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Streszczenie: Celem niniejszego artykulu jest dokonanie charakterystyki jakosci zycia
w ocenie badanych oséb dorostych z zaburzeniami integracji sensorycznej w wymiarze
warto$ci, celow i motywacji. Biografie badanych dowodzg, ze z zaburzen integracji senso-
rycznej si¢ nie wyrasta. Niezdiagnozowane dzieci staja si¢ dorostymi, a dysfunkcje prze-
twarzania zmystowego wplywaja na rozwdj nie tylko w okresie dziecinstwa, ale rowniez
w dorostoéci. Gtéwny problem, ktérego rozwigzaniu postuzyly przeprowadzone badania,
przybral posta¢ nastepujacego pytania: Jak osoby doroste z zaburzeniami integracji sen-
sorycznej oceniaja jako$¢ swojego zycia? Problem ten pozwolit na wylonienie nastepuja-
cych probleméw szczegdtowych: Jakimi warto$ciami kieruja si¢ badani w swoim zyciu,
ktore z warto$ci maja dla nich priorytetowe znaczenie? Jakie dziedziny zycia i w jakim
stopniu satysfakcjonuja badanych? W jaki sposob zaburzenia integracji sensorycznej od-
dzialuja na ocene jakosci zycia badanych? Jaka jest rola diagnozy zaburzen sensorycznych
w ocenie jakoéci zycia badanych, u ktérych dysfunkcje stwierdzono w okresie $redniej
dorostosci? Badawcze podejscie jakosciowe umozliwilo podjecie tematéw, ktére wykra-
czajg poza to, co obiektywne i mierzalne. Zastosowana metoda indywidualnych przypad-
kéw pozwolita na najlepsze zobrazowanie badanego zjawiska i jego wnikliwg analize.
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Wstep

Diagnozowanie zaburzen integracji sensorycznej u dzieci staje si¢ coraz bardziej
powszechne. Wczesne poddanie dziecka terapii pozwala na skuteczng pomoc
i umozliwia harmonijny rozwdj w przysztosci. Publikacja tez Jean Ayres wlatach
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siedemdziesigtych XX wieku utorowata droge badaniom i dzialaniom, ktére otwiera-
ty dzieciom z zaburzeniami integracji sensorycznej droge do udanego, satysfakcjonu-
jacego zycia. W czasie gdy dorastali obecni czterdziesto- i pie¢dziesieciolatkowie, nie
diagnozowano powszechnie dysfunkeji wynikajgcych z niewlasciwej organizacji, sca-
lania doznan zmystowych i odpowiedniego na nie reagowania. Osoby te przejawialy
reakcje i zachowania okreslane jako nietypowe, niedostosowane i niewlasciwe, ale nie
uzyskiwaly skutecznej pomocy. Dlatego niniejszy artykul poswiecony jest zagadnie-
niu zwigzanemu z aspektem jakosci zycia oséb doroslych, ktore na wezesng diagnoze
doswiadczanych zaburzen liczy¢ nie mogty.

Konceptualizacja jakosci zycia

Pojecie jakosci zycia jest wieloznaczne, wielowymiarowe i interdyscyplinarne, dlatego
tez sposob jego definiowania zalezy od przyjetej perspektywy teoretycznej. Socjolo-
gowie zajmuja sie jakoscig zycia w kontekscie styléw i zasad zycia spolecznego, w uje-
ciu psychologicznym jest to poczucie zadowolenia, dobrostanu i szczesliwosci, z kolei
pedagodzy koncentruja si¢ na wartosciach, celach i dazeniach zwigzanych z jakos$cia
zycia'. W pedagogice jakos¢ zycia definiuje sie wigc jako ,poczucie Zyciowej satys-
fakcji wyrazonej mozliwoscig ksztaltowania wielowymiarowego rozwoju i autokre-
acji cztowieka oraz realizacja jego aspiracji i celow zyciowych zgodnie z przyjetymi
warto$ciami i oczekiwaniami, przy uwzglednieniu materialnych elementéw statusu
spolecznego™.

Zgodnie z pedagogiczng koncepcja jakosci zycia satysfakcje z dobrego Zycia osia-
ga sie dzieki warto$ciom wolnosci, odpowiedzialnosci, odwadze, poczuciu wiasnej
godnosci, rozumieniu i poszukiwaniu sensu oraz uczestniczeniu w zyciu drugiego
czlowieka umozliwiajacym kreowanie wlasnej egzystencji’. Poczucie spelnienia daje
czlowiekowi takie wyzwolenie potencjalu zyciowego w postaci jego zasobow fizycz-
nych, biologicznych, spotecznych, duchowych, ktére zapewnia mozliwo$¢ samoreali-
zacji. Zachowanie zycia i rozwdj stanowig nadrzedne potrzeby czlowieka?. Augustyn
Banka postrzega jako$¢ zycia jako efekt rozwoju czlowieka - ,jako$¢ zycia jest tez
funkcja poczucia jakosci zycia™.

W mysl koncepcji pedagogicznej osiagniecie prawdziwej wartosci i radosci zycia,
a w konsekwencji wysokiej jakosci zycia jest pochodng doskonalenia i rozwoju.
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Zaburzenia integracji sensorycznej

Doroéli doswiadczaja zaburzen integracji sensorycznej, ale diagnozowanie oraz tera-
pia tych dysfunkcji nie jest w Polsce powszechna. Rodzice czgsto uswiadamiaja sobie
podloze probleméw, ktére dostrzegajg u siebie dopiero podczas wizyty u terapeuty
z wlasnym dzieckiem®. Na kazdym etapie rozwoju proces integracji zmystowej od-
grywa istotng role w calosciowym funkcjonowaniu czlowieka. Sprawne organizowa-
nie bodzcdw sensorycznych umozliwia wlasciwg adaptacje do otoczenia, wyzwolenie
odpowiednich reakeji i celowe dzialanie’. Integracja sensoryczna jest wiec ,,terminem
opisujacym proces scalania przez uklad nerwowy doznan zmystowych odbieranych
przez ciato, umozliwiajacy organizmowi odpowiednie reagowanie™. Dysfunkcja in-
tegracji sensorycznej jest wywolywana nieprawidtowym funkcjonowaniem moézgu’,
jednak dokladne przyczyny zaburzen, ktérych wskaznikami sg niewlasciwe moto-
ryczne, behawioralne i zwigzane z uwaga reakcje adaptacyjne na przewidywang sty-
mulacje sensoryczng, nie sa znane. Naukowcy moga jedynie wskazac¢ okreslone czyn-
niki ryzyka wystapienia zaburzen integracji.

Lucy Jane Miller wyréznia szereg czynnikéw okotoporodowych: zéttaczka, cesar-
skie ciecie, pordd przez vacuum, nieprawidlowe ulozenie, weze$niactwo, wydtuzony
lub wywolany poréd*. Obserwacje wskazywaly réwniez na takie czynniki, jak: niska
waga urodzeniowa, picie przez matke alkoholu, palenie tytoniu, stosowanie srodkow
psychoaktywnych, cigza podtrzymywana, a takze podtoze genetyczne - czesto rodzic
dziecka z zaburzeniami integracji sensorycznej mial lub ma podobne objawy zabu-
rzen, jakie zostaly stwierdzone ujego dziecka'’. Nie bez znaczenia s3 tez czynniki
srodowiskowe, wérdd ktérych wymienia sie deprywacje sensoryczng na skutek dtugo-
trwalego przebywania w szpitalu w okresie niemowlectwa. Nastepuje wtedy ograni-
czenie lub pozbawienie bodzcéw dotykowych wynikajacych z przytulania, calowania,
glaskania oraz stymulacji przedsionkowej — kolysania, bujania. Zubozenie bodzcéw
zmystowych wplywa negatywnie na rozwoj takich dzieci. Deprywacji sensorycznej
doswiadcza rowniez plod w przypadku cigzy zagrozonej. Jesli kobieta diugotrwale
pozbawiona jest ruchu, przebywa w pomieszczeniu, w ktérym ograniczone sa bodz-
ce, to tym samym ograniczona jest stymulacja sensoryczna i dziecko ma mniej do-
$wiadczen w zyciu ptodowym'.

¢ M. Wisniewska, Profil sensoryczny dziecka (PSD) - model diagnozy profilu sensorycznego
dzieci z zaburzeniami w rozwoju, Pracownia Testow Psychologicznych i Pedagogicznych, Gdansk
2020, s. 133.

7 ]. Ayres, Sensory integration and Child, Western Psychological Services, Los Angeles 1991, s. 5.
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10 Z. Przyrowski, Integracja sensoryczna. Teoria, diagnoza, terapia, Empis, Warszawa 2019, s. 146.
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Nieprawidiowa integracja sensoryczna przejawia sie tak zwanymi dysfunkcjami,
czyli zaburzeniami. Pojawiaja si¢ one, gdy uklad nerwowy niewlasciwie organizuje
bodzce zmystowe. Dysfunkcje nie s3 zwigzane z uszkodzeniem narzagdéw zmystow,
na przyklad z niedostuchem czy krétkowzrocznoscia. Do opisu zaburzen integracji
sensorycznej powszechnie stosuje sie¢ model L.J. Miller, ktéry wyroéznia: zaburzenia
modulacji sensorycznej, zaburzenia ruchowe o bazie sensorycznej, zaburzenia rozni-
cowania sensorycznego'.

Mlody mézg ludzki jest podatny na naturalne zmiany. W miare dojrzewania traci
cze$¢ tej elastycznosci. Dlatego terapia osob dorostych nie zawsze przyjmuje forme
sesji zajeciowych. Moga to by¢ konsultacje, podczas ktorych terapeuta wskazuje, jak
poradzi¢ sobie z nadmiarem lub niedoborem okreslonych bodzcow. Celem terapii
0sob dorostych jest wiec wypracowanie adekwatnych reakeji adaptacyjnych, tak by
poprawi¢ funkcjonowanie w zyciu codziennym i podczas aktywnos$ci zawodowych'.
Diagnoza zaburzen integracji sensorycznej, a takze terapia sa wazne dla oséb w kaz-
dym wieku. Problemy z przetwarzaniem i integracja bodzcéw wplywaja na relacje,
wykonywanie pracy, prowadzenie samochodu iczynnosci codzienne, uczenie si¢
i rozwdj, a przez to oddzialujg na subiektywna ocene jakosci zycia.

Funkcjonowanie i rozwoj os6b z zaburzeniami integracji
sensorycznej

Badanie jako$ciowe metoda indywidualnych przypadkéw przeprowadzono w 2021 roku
wsrdd osob, ktdre zostaly zdiagnozowane w okresie sredniej dorostosci. Badane osoby
to dwie kobiety i jeden mezczyzna w wieku od 43 do 58 lat, o zréznicowanym wyksztal-
ceniu oraz narodowosci. Dorastaly i obecnie funkcjonujg w réznych srodowiskach.
Z badanymi zostaly przeprowadzone wywiady w oparciu o przygotowana liste dyspo-
zycji do wywiadu, a na wstepie osoby te realizowaly zadania wprowadzajace (linia zZycia
oraz lista zdan niedokonczonych), ktére pomogly im wskaza¢ najwazniejsze zdarzenia
i warto$ci dotyczace znaczenia zaburzen integracji sensorycznej w ich zyciu.

Studium pierwszego przypadku

Pierwsza z badanych oséb jest kobieta w wieku 43 lat. Po ukonczeniu studiéw eko-
nomicznych pracowala jako ksiegowa. Obecnie realizuje swoje marzenie o pracy
naukowej. Zaburzenia integracji sensorycznej pod postacig dyspraksji, zaburzen po-
sturalnych oraz zaburzenia modulacji - nadreaktywnosci stuchowej zdiagnozowano
u badanej w 2017 roku. W niewielkim stopniu wykazuje réwniez zaburzenia modu-

B Z. Przyrowski, dz. cyt., s. 115.
4 Tamze, s. 140.
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lacji o charakterze poszukiwania czuciowego. Po serii nieszczesliwych wypadkow
i kontuzji do stworzenia profilu sensorycznego naktonit badang lekarz rodzinny.

Rys. 1. Wizualizacja linii zycia pierwszej osoby badanej

Zrédto: badania whasne.

1. Jakimi wartos$ciami kierujg si¢ badani w swoim zyciu, ktdre z warto$ci maja dla
nich priorytetowe znaczenie?

Badana podkreslata, ze przez cale zycie warto$ci byty dla niej niezmienne. Jako
dziecko nieco inaczej je nazywala, ale koncept tego, co bylo i nadal jest w zyciu waz-
ne, pozostal ten sam. Wartosci, takie jak rodzina, milo$¢, harmonia, bezpieczenistwo,
zrozumienie, wyrozumialo$¢, zyczliwo$é, empatia, wiedza i madros¢ stanowig dla
osoby badanej opoke. Odwoluje si¢ do nich w trudnych chwilach, poniewaz s3 nie-
zachwianym fundamentem. Zaburzenia integracji sensorycznej, z ktérymi zmaga
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sie przez cate zycie, wplynely na poczucie wilasnej wartosci. Kobieta wspominata
uczucie upokorzenia, jakie towarzyszylo jej podczas zaje¢ wychowania fizycznego.
Niezdiagnozowane w okresie dziecinstwa zaburzenia ruchowe o bazie sensorycznej
nie pozwalaly uzyskiwa¢ wynikéw sportowych takich jak jej rowiesnicy. Te niepo-
wodzenia powodowaly niskg samoocene. Badana postrzegata siebie, jak to okreslita,
jako ,fajtlape i ciamajde” Rodzice badanej zachegcali corke do aktywnosci, takich jak
czytanie ksiazek i rozwdj w sferze intelektualnej. Zaszczepili jej tym samym ,,rado$¢
obcowania z literaturg” W domu rodzinnym kobiety schronienie znajdowaly porzu-
cone zwierzeta, co wedlug niej jest przejawem ksztaltowania postaw empatycznych
i odwolywania si¢ do wartosci, takich jak wrazliwos$¢, wspdlczucie i dobro. Badana,
analizujac stworzong przez siebie linie Zycia, zauwazyla, ze wartosci, takie jak sza-
cunek, autonomia i wolnos$¢ odgrywaja wazng role — dyscyplinujg do postepowania
zgodnego z wlasnymi potrzebami.

2. Jakie dziedziny zycia i w jakim stopniu satysfakcjonuja badanych?

Dziedzing zycia, ktdra satysfakcjonuje badana, jest przede wszystkim obszar zy-
cia rodzinnego. Sukcesy odnoszone w pracy zawodowej i rozwoju naukowym stano-
wia, jak sie wyrazila, dopelnienie i ,s3 jak dobre wino do wspdlnie przyrzadzonej,
pysznej kolacji”. Dla badanej jako$¢ zycia i satysfakcja sg terminami tozsamymi i nie-
rozerwalnymi. Wigze si¢ z dobrym samopoczuciem i wolnoscig. Szczegdlnie nisko
ocenila jakos¢ swojego zycia podczas edukacji w pierwszej szkole podstawowej, do
ktorej uczeszczala. Czula si¢ zniewolona i sttamszona postepowaniem nauczycieli. Jej
wilasne ciato bylo jak obce i nie mogla na nie wptyna¢, cho¢ bardzo tego chciala. Byta
zmuszana do aktywnosci sportowych, ktore przynosity bol i upokorzenie. W wiejskiej
szkole jej niezgrabnos$¢ ruchowa nie byla juz Zle postrzegana. Rodzina zamieszkata
w domu rodzicéw mamy. Wczedniej osoba badana przyjezdzala tam jako dziecko na
wakacje. Rowie$nicy znali ja dobrze i brak sprawnosci fizycznej przypisywali temu,
ze ,jest miastowa”. Traktowali jej dysfunkcje z zyczliwosécig i wsparciem. Pomagali
w przezwyciezaniu barier. Nikt z niej nie szydzil ani nie traktowatl z politowaniem.
Réwiesnicy akceptowali jej odmiennosé, jednoczesnie dostrzegajac inne zalety. Bada-
na wyrazila si¢ w nastepujacy sposob: ,,Przestatam by¢ pokraka, a statam si¢ najma-
drzejsza dziewczynka w klasie. Nareszcie bylam lubiana i doceniana”. Lata spedzone
w wiejskiej szkole badana wspomina jako bardzo satysfakcjonujacy czas radosci, swo-
body i wolnosci, ktory zakonczyl sie wraz z rozpoczeciem nauki w szkole $rednie;j.

3. W jaki sposdb zaburzenia integracji sensorycznej oddzialuja na oceng jakosci
zycia badanych?

W odniesieniu do kamieni milowych przedstawionych na linii zycia osoba ba-
dana w sposéb szczegolny podkreslila, ze doswiadczane zaburzenia integracji senso-
rycznej wywolaly u niej kompleks nizszosci. Nie akceptowala samej siebie i czula si¢
gorsza od innych. Badana zaznaczyta, ze skutkiem tego bylo to, ze sama ograniczata
sobie wolnos¢ — przede wszystkim wolno$¢ wyboru. Dla osoby badanej, ktéra wyka-
zuje rowniez nadwrazliwo$¢ stuchows, przeprowadzka z miasta na wie$ okazala si¢
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ogromng ulga. Mniej bylo ostrych dzwigkdw i hatasu. Objawy zaburzen znacznie si¢
wzmogly w okresie dojrzewania. Badana wypracowata szereg rozwigzan, ktére od-
gradzaly ja od hatasu sprawiajacego bol. Ten okres w kontekscie jakosci zycia nie jest
dobrze oceniany przez osobe badang réwniez z powodu zaburzen posturalnych i dys-
praksji — badana nie potrafi tanczy¢. Doswiadczane dysfunkcje sensoryczne w znacz-
nym stopniu ograniczyly jej zycie towarzyskie. W ocenie badanej podczas studiow
postrzegana byla jako ,dziwak i kujon”: ,doswiadczane zaburzenia w znaczacy spo-
sob oddziatywaly na mdéj rozwdj. Przekierowaly moje zainteresowania ze sfery fizycz-
nej na intelektualna. Odczuwane braki zwigzane z ruchem kompensowalam poprzez
zaangazowanie si¢ w dziatania wplywajace na rozwdj w innych sferach. Dotyczyto to
przede wszystkim etapu zycia zwigzanego z edukacjg”. Badana podkresla, ze doswiad-
czane zaburzenia okazaly si¢ dla niej szansg na pelniejszy rozwdj w tych sferach, na
ktore jej dysfunkeje nie oddziatywaty. Wedlug stéw badanej: ,,To, ze kontynuuje studia
doktoranckie, jest wynikiem mojej pracowitoéci i samozaparcia, ale nie osiggnetabym
tyle, gdyby nie kompensowanie brakéw — by nie skupia¢ si¢ na swoich deficytach,
rozwijalam si¢ intelektualnie”. Badana stwierdzita, Ze nie zawsze poddawala si¢ bez
walki. Czasami starala si¢ przezwyciezy¢ swoje ograniczenia. Tak byto w przypadku
jazdy na rowerze: ,,Pokonalam trudnosci i wlasne ograniczenia, bo bardzo mi na tym
zalezalo. Na wsi rower stanowil podstawowy $rodek lokomocji. Dawat swobode i po-
czucie wolnosci”

4. Jaka jest rola diagnozy zaburzen sensorycznych w ocenie jakosci zycia bada-
nych, u ktérych dysfunkcje stwierdzono w okresie $redniej dorostosci?

Diagnoza zaburzen sensorycznych potwierdzila to, co badana przeczuwata od
dziecinstwa. Z jej relacji wynika, ze: ,,Uzyskany profil sensoryczny zdjal ze mnie piet-
no dziwaka, poczutam si¢ prawdziwie wolna. Gdy czytalam opini¢ sporzadzong przez
terapeute, to plakalam ze szczg$cia. Skutkiem diagnozy byta zmiana mojej samooce-
ny. Diagnoza nie zabrata zaburzen, data tylko wiedz¢ o tym, co mi jest. Dzigki temu
poczutam si¢ lekko ico zaskakujgce, od czasu, gdy wiem, ze to zaburzenia senso-
ryczne, dzwieki nie sg tak dokuczliwe i rzadziej wpadam na przedmioty. Trudno w to
uwierzy¢, ale jestem sprawniejsza fizycznie. Wierze, ze jest dla mnie nadzieja i kiedy$
zatancze’. Jak podkresla badana, diagnoza stala si¢ punktem zwrotnym w jej zyciu.

Studium drugiego przypadku

Osobg badang jest 58-letni mezczyzna, ktéry pochodzi ze Stanéw Zjednoczonych. Od
drugiego roku zycia wychowywat si¢ w rodzinie zastepczej. W 1993 roku przyjechat
do Polski jako przedstawiciel Amerykanskiego Korpusu Pokoju. W toku rekrutacji
kandydat na wolontariusza musial przejs¢ szczegélowe badanie lekarskie oraz uzy-
ska¢ zaswiadczenie od psychologa i psychiatry. Dzigki wspomnianej gruntownej oce-
nie stanu zdrowia badany uzyskal diagnoze wystepujgcych u niego zaburzen integra-
cji sensorycznej. Obecnie me¢zczyzna prowadzi lokalng gazete stanowa. Stwierdzono
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u niego zaburzenia modulacji - poszukiwanie wrazen sensorycznych przedsionko-
wych i dotykowych.

Rys. 2. Wizualizacja linii zycia drugiej osoby badanej
Zrédto: badania whasne.

1. Jakimi warto$ciami kierujg si¢ badani w swoim zyciu, ktdre z warto$ci maja dla
nich priorytetowe znaczenie?

Odnoszac sie do kwestii wartosci, badany stwierdzil, ze ,,z kazda sfera Zycia wigza
sie okreslone warto$ci. Tworzg one podstawe funkcjonowania”. Priorytetowe znacze-
nie majg wartosci, ktore przede wszystkim uwidaczniajg si¢ w zyciu rodzinnym, w bli-
skoéci z zona i synami. Sa to: relacje miedzyludzkie, wiernos¢, zaufanie, troskliwos¢,
czulos¢ i opieka. Dla badanego zawsze mialy istotne znaczenie, jednak nie na kazdym
etapie byly obecne w jego zyciu. Podczas wywiadu wspomnial: ,Wychowywatem si¢
w rodzinie zastepczej, to byla raczej instytucja niz rodzina. Brakowalo ciepla i zro-
zumienia. Nie mialem komu zaufa¢, zwierzy¢ sie. Moja matka zastepcza byla dobra,
jednakze chlodng i zdystansowang kobiets. Zapewnila nam - dzieciakom ¢pundw
i zlodziei — dobry start. Ci, ktorzy chcieli, mogli si¢ ksztalci¢, wyuczy¢ zawodu. Nie
wszyscy to doceniali, dla wielu matka musiata by¢ jak nadzorca. Nie mam jej tego za
zte, bo w taki sposob radzita sobie z piatka dzieciakow, z ktorych kazde miato jakie$
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powazne problemy. Ojciec zastepczy byl raczej nieobecny. Zazwyczaj dlubat cos w ga-
razu, to matka czuwala nad domowym chaosem. Bylismy czysto ubrani - nosilismy
nowe ubrania, to niecodzienne jak na rodzing zastepczg. Matka kupowata nam tez po-
trzebne przybory, wozita na dodatkowe zajecia. Pienigdze otrzymywane od panstwa
stuzyly wylacznie naszemu wychowaniu, co nie bylo powszechne w tamtych czasach.
Tak czy siak, opieka byla, ale milosci, troskliwosci i bliskich relacji brakowalo, a to s3
dla mnie najwazniejsze wartosci”.

Badany wspomniat réwniez o wartosciach, ktére uwidaczniajg si¢ w sferze zawo-
dowej; sg to docenianie wlasnej wartosci, tworczo$¢, zaufanie i wytrwatosé. Wazna
sferg zycia dla badanego jest takze funkcjonowanie jako obywatel. Kluczowe warto$ci
to wolnos¢ jednostki i poszanowanie praw okreslonych w konstytucji. Badany odwo-
tat sie do symboliki flagi Stanéw Zjednoczonych.

2. Jakie dziedziny Zycia i w jakim stopniu satysfakcjonujg badanych?

Badany swoja wizualizacje linii zycia nazwal ,wykresem wzrostowym”. Satysfakcje
przynosi badanemu etap, ktory wlasnie trwa, gdyz obecnie realizuje swoje dzieciece
marzenia i dazenia. Dzieje si¢ tak poprzez kontrast z tym, czego badany doswiadczat
do okresu $redniej dorostosci. Swoje dziecifistwo postrzega on jako okres radosny
i peten bezpieczenstwa: ,,Bytem pod dobrg opieka, mogtem sie¢ beztrosko bawi¢ i roz-
wija¢. Nie pamietam mojej biologicznej matki, ale z tamtego okresu sprzed rodziny
zastepczej docieraja do mnie mgliste wrazenia i odczucia. To byl strach, niepokoj,
boél. Nic wigcej nie pamietam - tylko te wrazenia. Potem bylo juz dobrze - cieplo
i bezpiecznie”.

3. W jaki sposéb zaburzenia integracji sensorycznej oddziatujg na ocene jakosci
zycia badanych?

Badany zrelacjonowal, w jaki sposob zaburzenia integracji sensorycznej oddzia-
tywaly na jego subiektywna ocene jako$ci zycia na poszczegolnych etapach. Mezczy-
zna powiedzial: ,Na poczatku szkoly podstawowej nie byto zle. Wszystkie dzieciaki
byty takie jak ja — rozbiegane, aktywne ruchowo, wspinajace si¢ na parkan i drzewo.
Nie czulem si¢ gorszy. Dopiero na kolejnym etapie edukacji kto§ wymyslil, ze mam
ADHD. Bytem bardzo ruchliwym chlopakiem, nie umialem kilku minut spedzié
w jednym miejscu. Ciagle podskakiwalem, wiercitem sie, kolysalem, czego$ probo-
walem, badalem powierzchnie bosymi stopami. To wtedy odmoéwitem noszenia bu-
tow”. Badany poszukiwal bodzcow zwigzanych z ruchem i zmianami potozenia ciata,
co wynikalo z zaburzen modulacji - poszukiwania wrazen sensorycznych przedsion-
kowych. Wspominal, ze by dostarczy¢ sobie silnych wrazen dotykowych, okaleczat
sie: ,W tamtym okresie miatem teZ zamiast ust jedng wielka rane. Obskubywatem
i obgryzalem wargi az do krwi, potem zdrapywalem powstate strupy. Psychiatra s3-
dzil, ze to przejaw autoagresji, ale tak nie bylo. Potrzebowatem poczu¢ swoje cialo.
Lubilem tez, jak mnie co$ przygniatalo. Jednej nocy matka znalazta mnie $pigcego
pod materacem. Rozlozytem koldre na sprezynach tézka, a przykrylem si¢ matera-
cem. Byl gruby i ciezki, a spalo mi sie tak wygodnie, jak nigdy. Wtedy matka, madra
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kobieta, stworzyla dla mnie chyba prototyp kotdry obcigzeniowej. Teraz pod taka spie.
W tamtym czasie matka uszyla dla mnie ciezka patchworkowa narzute. Budzilem si¢
rano spokojny i nie przejawialem az tak nadpobudliwych zachowan i przestalem sku-
ba¢ usta” Badany opowiedzial réwniez o tym, w jaki sposéb zaburzenia sensorycz-
ne oddzialywaly na jego funkcjonowanie w szkole. Gdy miat trzynascie lat, odmo-
wil noszenia butéw. Potrzebowat czu¢ fakture powierzchni, po ktérej stapal. Chodzit
boso nie tylko w pomieszczeniach, ale tez po chodniku czy w lesie. Jesli sytuacja tego
wymagala i zalozenie obuwia okazywalo si¢ konieczne, to czul si¢ tym ograniczony:
»Zabierano mi wolnos¢. Odczuwalem to jako osobisty atak” Z wypowiedzi badanego
wynika, ze realizacja potrzeb zwigzanych z do§wiadczaniem zaburzen sensorycznych
nie spotkata si¢ ze zrozumieniem nauczycieli. Byt przez nich wy$miewany i obrazany.
Mezczyzna wspomnial o tym, Ze jego nazwisko konczy si¢ na sylabe shot. Jedna z na-
uczycielek z premedytacjg znieksztalcala ja, zamieniajac shot na shit". Badany odczu-
wal to jako przejaw ponizania, upokarzania i przemocy psychicznej. Jak to wyrazit:
»Jako przejaw buntu przyjalem zasade, Ze nauczycielka literatury merytorycznie nie
moze mi nic zarzuci¢. Moze si¢ czepia¢ mojego krecenia sie, podskakiwania, moge by¢
dla niej chodzacymi ludzkimi odchodami, ale w pisaniu bede niepokonany. Na sta-
nowym uniwersytecie zorganizowano zajecia z pisania kreatywnego dla dzieciakéow
takich jak ja - z rodzin zastepczych. To byl §wietny projekt aktywizujacy spotecznie
uczniow z nietatwa przeszloscia. Udziat w zajeciach otworzyt mi drzwi do studiowa-
nia. Otrzymalem stypendium. Przekutem porazke w zwyciestwo. Nauczycielka mo-
gla prébowa¢ mnie upokarza¢ z powodu moich niezdiagnozowanych wtedy jeszcze
zaburzen, ale ja z kazdym dniem rostem wewnetrznie. Stowa uznania od profesoréw
z uniwersytetu ksztaltowaly moje podwazone przez szkole poczucie wlasnej warto-
$ci”. Do$wiadczane zaburzenia sensoryczne w ocenie badanego w duzym stopniu sta-
ty sie dla niego szansa: ,Z powodu mojej innosci doswiadczatem upokorzen ze strony
nauczycieli, a moje poczucie wlasnej wartoéci na tym cierpiato. Nie ma co ukrywac,
bytem dziwakiem, ale sprawilem, Ze stalo si¢ to moim atutem. Chodzenie bez butéw
byto znakiem rozpoznawalnym. Wszyscy wiedzieli, kim jest ten bosy odmieniec. Nikt
nie rozumial, wlacznie ze mna, przyczyn takiego mojego zachowania, ale stalem si¢
w szkole postacig kultows. Postrzegano mnie jako odwaznego buntownika. Przypi-
sywano mojej niecheci do obuwia jakie$ ukryte znaczenia oparte na wyzszych celach
i dgzeniach. Troche tak jak w przypadku Foresta Gumpa i jego biegu. On biegl, a ja
chodzilem boso. Nie stato za tym Zadne przestanie i nigdy nie twierdzitem, ze to jakas
glebsza idea, ale ludzie przypisywali temu nieistniejace znaczenia. Styszalem na przy-
klad, ze przeciwstawiam si¢ systemowi. To zabawne, jak ludzie przypisujg innym cos,
czego nie ma. Niesmialy i zamkniety w sobie chlopak byt szkolng ikong buntu. Skoro
tak mnie postrzegano, to w pewnym stopniu wszedtem w swoja rolg, ale tez zrozu-
mialem, jak wazna jest dla mnie autonomia. Pisalem, duzo pisalem. Moje pelne bun-

5 Wyraz shit - z ang. ‘géwno’ (wulg.).
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tu teksty byly publikowane w uniwersyteckiej gazetce, to byto wydawnictwo, ktore
towarzyszylo warsztatom z pisania kreatywnego. Dzigki temu uzyskalem stypendium
i chlopak z rodziny zastepczej mogt skonczy¢ studia. To jest ta pokonana przeze mnie
bariera — przekierowanie wszystkich wysitkéw, by zdoby¢ dofinansowanie. Zaburze-
nia sensoryczne mi w tym pomogly. Bez tego nie bylbym takim stawnym, lokalnym
szalenncem. Moje nedzne dotychczas istnienie zostato dostrzezone, wzbudzato zainte-
resowanie, zdziwienie, czasem gniew, ale mialo znaczenie”

4. Jaka jest rola diagnozy zaburzen sensorycznych w ocenie jakosci zycia bada-
nych, u ktérych dysfunkcje stwierdzono w okresie $redniej dorostosci?

Badany mezczyzna podkreslal, ze dzieki uzyskanej diagnozie zmienil si¢ jego
sposob postrzegania siebie i oceny wlasnej wartosci: ,,Diagnoza byta odpowiedzig na
wszystkie nurtujace mnie od dziecinstwa pytania. W pewnym momencie po prostu
przyjatem, Ze jestem inny, dziwny, nawet stalo sie to moim atutem, ale do konca ni-
gdy tego nie zaakceptowatem. Nie jest fajnie czu¢ si¢ dziwakiem. Diagnoza zmienita
moje postrzeganie siebie, a co za tym idzie moje zycie. Czulem, ze si¢ odrodzilem.
Pozbytem si¢ wielkiego ciezaru. Pojawily sie nowe mozliwosci, a do Polski wyjechat
juz zupelnie inny cztowiek. Ci, ktorzy znali mnie sprzed diagnozy, uwazali, ze zmienit
mnie pobyt w Polsce, ale to nie tak — bylo zupelnie odwrotnie. Po uzyskaniu diagnozy
stalem sie innym cztowiekiem - przede wszystkim pewniejszym siebie. Jest mi z sa-
mym sobg lepiej, nie bywam tak czesto przygnebiony i zrezygnowany. Mam wiecej
sity i wiary w powodzenie tego, czego si¢ podejme. Diagnoza, ktorej skutkiem byta
terapia i dieta sensoryczna, to byl dla mnie przetom” Badany stwierdzil réwniez, ze
dzieki diagnozie rozwinely si¢ jego umiejetnosci budowania glebokiej relacji z dru-
gim czlowiekiem. Nie obawia si¢ juz tak odrzucenia i oceny.

Studium trzeciego przypadku

Trzecig badang osobg jest 46-letnia kobieta. W szkole podstawowej realizowala na-
uczanie indywidualne. Badana ukonczyla technikum gastronomiczne i przez kilka lat
pracowala jako kucharka w stoléwce internatu. W wieku 41 lat zdecydowala si¢ kon-
tynuowac nauke w studium pomaturalnym. Obecnie pracuje jako dietetyczka i inten-
dentka w domu pomocy spolecznej. U osoby badanej w wieku 38 lat zdiagnozowano
zaburzenia modulacji pod postacig nadwrazliwosci stuchowej i w niewielkim zakre-
sie podreaktywnosci dotykowe;.
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Rys. 3. Wizualizacja linii zycia trzeciej osoby badanej
Zrédto: badania wiasne.

1. Jakimi wartos$ciami kierujg si¢ badani w swoim zyciu, ktére z warto$ci maja dla
nich priorytetowe znaczenie?

W odniesieniu do zaprezentowanej linii zycia badana wymienita nastepujace
wartoéci: dom, rodzina, milos¢, religia, spokdj. Wedtug badanej wizualizacja przed-
stawia wazne momenty i wydarzenia, zaréwno te trudne, jak i radosne, ktére zapo-
czatkowaly zmiany na lepsze w jej zyciu.

2. Jakie dziedziny zycia i w jakim stopniu satysfakcjonuja badanych?

Na prosbe o zdefiniowanie znaczenia konceptu jakosci zycia osoba badana od-
powiedziala nastepujaco: ,,Jako$¢ zycia to jest to wszystko, co dobrego sie cztowie-
kowi w zyciu przytrafia. To wszystkie momenty, z ktérych moze si¢ cieszy¢”. Badana
podzielita swoje zycie na okreslone etapy zgodnie z odczuwang satysfakeja z zycia.
Okres wczesnoszkolny to czas bolesnych wspomnien. Dla badanej przebywanie w sali
z grupa dzieci bylo niezwykle trudne z powodu panujgcego hatasu. Wszelkie dzwie-
ki odbierala jako bolesne. Czesto siadala w kacie, zastaniajac uszy, probujac odgro-
dzi¢ si¢ od otoczenia. Krétko po rozpoczeciu nauki w klasie pierwszej zdecydowano
o nauczaniu indywidualnym w domu. Wplynely na to ataki histerii, ktére przedsta-
wia nastepujaco: ,,Najgorszy byl dla mnie szkolny dzwonek. Nie mogtam znies¢ tego
dzwigku. Pamigtam, jak kilka razy zastanialam uszy, zamykatam oczy i wrzeszczatam
na cala szkole, az do utraty tchu. Nie pozwalatam nikomu do mnie podej$¢, kopatam
i gryztam. Dopdki nie rozpoczetam nauki indywidualnej w domu, to ten czas byt dla
mnie niezno$ny. Bardzo zle go wspominam. Inne dzieci patrzyly na mnie, a ja sie
wstydzilam. Nauczyciele mnie upokarzali, nazywajac §wiruska i wariatka”. Podczas
nauki w technikum badana kontynuowala nauczanie indywidualne z wylaczeniem
praktycznej nauki zawodu. Wspomina: ,,To byl dla mnie dobry czas. Na warsztatach
bylo niewiele 0séb i hatasy mi nie przeszkadzaly. Robitam to, co lubi¢ najbardziej, bo
moja pasja jest gotowanie. Moglam si¢ realizowac. Byl to bardzo satysfakcjonujacy
dla mnie etap”.

3. W jaki sposéb zaburzenia integracji sensorycznej oddziatujg na ocene jakosci
zycia badanych?

Osoba badana uznala, ze doswiadczane zaburzenia integracji sensorycznej byly
dla niej ograniczeniem, poniewaz negatywnie wplynely na wazny okres edukacji
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szkolnej. Jak mowi: ,W podstawdwce ciagle bylam sama, nie mialam przyjaciol. Cia-
gle tylko dorosli i dorosli. Nie miatam tez rodzenstwa, z ktérym moglabym si¢ bawi¢.
Nadwrazliwo$¢ na dzwieki zamkneta mnie w domu na wiele lat i byly to troche takie
stracone lata. Dopiero w technikum uczylam si¢ by¢ z innymi ludzmi”. Na pytanie
o0 ograniczenia, ktdre udato sie przekroczy¢, badana odpowiedziata, Ze barierg nie do
przebycia byto dla niej pdjscie do supermarketu. Od kiedy centra handlowe zaczety
organizowac godziny dla 0séb o specjalnych potrzebach, robi zakupy sama i daje to
badanej duzo satysfakcji: ,,Markety robig takie godziny dla autystykow, ale ja chetnie
z tego korzystam. Wylaczaja wtedy muzyke i komunikaty, a ja wktadam zatyczki do
uszu isune miedzy potkami. Potrafie tak chodzi¢ i wybiera¢ produkty do koszyka
przez godzing”

4. Jaka jest rola diagnozy zaburzen sensorycznych w ocenie jakosci zycia bada-
nych, u ktérych dysfunkcje stwierdzono w okresie $redniej dorostosci?

W przypadku badanej zaburzenia integracji sensorycznej okazaly si¢ dziedziczne.
Diagnoza corki spowodowala, ze badana mogta po wielu latach dowiedzie¢ sig, z czym
sie zmaga: ,Ta diagnoza to byl dla mnie jak zwrot o 180 stopni. Wysztam z poradni
innym czlowiekiem. Uwolnilam si¢ od wielkiego kamienia, ktéry mi cigzyl. Z racji
tego, ze ona ma zaburzenia po mnie, to martwitam sie tez o corke. Nie chciatam, zeby
przechodzila w dziecifistwie to, co ja, ale wiedzialam tez, Ze jest pomoc. Zaburzenia
mozna zmniejszy¢, jak sie to zrobi od razu, bo im wcze$niej, tym lepiej. Dla mnie to
tez byta nadzieja. Nie mozna juz cofna¢ czasu ani zupetnie do konica mi pomdc, ale
terapia mi daje ulge” Po uzyskaniu diagnozy wzrosta samoocena badanej. Podsumo-
wala: ,,Zeby nie ta diagnoza, to bym sie nie zdecydowala na péjécie do szkoly, a tak
skonczylam dietetyke, tak jak zawsze chciatam”

Podsumowanie

Zgodnie z teorig Lakoffa i Johnsona jezyk stanowi odzwierciedlenie rzeczywisto$ci®.
Uzywane w potocznej komunikacji stownictwo jest wyrazem postrzegania i pojmo-
wania $wiata. Analiza jezyka dotyczaca wyodrebnienia stéw izwrotéw najczesciej
pojawiajacych sie w wypowiedziach wszystkich badanych jest proba zrozumienia
i przedstawienia pewnych ztozonych aspektow otaczajacego ich $wiata i doswiad-
czen zyciowych, ktore znaczaco oddzialywaly na ocene jakosci ich zycia. Jezyk odbija
strukture poje¢ waznych dla badanych. To, co istotne dla poszczegélnych oséb, zosta-
to wiec ukazane w stowach, ktorymi si¢ postugiwali. Jak wiec jezyk — wyrazenia sto-
sowane przez badanych podczas wywiadu swobodnego - ukazuje postrzeganie przez
nich jakosci ich zycia? Kluczowe koncepty wspdlne dla wszystkich badanych sg naste-
pujace: upokorzenie, bol, dziwak, ograniczenie wolnoséci, rodzina, przelom, harmo-
nia, spokoj. Analiza jezykowa materialu badawczego wykazala, ze wlasnie powyzsze

16 G. Lakoff, M. Johnson, Metaphors we live by, Chicago University Press, Chicago 1980, s. 3.
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koncepty pojawiaja sie w biografiach badanych najczesciej i sg dla nich wspolne. Przy
czym charakterystycznym jest dla oséb badanych, u ktérych zaburzenia integracji
sensorycznej stwierdzone zostaly dopiero w okresie dorostoéci, ze negatywne kon-
cepty, takie jak bol, upokorzenie, dziwak i ograniczenie wolnosci, wiazg si¢ z okre-
sem dziecinstwa i pierwszymi latami nauki szkolnej. Pojecia, do ktérych odwotuja
sie w swoich wypowiedziach o zyciu, jak: rodzina, harmonia, spokéj, mowig o jakosci
zycia po stwierdzeniu zaburzen.

Osoby doroste, uktérych zdiagnozowano zaburzenia integracji sensorycznej,
kieruja si¢ roznymi wartosciami. Sg to: bezpieczenstwo, czulos¢, docenianie wlasnej
wartosci, dom, empatia, harmonia, madro$¢, mitos¢, opieka, poszanowanie praw wy-
nikajacych z konstytucji, relacje miedzyludzkie, religia, rodzina, spokdj, troskliwos¢,
tworczos¢, wiedza, wierno$é, wolnos¢ jednostki, wyrozumialos¢, wytrwatosé, zaufa-
nie, zrozumienie i zyczliwo$¢. Doswiadczane zaburzenia integracji sensorycznej mia-
ty wplyw na dobdr tego, co w zyciu badanych najwazniejsze. Z analizy biograficznej
wynika, ze najbardziej satysfakcjonujacy etap zycia nastat dla nich z chwilg uzyskania
diagnozy. Wysoka satysfakcje daje osobom badanym szcze$cie rodzinne, motywuje do
dzialania i wraz z poczuciem wolnoéci, harmonii i spokoju zajmuje réwniez naczelne
miejsce wérdd celéw zyciowych. Uzyskanie diagnozy zaburzen stanowilo dla oséb ba-
danych moment przelomowy, majacy duzy wplyw na wzrost samooceny. Terapia za-
burzen integracji sensorycznej osob dorostych nie przynosi tak dobrych efektow, jak
w przypadku dzieci. Jak jednak dowodzg przeprowadzone przeze mnie badania, $wia-
domo$¢ przyczyn nieadekwatnych reakeji na bodzce zmystowe okazala sie dla oséb
badanych kluczowa. Jest to niezwykle wazne zwlaszcza w kontekscie budowania swo-
jej tozsamodci, a takze ksztaltowania samooceny. W momencie postawienia diagnozy
zaburzenia integracji sensorycznej nie przestaly istnie¢, za to dokonalta si¢ spektaku-
larna przemiana w zakresie samoswiadomosci badanych - wyzwolita odwage do po-
dejmowania wyzwan. Diagnoza zaburzen znaczaco wplynela na tempo i rytm rozwo-
ju, a takze na jako$¢ osiagnie¢ rozwojowych. Czas po przekroczeniu $rodka zycia stat
sie najbardziej tworczym okresem Zyciowym. Przyklad osob badanych potwierdza, ze
wlasne ograniczenia mozna przekroczy¢. Bywa, ze do$§wiadczanie zaburzen ukierun-
kowuje wysitki tak, ze mozliwy staje si¢ rozwoj w innych sferach, szczegdlnie tych, na
ktore dysfunkcje nie oddziatuja.

W relacjach badanych akcentowane byly zle do$wiadczenia szkolne zwlaszcza
w edukacji wczesnoszkolnej, ale i w okresach pézniejszych. Nauczycieli nie uspra-
wiedliwia niewiedza na temat zaburzen integracji sensorycznej (badania naukowe
w tamtym okresie dopiero si¢ rozwijaly). Grzechem pedagogdw jest brak empatii
i budowanie atmosfery uprzedzenia, a takze ponizanie mtodych ludzi. Zachowania
nauczycieli byly przejawem dyskryminacji. Obecnie wiedza o dysfunkcjach i niepet-
nosprawnosciach jest znacznie wieksza niz w latach osiemdziesigtych ubieglego wie-
ku, jednak postaw empatycznych, budowania dobrych relacji z uczniami jeszcze wie-
lu nauczycieli powinno si¢ nauczy¢. Postawa akceptacji wobec wszelkich innosci nie
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jest wérod pedagogow dostatecznie powszechna. Nadal istnieje etykietowanie dzieci,
a trudnos¢ sprawia pozostawanie w kontakcie pelnym zrozumienia i dbatos$¢ o dobre
relacje z podopiecznymi.
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The quality of life of adults with sensory integration disorders

Abstract: The purpose of this article is to characterize the quality of life as assessed by
surveyed adults with sensory integration disorders in the dimensions of values, goals and
motivation. The biographies of the subjects prove that one does not grow out of senso-
ry integration disorders. Undiagnosed children become adults and sensory processing
dysfunctions affect development not only in childhood, but also in adulthood. The main
problem, the solution to which the conducted research served, took the form of the fol-
lowing question: how do adults with sensory integration disorders assess the quality of
their lives? This question allowed the following specific questions to emerge: What values
guide the respondents in their lives, which values have priority for them? What areas of
life, and to what extent, satisfy the respondents? How do sensory integration disorders
affect the respondents’ assessment of their quality of life? What is the role of the diag-
nosis of sensory disorders in assessing the quality of life of respondents diagnosed with
dysfunctions in middle adulthood? The qualitative research approach made it possible to
address topics that go beyond what is objective and measurable. The individual case study
allowed for the phenomenon under study to be described and analysed.

Keywords: quality of life, sensory integration, sensory integration disorders
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