (materialnej) jak 1 wewnetrzne] (duchowej, psychicznej,
emocjonalnej).

Glowny problem badawczy sformulowany zostal w postaci
nastepujacego pytania: Jak przebiega proces stawania si¢ rodzicem dziecka z
chorobg genetyczng 1 wadami wrodzonymi? Sformutowano takze
szczegotowe pytania badawcze, petnigce funkcje pomocnicza:

I. Jakie potrzeby ma matka, a jakie ojciec w procesie oczekiwania na
narodziny dziecka z chorobg genetyczng 1 wadami genetycznymi przed i po
porodzie? Jak wedlug nich powinna wyglada¢ wczesna interwencja?

Il. Jakie s3 uwarunkowania oraz cechy charakterystyczne uczu¢ matki 1
ojca w przypadku dzieci z chorobami genetycznymi i wadami wrodzonymi (w
odniesieniu do rozwazan E. Fromma)?

1. W jakie ,,mity” dotyczace macierzynstwa i1 ojcostwa uderza fakt
posiadania dziecka z chorobg genetyczng i1 wadami wrodzonymi? (w
odniesieniu do pogladow B. Budrowskiej)

IV. Czy rodzice, ktorzy beda mieli chore dziecko rowniez tak jak pozostali
rodzice, probuja wyobraza¢ sobie swoje dziecko 1 nadajg mu
charakterystyczne przymioty juz w okresie prenatalnym? Jak wyglada
reprezentacja dziecka w oczach matki, a jak w przypadku ojca? (w
odniesieniu do pogladow M. Grackiej-Tomaszewskiej 1 M. Koscielskiej)

V. Jak wygladajg przygotowania do rodzicielstwa dzieci z chorobami
genetycznymi 1 wadami wrodzonymi? Jakie sg refleksje rodzicow na temat
efektywnosci podjetych przygotowan do narodzin juz po porodzie?

Ze wzgledu na diagnostyczno-projektujacy charakter badan a takze
wybor teorii ugruntowanej jako metody analizy danych nie ma w badaniu
hipotez, zmiennych 1 wskaznikow.

Grupa badawcza to matki 1 ojcowie, ktorzy spodziewaja si¢ narodzin
dziecka z chorobg genetyczng i/lub wadami wzrodzonymi albo rodzice, w
przypadku ktorych cigza nie przebiega prawidlowo, chociaz brak jest
jednoznacznej przyczyny 1 diagnozy zaistniatych nieprawidlowosci. Laczna
ilos¢ respondentow to 14 o0so6b czyli siedem matek oraz siedmiu ojcOw
(niekoniecznie w diadach). Wywiady beda przeprowadzane indywidualnie, w
dogodnych 1 wyznaczonych przez respondentéw miejscach.
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Podsumowanie

Wyniki uzyskane w powyzszym badaniu naukowym majg stanowic
istotny wktad w rozwoj pedagogiki specjalnej 1 wczesnego wspomagania
rozwoju ale takze w pedagogike prenatalng, ktora jest stosunkowo nowa
subdyscypling pedagogiczng. Przedmiotem zainteresowania pedagogiki
prenatalnej jest ludzka prokreacja oraz najwczesniejszy okres zycia cztowieka
czyli okres pre- i perinatalny. Pedagogika prenatalna podejmuje takie
zagadnienia jak: wychowanie do podjecia funkcji prokreacyjnej, edukacja
prenatalna, teoria i praktyka wychowania prenatalnego rozumiane jako
kierowanie rozwojem dziecka przed urodzeniem, wspieranie go podczas
procesu narodzin i po urodzeniu (Kornas-Biela, 2012). Na rozwoj tej
subdyscypliny pedagogicznej ogromny wplyw miala m.in. nowa wiedza
psychologii prokreacji oraz diagnostyka prenatalna, ktéra oprocz badan
prenatalnych obejmuje takze wiedzg na temat naukowych 1 praktycznych
aspektow rozpoznawania chorob ptodu we wczesnym okresie cigzy
(Krajewska-Walasek, Jezela Stanek, 2009).

Proponowane badania sg wiec przyktadem wspolpracy dwodch
subdyscyplin pedagogiki, nowej - pedagogiki prenatalnej i ugruntowanej
historycznie - pedagogiki specjalnej. Dzigki wykorzystaniu teorii i praktyki
obu tych subdyscyplin, proponowane badania stanowig innowacyjne
podejscie do zagadnienia stawania si¢ rodzicem. Natomiast poprzez
wspolprace z wczesnym wspomaganiem rozwoju czyli jednym z
paradygmatow pedagogiki specjalnej, majag one szanse wywrze¢ realny
wplyw na spoteczng percepcje procesu stawania si¢ matka 1 ojcem dziecka z
chorobg genetyczng lub wadami wrodzonymi oraz przyczyni¢ si¢ do
zaprojektowania pomocy i opieki nad rodzicami w tej trudnej sytuacji. Mam
nadzieje, ze przedstawiona w artykule propozycja badania naukowego 1 jego
realizacja przyczyni si¢ do rozwoju pedagogiki prenatalnej i specjalnej oraz
wskaze nowe mozliwosci 1 inspiracje jakie daje pedagogom specjalnym
przestrzen badawcza pedagogiki prenatalne;.
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