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Od Redakgji
Editor's Note

Oddajemy w Panstwa rece kolejny, 31 tom czasopisma Niepelnosprawnosc.
Dyskursy Pedagogiki Specjalnej — Osoba z niepetnosprawnosciq w kregu bliskich relacji
i oddziatywan. Jest to juz trzeci tom Niepelnosprawnosci poswiecony w duzej mierze
tematyce rodziny (tak jak nr 6 oraz 13). Kategorig kluczowa dla autoréw arty-
kuléw niniejszego tomu sa relacje konstruowane przez osoby z niepetnospraw-
noscia oraz relacje znaczace dla ich funkcjonowania czy jakosci zycia. Biorac pod
uwage, iz proces rehabilitacji jest czesto nieodlgcznie wpisany w codziennos¢
0s0b z niepelnosprawnoscia (a zwlaszcza dzieci), w pole rozwazan 31 tomu czaso-
pisma wpisujg sie rowniez teksty oscylujace wokot znaczacych oddziatywan tera-
peutycznych.

Niniejszy tom zawiera siedemnascie artykuléw, w tym dwa autorstwa stu-
dentek Uniwersytetu Gdanskiego. Artykuly podzielone zostaly na trzy obszary
tematyczne.

Pierwszy i najobszerniejszy z nich, bo liczacy az dziewie¢ artykuléw, tworzg
teksty dotyczace kregu relacji rodzinnych osoby z niepetlnosprawnoscia. W arty-
kutach analizowane sa zaréwno relacje znaczace dla funkcjonowania dzieci czy
dorostych 0s6b z niepelnosprawnoscia w rodzinach, w ktérych sie one urodzity
lub si¢ wychowuja, badZz w rodzinach przez nich konstruowanych. Sytuacja ro-
dzicéw dzieci z niepelnosprawnoscia, a takze ich sposoby i uwarunkowania pro-
cesu radzenia sobie z trudno$ciami, w bardzo ciekawy sposéb jest analizowana
i opisywana w rozwazaniach S. Byry, M. Parchomiuk, W. Dziarnowskiej oraz
G. Walczak, a takze w tekscie K. Krus, ktéra pochyla sie nad sytuacjg rodziny dziecka
urodzonego przedwczesdnie. Znaczacym zagadnieniem dla relacji budowanych
w rodzinie jest jej usytuowanie w kregu spolecznym, na co zwracaja uwage
w swoich tekstach A. Kamyk-Wawryszuk i B. Chrostowska. Waznymi polami
tematycznymi poruszanymi w tej czesci tomu czasopisma sg: kategoria rodziny
zastepczej, ktérg uwypukla w swoim tekscie U. Bartnikowska oraz kategoria prze-
mocy domowej, ktdrg opisuja J. Lipifiska-Loks oraz L. Wawryk. W obszar rozwazan
dotyczacy rodzicielstwa 0s6b z niepelnosprawnoscia wprowadza natomiast tekst
A. Nowakowskiej, a nastepnie jest on realizowany przez A. Mach, ]. Doroszuk



i]. Woloszyn, ktére w swoich artykutach koncentruja sie na sytuacji nastoletnich
matek z niepelnosprawnoscig intelektualna.

Drugie pole rozwazan, ktére uwypukla krag relacji spolecznych, tworza dwa
teksty. E. Nieduziak, w swoim artykule zwraca uwage na wsparcie udzielane oso-
bie ze sprzezong niepelnosprawnoscia przez otoczenie spoleczne, natomiast tekst
M. Mikolajczyk i E. Grudziewskiej traktuje o poczuciu godnosci osobistej oséb
bezdomnych.

Trzecie pole rozwazan tworza artykuly dotyczace kregu relacji intymnych
0s6b z niepelnosprawnoscig. W tematyke seksualnosci oséb z niepelnosprawno-
$ciag wprowadza w swoim tekscie A. Nyms-Goérna. M. Dabkowska w pierwszym
artykule pisze o doswiadczeniach seksualnych os6b ze spektrum zaburzen auty-
stycznych, natomiast w drugim porusza trudny, lecz wazny temat wykorzystania
seksualnego 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualna.

Zachecajac Panstwa do lektury kolejnego tomu czasopisma Niepelnosprawnosc,
Dyskursy Pedagogiki Specjalnej — Osoba z niepetnosprawnoscig w kregu bliskich relacji i od-
dzialywar, mamy nadzieje, iz bedzie ona stanowila inspiracje do naukowych dysku-
sji oraz wlasnych dzialan empirycznych czy rozwazan teoretycznych.

Joanna Doroszuk
Redaktor tomu
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Specjalne potrzeby edukacyjne dzieci
z rodzin zastepczych — raport z badan

Zapewnienie wysokiej jakosci edukacji dla wszystkich dzieci, niezaleznie od ich mozliwosci
i trudnosci, od dawna postrzegane jest jako kluczowy cel w podejmowanych inicjatywach i roz-
wigzaniach prawnych [UNESCO 1994]. Specjalne potrzeby uczniéow wynika¢ moga z niepelno-
sprawnosci, probleméw emocjonalnych i w zachowaniu, doswiadczania sytuacji kryzysowych,
trudnosci z adaptacja i innych. Przypuszcza¢ mozna, ze ryzyko wystapienia takich potrzeb jest
wyzsze u dzieci znajdujacych sie¢ w rodzinach zastepczych (w poréwnaniu do rodzin biologicz-
nych). Artykul jest raportem z badan, ktérych celem bylo poznanie postrzegania specjalnych po-
trzeb edukacyjnych dzieci przez ich rodzicow zastepczych oraz subiektywnej oceny wplywu
dos$wiadczen dzieci na ich osiagniecia szkolne. Aby osiggna¢ ten cel, przeprowadzono trzy wy-
wiady fokusowe z 21 rodzicami zastepczymi posiadajacymi dzieci w wieku szkolnym. Wyniki po-
kazuja, ze cze$¢ rodzicow wskazuje na posiadanie przez ich dzieci specjalnych potrzeb
edukacyjnych wynikajacych np. z probleméw emocjonalnych, w zachowaniu i niepelnospraw-
nosci. Zdaniem rodzicéw, na osiggniecia szkolne, jak i jako$¢ zycia dzieci wptywaja réwniez ich
(czesto negatywne) wczesniejsze i obecne doswiadczenia zyciowe. Dyskusji poddano wynikajace
z badan implikacje dla dalszych badan i praktyki.

Stowa kluczowe: specjalne potrzeby edukacyjne, rodzice zastepczy, rodziny zastgpcze

Special educational needs of children from foster families —
a research report

Providing high quality education for all children regardless their abilities and difficulties has been
treated as a crucial goal in initiatives and legislation for a long time [UNESCO 1994]. Special needs
of students may result from their disability, emotional and behavioural problems, experiencing
crisis situations, difficulties with adaptation and others. It is plausible that risk of having such
needs is higher in children raised in foster families (as compared to birth families). This paper is
a research report whose aim was to gain some insight into foster parents” perception of special
educational needs of their children and their subjective assessment of influence of previous expe-
rience of children on their academic achievements. In order to achieve this aim three focus group
interviews with 21 foster parents of children at school ages were conducted. The findings show
that a number of parents identify special educational needs resulting from e.g. emotional and be-
havioural difficulties and disabilities in their children. According to parents, children’s academic
achievements as well as emotional well-being is influenced by their (often negative) previous and
present experiences. Implications for further research and practice are discussed.

Keywords: special educational needs, foster parents, foster families
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Wprowadzenie

Zapewnienie wysokiej jakosci edukacji dla wszystkich uczniéw, niezaleznie
od ich mozliwosci i do§wiadczanych trudnosci, od dawna traktowane jest jako
kluczowy cel w podejmowanych w réznych krajach inicjatywach i rozwigzaniach
legislacyjnych [UNESCO 1994]. Jak pisza Ainscow, Booth i Dyson [2006], szkoty
powinny wypracowac sposoby na zwiekszenie uczestnictwa i unikniecie niepo-
wodzen edukacyjnych przez wszystkie grupy ucznidow, szczegélnie te, ktore za-
grozone sa doswiadczeniem marginalizacji. Owo doswiadczanie marginalizacji
dotyczy¢ moze uczniéw z uwagi na ich niepelnosprawnos¢, zaburzenia zachowa-
nia, rase, pochodzenie spoleczne, ple¢, seksualnosé, ubdstwo, bezrobocie i inne
czynniki [Booth, Ainscow 1998]. Na gruncie polskim Rozporzadzenie MEN z dnia
9 sierpnia 2017 r. w sprawie zasad organizacji i udzielania pomocy psychologiczno-
-pedagogicznej w publicznych szkolach, przedszkolach i placéwkach [Dz.U.
z 2017 r., poz. 1591] okredla grupy uczniéw, ktére takiej pomocy wymagaja
w szczegOlnosci. Poza osobami z niepelnosprawnoscig, niedostosowaniem
spotecznym (badz zagrozeni nim), chorymi przewlekle, szczeg6lnie zdolnymi, ze
specyficznymi trudnodciami w uczeniu sie i z deficytami kompetencji jezyko-
wych, sa to tez dzieci i mlodziez z zaburzeniami zachowania i emocji, doswiad-
czajace sytuacji kryzysowych, traumatycznych, zaniedban §rodowiskowych i nie-
powodzen szkolnych, a takze z trudnosciami adaptacyjnymi [Dz.U. z 2017 r.,
poz. 1591, § 2, pkt 2].

Przypuszcza¢ mozna, ze dzieci wychowywane w rodzinach zastepczych znaj-
duja sie w grupie wysokiego ryzyka jesli chodzi o wystepowanie tego typu trud-
noscii, co za tym idzie, specjalnych potrzeb edukacyjnych. Wskazuja na to dotych-
czasowe badania poswiecone funkcjonowaniu tych dzieci. Dowodza one, Ze
w poréwnaniu do dzieci znajdujacych sie pod opieka rodzicéw biologicznych,
dzieci z rodzin zastepczych czesciej doswiadczaja zaburzen emocjonalnych,
behawioralnych i niepelnosprawnosci [Silver 1989; Rosenthal i in. 1990; Rosenthal
iin. 1991; Minnisiin. 2006]. Na gruncie polskim, dane publikowane przez Giéwny
Urzad Statystyczny (GUS) pokazuja, iz w rodzinnej pieczy zastepczej 10,5%
wszystkich podopiecznych posiada orzeczenie o niepelnosprawnosci (dla poréw-
nania, w calej populacji odsetek dzieci z niepelnosprawnoscia wynosi 3%) [Pomoc
spoleczna... 2016]. Warto tez zaznaczy¢, ze poza grupa dzieci z orzeczeniem o nie-
pelnosprawnosdi, istnieje spory odsetek wychowankéw rodzin zastepczych z pro-
blemami, z uwagi na ktére mozna by je uznac za osoby o specjalnych potrzebach
(w tym edukacyjnych). Wiekszo$¢ tych dzieci doznata traumy z powodu do$wiad-
czania przemocy i/lub zaniedbania, a takze przebywala wczesniej w réznorodnych,
niekorzystnych dla ich zdrowia (fizycznego, a przede wszystkim psychicznego)
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warunkach spotecznych i rodzinnych [Stanley 2012; Bartnikowska, Cwirynkato
2016]. Poza tym, dzieci w opiece zastepczej czesto doswiadczaja poczucia niepew-
nosci i niestabilnoéci [Welch, Jones, Stalker, Stewart 2015], co moze wplywa¢ na
ich osiagniecia szkolne. Tymczasem sukces szkolny (i ukoficzenie szkoly), ktéry
mozna uznaé za kluczowy czynnik wplywajacy na pozytywne wyniki w zyciu
dorostym dla wszystkich uczniéw, zdaniem Greenen i Powers [2006], ma szcze-
gblne znaczenie dla wychowankéw znajdujacych sie w pieczy zastepczej, gdyz
po okresie usamodzielnienia, dla 0s6b z rodzin zastepczych edukacja bedzie cze-
sto najwazniejszym (czasem jedynym) zasobem, ktéry pozwoli im dobrze wkro-
czy¢ w dorostosc.

Zaréwno duza liczba dzieci znajdujacych sie w rodzinach zastepczych
(w2015 . —47 489 dzieci do lat 18) [Pomoc spoleczna. .. 2016]), jak i zwiekszone ryzy-
ko wystepowania u nich dysfunkcji wskazuje, ze problem ich potrzeb edukacyj-
nych powinien zosta¢ poddany pelniejszej eksploracji badawczej. Niestety, spe-
cjalne potrzeby edukacyjne dzieci znajdujacych sie w rodzinach zastepczych nie
zyskaly jak dotad naleznej uwagi zaréwno w badaniach, jak i w praktyce [Stanley
2012]. Szczegdlnego znaczenia nabiera przy tym perspektywa rodzicow zastep-
czych, ktérzy z jednej strony odgrywaja kluczowa role w zapewnieniu bezpiecz-
nego i stabilnego Srodowiska dzieciom, z drugiej — z uwagi na wczesniejsze nega-
tywne doswiadczenia swoich dzieci — w procesie tym napotykaja wiele wyzwan
[Geiger, Piel, Lietz, Julien-Chinn 2016]. Niniejszy tekst ma na celu wypelnienie
tej luki.

1. Problematyka badawcza

Przedmiotem podjetych w ramach szerszego projektu badan dotyczacych sy-
tuacji rodzin zastepczych bylo postrzeganie specjalnych potrzeb edukacyjnych
dzieci przyjetych do rodzin zastepczych przez ich rodzicow zastepczych. Celem
badan bylo okreslenie tej percepcji oraz subiektywnej oceny wpltywu doswiad-
czen dzieci na ich osiggniecia szkolne. Na potrzeby niniejszego artykulu sformu-
fowano dwa problemy badawcze:

— Jak badani rodzice zastepczy postrzegaja specjalne potrzeby edukacyjne swo-
ich dzieci?

— Jak oceniaja wplyw doswiadczen dzieci przyjetych do rodziny zastepczej na
ich osiggniecia szkolne?
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2. Metoda

Glebsze poznanie unikatowego obszaru do$wiadczenr badanych rodzicéw za-
stepczych bylo mozliwe dzieki osadzeniu badan w paradygmacie interpretatyw-
nym, ktéry pozwala na uznanie réznych wersji zdarzen [Denzin, Lincoln 2009]
i zastosowaniu fenomenografii, zajmujacej sie ,jakosciowo odmiennymi sposoba-
mi, jakie wykorzystuja ludzie do doswiadczania zjawisk i my$lenia o nich, a takze
do myslenia o wzajemnych relacjach miedzy ludzmii $wiatem” [Paulston 1993: 41].
W przeciwienstwie do fenomenologii, w ktorej akcent kladzie sie na perspektywe
pierwszorzedowa i na to, jakie jest dane zjawisko, fenomenografia koncentruje
sie na perspektywie drugorzedowej i réznych sposobach doswiadczania tego zja-
wiska [Assaroudi, Heydari 2016].

Biorac pod uwage potrzebe glebszego zrozumienia przedmiotu badan i wyj-
Scia poza zwykly opis, jako metode gromadzenia danych wybrano wywiad foku-
sowy [Morgan 1998; Babour 2011]. Lacznie przeprowadzono wywiady w trzech
grupach fokusowych, liczacych od 5 do 9 rodzicéw zastepczych. Terenem prowa-
dzenia badan byly powiatowe centra pomocy rodzinie w miescie powiatowym
(2 fokusy) i wojewddzkim (1 fokus). Odbyly sie one w 2018 r.

Analiza zebranych w wywiadach danych zostala oparta na kodowaniu i kate-
goryzacji wedlug Flicka [2010] i Gibbsa [2011].

3. Grupa badawcza

Przyjeto nastepujace kryteria doboru os6b badanych:
— bycie rodzicem zastepczym,
— posiadanie w rodzinie zastepczej przynajmniej jednego dziecka w wieku
szkolnym,
— wyrazenie zgody na udzial w badaniach [Rapley 2010].

Przed przystapieniem do wywiadoéw, ktére byly nagrywane, rodzice byli
poinformowani o celu badan i proszeni o wyrazenie zgody na udzial w nich. Wy-
wiady poprzedzone byly wypelnieniem przez badanych metryczek. Zawieraty
one pytania dotyczace typu stanowionej przez badanych rodziny zastepczej, ich
wieku, plci, wyksztalcenia, miejsca zamieszkania i warunkéw mieszkaniowych,
stanu cywilnego, liczby posiadanych dzieci, stanu ich zdrowia i wystepujacych
dysfunkgji, a takze kontaktéw dzieci z rodzing biologiczna.

Grupy liczyly odpowiednio 5, 7 i 9 badanych. Lacznie badaniom poddano
21 rodzicéw, w tym 12 matek zastepczych i 9 ojcéw zastepczych. W wiekszosci
(14 os6b) byli to rodzice zastepczy spokrewnieni (babcie i dziadkowie biologiczni
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sprawujacy opieke nad wnukami, ale tez ciotki/wujowie wychowujacy dzieci
swojego rodzenstwa). Pozostali stanowili rodziny zastepcze zawodowe, w tym
dwie osoby — rodziny zawodowe specjalistyczne (z uwagi na niepetnosprawnosc¢
przyjetego do rodzin dziecka). Ich wiek wahal sie od 34 do 64 lat, przy czym naj-
wieksza grupe stanowili rodzice w przedziale wiekowym 36-50 lat. Uczestnicy
mieszkali na wsi (8 os6b), w matym (5 0s6b) lub duzym (8 os6b) miescie. Swoje wa-
runki mieszkaniowe oceniali jako dobre (wiekszo$¢) badz bardzo dobre. Legity-
mowali sie wyksztalceniem wyzszym (4 osoby), srednim (6 os6b), zawodowym
(5 0s6b) lub podstawowym (7 oséb). W swoich rodzinach zastepczych badani mieli
od jednego do czworga dzieci (14 os6b miato jedno dziecko), w tym przynajmniej
jedno w wieku szkolnym. Poza dzie¢mi przyjetymi do rodzin zastepczych uczest-
nicy mieli réwniez swoje dzieci biologiczne (17 0s6b, przy czym w wiekszosci byty
to juz osoby usamodzielnione, niemieszkajace z rodzicami), a takze adoptowane
(2 osoby poza jednym dzieckiem w rodzinie zastepczej, posiadaly dwoje dzieci
adoptowanych). Szescioro badanych rodzicéw posiadato w swoich rodzinach
dzieci z orzeczeniem o potrzebie ksztalcenia specjalnego (z uwagi na niepetno-
sprawno$¢ intelektualna, uszkodzenie stuchu lub zesp6l Aspergera). Piecioro
kolejnych oséb wskazalo w metryczce na wystepowanie u dziecka innych dys-
funkcji (np. zaburzenia emocjonalne, moczenie si¢ nocne, zaburzenia zachowa-
nia, FAS), przy czym analiza wywiad6éw fokusowych pozwolila na zweryfikowa-
nie tej liczby (w rozmowie rodzice opowiadali o problemach dzieci, o ktérych
cz$¢ z nich nie pisala w metryczce).

W prezentowanej ponizej analizie zmieniono imiona rodzicéw, a takze przy-
jeto sposéb oznaczania rodzicéw zastepczych spokrewnionych jako RZS oraz ro-
dzicow zastepczych niespokrewnionych (zawodowych) — RZN.

4. Wyniki

Analiza narracji rodzicéw wskazuje na dwa istotne przeplatajace sie¢ tematy:
1) wczedniejsze do$wiadczenia dziecka przyjetego do rodziny i 2) obecna jego
sytuacje, a takze skladajace sie na oba tematy kategorie i ich podkategorie.
Chronologicznie (uwzgledniajac wiek dziecka), zostaly one zaprezentowane na
schemacie 1.

Wczesniejsze doswiadczenia dziecka sa — w narracjach rodzicow zastep-
czych — nierozerwalnym elementem historii dziecka i nie mozna ich pomina¢
w rozpatrywaniu ich aktualnej sytuacji. Rodzice zastepczy w swoich opowiesciach
wskazywali gléwnie na trudne doswiadczenia obejmujace: strate (rodzicéw biolo-
gicznych, stabilizacji zyciowej, poczucia bezpieczenstwa), a takze doswiadczenia
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Weczesniejsze doswiadczenia dziecka

Zyciowe: Edukacyjne:

+ Doznane straty + Nieregularne uczgszczanie do szkoty
+ Przemoc i zaniedbanie + Porazki edukacyjne

Obecna sytuacja dziecka

SPE: Obecne do$wiadczenia:
+ Zaburzenia ze spektrum autyzmu + Kontakty z rodzing biologiczng
+ Niepetnosprawnos¢ intelektualna + Kontakt z rowiesnikami
+ Zaburzenia narzadow zmystow + Presja szkolna

+ Parcjalne deficyty rozwoju
+ FAS/FASD
* Inne

Nastepstwa
Zachowania dziecka: Osiagniecia i porazki:
+ Trudne + Edukacyjne
+ Nietypowe * Inne

Schemat 1. Tematy, kategorie i podkategorie analizy wypowiedzi rodzicéw zastepczych
na temat specjalnych potrzeb edukacyjnych przyjetych do rodziny dzieci

Zrédto: Badania wlasne.

zaniedbania i przemocy ze strony najblizszych, interwencje policji wobec rodzi-
cOw (w tym interwencyjne dobieranie dzieci). Przykladowe doswiadczenia dzie-
cka opisuje Barbara, tworzgca rodzine dla swojej wnuczki:

Nasza corka, no, niestety pije, jest w takich ciggach alkoholowych. Musielismy jq [wnuczke] ode-
brac, zabrac ze szkoly, do ktdrej chodzita. Ojciec sam sig pozbawil praw na naszq korzysc [...]
dziecko zabieraliSmy. .. no wlasciwie nie my, to bylo po interwencji policji. (Barbara, RZS)

Te dos$wiadczenia zyciowe przyjetych dzieci przeplataja sie z doswiadczenia-
mi edukacyjnymi, na ktére skladaja sie gtéwnie porazki:

[...1na dwa lata wyjechal do Anglii z mamg. Tam, jak si¢ okazato, przez rok nie chodzil do szkoly
(...) przez rok nie robit wlasciwie nic [...] zalegtosci ma bardzo duze. (Anna, RZS)

Na swiadectwie z pierwszej klasy miata zdania typu: «Przychodzisz do szkoly nieprzygotowana
do zajec. Bardzo czgsto opuszczasz lekcje, w pracy jestes mato samodzielna. Czgsto nie stosujesz
sig do poleceri nauczycieli, jestes uparta, krngbrna, uciekasz z zajec, nie potrafisz przeczytac na-
wet najprostszych wyrazow. Piszesz nieksztattne literki, Zle je fgczysz, nie miescisz sig w liniatu-
rze. Samodzielnie nie rozwigzujesz nawet prostego zadania tekstowego. Mylisz poznane pory
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roku, dni tygodnia. Nie bierzesz udzialu w zyciu klasy i szkoty». W tym Swiadectwie nie ma nic o
sytuacji dziecka, przemocy, biedzie, traumie. W tym momencie dziecko mialo lat 8, rok pdzniej
trafito do nowej rodziny po smierci mamy. (Julia, RZN)

Rodzice widza polaczenie tych dwoch ,$wiatow” doswiadczen, ale niestety
bywaja one przez nauczycieli ignorowane, o czym $wiadczy wypowiedz Julii, jej
relacja na temat zapiséw ze Swiadectwa jej corki oraz pézniejsze wymagania sta-
wiane przez nauczycieli.

Obecna sytuacja dziecka opisywana jest w kategoriach specjalnych potrzeb
edukacyjnych oraz r6znych sytuacji, z ktérymi zmaga sie dziecko.

Specjalne potrzeby edukacyjne poparte orzeczeniami o potrzebie ksztalcenia
specjalnego zglosilo w stosunku do przyjetych do swojej rodziny dzieci 6 oséb
uczestniczacych w badaniach fokusowych, mimo ze rodziny nie byly pod tym
wzgledem selekcjonowane (nie jest to oczywiscie rOwnoznaczne z taka czestotli-
woscig wystepowania zaburzen w calej populacji dzieci z rodzin zastepczych, po-
niewaz prezentowane badania sg badaniami jakoSciowymi — nalezy te dane od-
czytywac tylko w kontekscie badanej grupy). Czes¢ dzieci badanych rodzicéw
posiadata ponadto opinie z poradni psychologiczno-pedagogicznej. Wsréd zabu-
rzen, z ktérymi muszg radzi¢ sobie uczestnicy badan u przyjetych do rodziny
dzieci byly: uszkodzenia zmyslow, niepelnosprawnos¢ intelektualna, zaburzenia
ze spektrum autyzmu, parcjalne deficyty rozwoju (dysleksja, dyskalkulia, dysgra-
fia, dysortografia), Plodowy Zespét Alkoholowy (FAS/FASD), choroby prze-
wlekle. Pewnym uogoélnieniem, ktore trafnie przystaje do tego, o czym opowiada-
li rodzice, jest wypowiedz Karoliny:

No bo jednak te dzieci sq z jakimis dysfunkcjami, z uposledzeniami bardzo czgsto i te dzieci wy-
magajq od nas tez jakiegos obronienia ich, Zeby zwrdcic na nie uwage szczegdlniej niz na te dzieci
zdrowe, zdolne... no bo to z reguly sq dzieci albo z FAS-ami, albo z czyms... i jest trudniej. (Ka-
rolina, RZN)

Z narracji wynika, ze nie tylko specjalne potrzeby edukacyjne wyznaczaja
obecna sytuacje dzieci, ale tez czesto obecne (trudne) sytuacje, ktére — czesciowo —
sa charakterystyczne dla dzieci z rodzin zastepczych. Wéréd nich wyrézniono
trzy grupy: 1) kontakty z rodzing biologiczng, 2) kontakty z réwiesnikami, 3) pre-
sje szkolna. Ponizej prezentujemy trzy wypowiedzi dotyczace kontaktéw z ro-
dzing biologiczna:

Po kazdym takim kontakcie [z matkq biologiczng — przyp. aut.], to odgrywato sig na niej [przyje-
tej do rodziny zastgpczej wnuczce — przyp. aut.]. (Grzegorz, RZS)

[Jak matka przyjezdzala — przyp. aut.] ona nie chciala chodzic na zadne dodatkowe zajecia, ona
siedziata i przez caty czas mamy pilnowata [Zeby nie pila alkoholu — przyp. aut.]. Nawet do
szkoly nie bardzo chciala chodzi€, bo ona tej mamy pilnowala. A pozniej, jak wracala, to pierwsze
co, to leciala i jq wqchata. (Barbara, RZS)
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A. w szkole dostaje szatu. Ostatnio biegala po klasie i krzyczala. Podobno nie mozna bylo jej
uspokoic. Wezwali mnie do szkoty, zebym jg odebrata (...) nauczycielce trudno zrozumiec, Ze jej
zachowanie nie jest nagtym atakiem, tylko reakcjg na to, co dzialo si¢ w czasie ferii [kontakt z ro-
dzicami biologicznymi — przyp. aut.]. (Teresa, RZN)

Uczestnicy wskazuja negatywny wplyw kontaktéw z rodzicami biologiczny-
mi na stan emocjonalny dzieci: zwigzane z nimi reakcje lekowe i stres znajdowac
moga swoje ujscie w placzu, wycofaniu, ale tez agresywnym zachowaniu. Nieste-
ty, jak pokazuje Teresa, Swiadomos¢ tego wplywu czasami jest niewielka w oto-
czeniu (np. wéréd pracownikéw szkoty).

Wyzwaniem, z ktérym muszg zmierzy¢ sie rodzice zastepczy jest rowniez
presja szkolna:

[Po smierci matki biologicznej — przyp. aut.] zaczgt si¢ wigkszy koszmarek. Przez cztery lata ba-
lansowanie na linie, nie ma czasu na traumy, trzeba nadrabiac literki i cyferki, dzieciak na widok
ksigzki wymiotuje, organizm siada, no ale trzeba: zajecia wyrdwnawcze, sportowe, artystyczne
[...] W I klasie gimnazjum jest zatamanie i trzeba zaczqc od poczqtku, tylko zupetnie inaczej.
(Julia, RZN)

No i tak jak kilkoro nauczycieli tam jakos w miare, tak byly dwie panie, ktore... dla ktérych to
byto bardzo duze obcigzenie. .. Osmieszaly jq przy cafej klasie i na lekcji, i na przerwach tez [...]
W szkole jest pordwnywanie. .. «A twoja siostra to jest taka zdolna, najzdolniejsza uczennica w
szkole, tak? A ty taki gamoni, nie?» [...] Ona nieraz bardzo chce, naprawde uczy si¢ nawet spie-
wajgeo, idzie na drugi dzier do szkoty i juz pamigta mniej... [ ... ] Ale to juz w szkole nie jest waz-
ne. Liczy sig efekt [...] Ja mowig nauczycielom, «Nie moZecie ich oceniac tak samo». (Karolina,
RZN)

Taka postawa nauczycieli ma tez wplyw na réwiesnikéw, ktérych zachowanie
modelowane jest przez dorostych, co uwypuklila Karolina w dalszej wypowiedzi:

A dzieciaki tez tapig [...] I one si¢ Smiejg, te dzieciaki. (Karolina, RZN)

Kolejne doswiadczenia — jak pokazuja badania — moga by¢ nadal do§wiadcze-
niami trudnymi, ktére nie pomagaja dziecku w uporaniu sie z przezyciami
z przeszlosci i wlasnymi ograniczeniami wynikajacymi cho¢by ze specjalnych
potrzeb edukacyjnych, a jeszcze dokladaja negatywnych przezy¢. Czes¢ rodzi-
cow zastepczych zaprezentowala jednak przeciwwage, czyli korzystne dalsze do-
$wiadczenia dziecka, oparte na zrozumieniu jego przezy¢, dostosowaniu wyma-
gan do mozliwosci dziecka. Te do$wiadczenia mozna rozpatrywaé w kategoriach
terapeutycznego wplywu na funkcjonowanie dziecka z rodziny zastepczej. Obej-
muja one pozytywny kontakt z innymi ludZzmi (z nauczycielami, réwiesnikami,
terapeutami):

Pracowalismy... nadal pracujemy z psychologiem, psychoterapeutq i jakos powoli wychodzimy
z tego. Przynajmniej wiemy, jak si¢ zachowac. (Grzegorz, RZS)
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Pedagog mowila nam, jak odbudowywac zaufanie, zeby ta M. nam zaufala, zeby si¢ nie bata, ze
my jg zostawimy i po prostu znikniemy jak matka. (Barbara, RZS)

Nauczyciele w stosunku do mnie byli bardzo w porzqdku. Mi si¢ to spodobato, bo pani [wycho-
wawczyni — przyp. aut.] mowi, «Za bardzo paristwo napieracie na O.» [...] I ja mezowi méwie,
jak mozna w ten sposéb podchodzic do jego nauki, jak on nie jest w stanie sig tego nauczyc. (Aga-
ta, RZS)

Pozytywne doswiadczenia pojawily sie na bazie zrozumienia specyfiki funk-
cjonowania dziecka, wspomagania rodzicoéw zastepczych w zrozumieniu dzie-
cka, udzielania im wsparcia emocjonalnego oraz stawiania dziecku adekwatnych
do mozliwosci wymagan. Niestety, mniej rodzicéw wskazywalo na pozytywne
do$wiadczenia. W badanej grupie byly to rodziny spokrewnione.

Woczesniejsze i obecne do$wiadczenia oraz specjalne potrzeby edukacyjne
(czesto wynikajace z uszkodzen organizmu) maja wplyw na specyficzne zacho-
wania dzieci, ktére byly wazna czeScia narracji badanych oséb. Te zachowania
mozna podzieli¢ na trudne oraz nietypowe.

Opisywane przez badanych zachowania trudne ich dzieci to m.in. samooka-
leczanie sie, agresja stowna i fizyczna wobec rowiesnikow i doroslych, kradzieze,
oszustwa. Ilustrujg je nastepujace wypowiedzi:

Whpada nam jeszcze w takie furie, ale to jest sporadyczne. Ale ona rwata wlosy z glowy, gryzta
sig, bita glowq o sciang [ ... ] Nigdy takich rzeczy nie widzialam. Myslatam, ze takie rzeczy to tyl-
ko na filmach a nie w takich normalnych domach [ ... ] w nocy nam wstawata, cos jej si¢ snilo i sig
gryzla, albo uderzata glowq o sciang [...] Kiedys jak si¢ oblata sokiem, to dwie godziny histerii.
(Barbara, RZS)

[Szkota — przyp. aut.] sama nie mogta sobie poradzic z tym dzieckiem, bo z tymi kradziezami i bi-
ciem... Tak dziecko pobil, zZe az w szpitalu wylgdowato. (Iwona, RZS)

Dochodzi do tego, ze ona ma pienigdze, placi pienigdze dziewczynie, ktdra odrabia za nig lekcje,
bo ona nas nie informuje w 0gdle, ze sq lekcje. (Sylwia, RZN)

Nietypowe zachowania, na ktére zwrécili uwage badani to m.in. brak badz
nadmierny apetyt, nietypowe reagowanie lub brak reakcji na niektére bodzce,
moczenie sie, wycofywanie sie i unikanie kontaktu. Ponizej prezentujemy przy-
kltadowe wypowiedzi rodzicéw:

Ona nie chce rozmawiac o matce. Dla niej temat matki, to jest temat tabu [...] chodzi jak w zegar-
ku. Ja powiedziatam, «Wyrzuc smieci», a ona chodzita jak automat. (Barbara, RZS)

K. jest dzieckiem, ktdre sig w o0gole nie skarzy, u niego zawsze jest wszystko w porzqdku i trzeba
si¢ nagimnastykowac, zeby cokolwiek z tego wszystkiego wyciggngé. (Anna, RZS)

Ona nie jadla, nie pita. .. poniewaz ma takie sztywne zasady, ze jak pani mowi: na lekcji nie roz-
mawiamy, no to ona nie mowi przez 8 godzin, no bo nie rozmawiamy, tak? Na lekcji nie jemy,
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wigc ona nie je, przynosi do domu wszystko [ ... ] Ja po nocach nie mogtam spac! To bylo dla mnie
niewyobrazalne, Ze ona nie wychodzi do toalety przez tyle czasu. (Sylwia, RZN)

Czes¢ z tych zachowan mozna interpretowac jako wynik posiadanych specjal-
nych potrzeb edukacyjnych, czes¢ jako wynik specjalnych potrzeb emocjonal-
nych na bazie negatywnych doswiadczen zyciowych.

Szkota staje sie waznym miejscem dla dziecka w wieku szkolnym, poniewaz
w niej spedza ono kilka godzin dziennie. To srodowisko moze sta¢ sie miejscem
terapeutycznym lub (kolejnym) traumatyzujacym. Rodzice wskazywali zar6wno
osiagniecia, jak i porazki, ktére sg wynikiem dzialania wczesniej opisanych czyn-
nikéw dziatajacych w zyciu dziecka.

I jak nieraz prositam, zeby za samq chec jej podwyzszyc tq oceng. .. Nie! Dwdja, dwdja, jedynka,
dwdja, dwdja [...] ciggle taka ostatnia. (Karolina, RZN)

[Po przeniesieniu do osrodka szkolno-wychowawczego — przyp. aut.] Tam jest ona pierwsza
w klasie, bo tam sq dzieci bardziej uposledzone, wigc jest jako jedna z lepszych uczennic. (Kon-
rad, RZN)

Dziecko wrdcilo do normalnosci, do takiego normalnego trybu zycia. Chodzi do szkoty, bardzo
dobrze sig uczy, dostata nagrode za nauke. (Barbara, RZS)

Jego Swiadectwo nie jest takie zle, jak na te dwa miesigce. Nie jest to Srednia 2,0, jest trochg wig-
cej. Mam nadzieje, Ze bedzie dobrze, aczkolwiek pewnie duzo pracy przed nami. (Anna, RZS)

W kontekscie specjalnych potrzeb edukacyjnych mozna eksponowaé te
osiagniecia, ktére sa zwigzane z funkcjonowaniem szkolnym i postepami w nauce.
Rodzice jednak wskazywali rowniez na takie, ktére wydaja sie by¢ typowe dla
dzieci w rodzinach zastepczych i warto na nie zwréci¢ uwage:

Ona odzyskuje poczucie bezpieczeristwa. (Barbara, RZS)

R. coraz czgsciej si¢ usmiecha. To taki drobiazg, ale dla mnie wazny. Cieszg sig, ze dobrze sig czuje
w klasie i jest akceptowany. (Teresa, RZN)

O tym jak wazne jest dobre funkcjonowanie dziecka w szkole §wiadcza wy-
powiedzi rodzicow — oni taki stan interpretujg jako wyznacznik normalnosci
w zyciu dziecka, do ktérej w swoich staraniach daza.

Zakonczenie

Przeprowadzone badania pozwolily na glebsze zrozumienie, jak rodzice za-
stepczy postrzegaja szeroko traktowane specjalne potrzeby edukacyjne swoich
dzieci. Duza cze$¢ badanych rodzicéw zastepczych wskazala na wystepowanie
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u swoich dzieci specjalnych potrzeb edukacyjnych wynikajacych m.in. z zabu-
rzen zachowania i emocji, zaburzen ze spektrum autyzmu, niepelnosprawnosci
intelektualnej, zaburzen narzadéw zmystéw, parcjalnych deficytéw rozwoju
badz FAS/FASD. Wyniki wskazuja na istotne znaczenie, jakie przypisuja rodzice
zastepczy wczedniejszym doswiadczeniom dzieci dla ich osiagnie¢ szkolnych.
Doswiadczenia te sa czesto negatywne (bycie ofiarg zaniedbania i/lub przemocy
ze strony rodzicéw biologicznych, nieregularne uczeszczanie do szkoly, niepo-
wodzenia szkolne) i negatywnie rzutuja na obecne wyniki szkolne dzieci. Co wie-
cej, zycie dzieci nie jest wolne od r6znych, czgsto licznych sytuacji trudnych w ro-
dzinach zastepczych. Te, ktore wplywac moga na pojawienie si¢ (utrzymywanie)
u dzieci trudnych i nietypowych zachowan oraz dysfunkcji to zdaniem badanych
kontakty z rodzicami biologicznymi, presja szkoly i niesymetryczne kontakty
z réwiesnikami, ktére nie sa oparte na zyczliwosci. Badani rodzice szczegélowo
opisuja zaréwno sytuacje trudne, jakich ich dzieci i oni sami do§wiadczaja w kon-
taktach ze szkolg, jak i te (cho¢ jest ich mniej), ktére Swiadcza o dobrej adaptacji
dziecka do warunkoéw szkoly i opieraja si¢ na zrozumieniu sytuacji dziecka i ro-
dzica przez pracownikéw szkoly.

Zrealizowany projekt badawczy daje szanse na sformulowanie kilku implika-
¢ji zaréwno dla dalszych badan, jak i dla praktyki. Jesli chodzi o przyszle projekty
badawcze, nalezy podkresli¢ duza wartos¢ wywiadu fokusowego jako metody
gromadzenia danych w jednorodnych grupach, np. w grupie rodzicow zaste-
pczych. Doswiadczanie jako$ciowo podobnych sytuacji, w tym sytuacji trudnych
przez réznych uczestnikéw stalo sie facylitatorem do prezentowania wlasnych
wrazef, opinii, sposobéw postrzegania danego zjawiska. Ponadto, przeprowa-
dzone wywiady ujawnily niedostatki zwigzane z iloSciowym gromadzeniem da-
nych. Wskazuja na to réznice liczbowe dotyczace identyfikowanych przez rodzi-
cow dysfunkcji w wypelnianej na poczatku metryczce oraz w wywiadach (czes¢
zaburzen byla przez rodzicow pomijana w metryczce, a o ich istnieniu mozna
byto sie dowiedzie¢ w trakcie wywiadu fokusowego). Potwierdza to przypuszcze-
nia Stanleya [2012], Ze liczba dzieci z dysfunkcjami w rodzinach zastepczych jest
niedoszacowana i czesto nie sa one z réznych wzgledéw ujmowane w statysty-
kach. Kolejne watki warte rozwiniecia w dalszych eksploracjach badawczych do-
tyczy¢ moglyby wspoélpracy rodzicow zastepczych ze szkolg, funkcjonowania
dzieci z rodzin zastepczych w rodzinie i szkole oraz poszukiwania czynnikéw de-
terminujacych ich jakosé.

Jedli chodzi o praktyke, uwazamy, iz wazne jest wspdlne (rodzicow zastep-
czych i nauczycieli) ustalenie priorytetow, z uwzglednieniem poczucia bezpieczen-
stwa i akceptacji dziecka, jako bazowych doswiadczen, bez ktérych dzieci nie
moga swobodnie sie rozwija¢. Szczegdlnego znaczenia nabiera wlasciwe podej-
Scie do ujawnianych przez dziecko zachowan trudnych i nietypowych oraz przy-
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jecie odpowiedniej strategii radzenia sobie z nimi. Niektdre zachowania z pewno-
$cia wymagaja po prostu akceptacji i uszanowania (np. nieche¢ do rozmawiania
o rodzicach biologicznych). Inne wymagaja udzielenia odpowiedniego wsparcia
przy przelamywaniu niekorzystnego stereotypu postepowania (np. nie zglasza-
nie swoich potrzeb, zachowanie milczenia w obliczu nawet niesprzyjajacych oko-
licznosci). Jeszcze inne — korekty, poniewaz nie stuza efektywnemu wspoéizyciu
z innymi ludZmi (np. kradzieze), albo zagrazaja zdrowiu lub zyciu (np. autoagre-
sja). Wymaga to na pewno wspolpracy szerszego Srodowiska: nauczycieli, rodzi-
cOw zastepczych oraz innych specjalistow, ktérzy pomoga wskazaé odpowiednie
sposoby leczacego/kojacego postepowania. Konieczne jest uwzglednienie calo-
ksztaltu dzieciecych i rodzinnych doswiadczen, szerokie ujmowanie sytuacji
dziecka bez wyrywania z kontekstu sytuacyjnego, rodzinnego, czasowego. Wplyw
pierwotnych doswiadczen utrzymuje sie bardzo dltugo i — jak pokazuja badania -
moga one mie¢ przez wiele lat dominujace znaczenie przez to, ze przeorganizo-
wuja dzialanie ukladu nerwowego [van der Kolk 2018, Schore 2001].

Jako istotng nalezy postrzega¢ wspoétprace rodziny zastgpczej i szkoty oraz
wzajemne wsparcie. Z jednej strony nalezy pamietac, ze rodzice zastepczy, zma-
gajac sie na co dzien z réznymi zachowaniami dzieci, sami wymagaja zrozumie-
nia i wsparcia, z drugiej za$ nalezy bra¢ pod uwage to, ze rodzice zastepczy sq
podstawowym zZrédlem informacji na temat dziecka, dzieki czemu praca nauczy-
cieli ma szanse by¢ bardziej efektywna (na bazie zrozumienia specyfiki doswiad-
czen i funkcjonowania dziecka).

Bibliografia

Ainscow M., Booth T., Dyson A. (2006), Inclusion and the standards agenda: negotiating policy
pressures in England, ,International Journal of Inclusive Education”, vol. 10(4-5), s. 295-308.

Assarroudi A., Heydari A. (2016), Phenomenography: A Missed Method in Medical Research,
,Acta Facultatis Medicae Naissensis”, vol. 33(3), s. 217-225.

Barbour R. (2011), Badania fokusowe, PWN, Warszawa.

Bartnikowska U., Cwirynkato K. (2016), Funkcjonowanie dziecka z niepetnosprawnoscig w rodzi-
nie adopcyjnej i zastgpczej w kontekscie wezesniejszego doswiadczania krzywdzenia dziecka
w opiniach rodzicéw [w:] Inkluzja — marginalizacja — wykluczenie a jakos¢ Zycia 0sob z niepetno-
sprawnoscig. Wyzwania wspélczesnosci, U. Bartnikowska, A. Zyta, S. Przybylinski (red.),
UWM, Olsztyn, s. 85-100.

Booth T., Ainscow M. (red.) (1998), From them to us: An international study of inclusion in educa-
tion, Routledge, Londyn.

Denzin N.K,, Lincoln Y.S. (2009), Wprowadzenie. Dziedzina i praktyka badar jakosciowych [w:]
Metody badar jakosciowych, t. 1, N.K. Denzin, Y.S. Lincoln (red.), Wydawnictwo Nauko-
we PWN, Warszawa, s. 19-62.

Flick U. (2010), Projektowanie badania jakosciowego, PWN, Warszawa.



Specjalne potrzeby edukacyjne dzieci z rodzin zastgpczych — raport z badar 23

Geiger ]., Piel M., Lietz C., Julien-Chinn,F. (2016), Empathy as an essential foundation to success-
ful foster parenting, ,Journal of Child & Family Studies”, vol. 25(12), s. 3771-3779.

Gibbs G. (2011), Analizowanie danych jakosciowych, PWN, Warszawa.

Greenen S., Powers L.E. (2006), Are we ignoring youths with disabilities in foster care? An exami-
nation of their school performance, ,Social Work”, vol. 51(3), s. 233-241.

Kolk B. van der (2018), Strach ucielesniony. Mozg, umyst i cialo w terapii traumy, Wydawnictwo
Czarna Owca, Warszawa.

Minnis H., Everett K., Pelosi A.J., Dunn J., Knapp M. (2006), Children in Foster Care: Mental
Health, Service Use and Costs, ,European Child & Adolescent Psychiatry”, vol. 15(2),
s. 63-70.

Morgan D.L. (1996), Focus Groups, “Annual Review of Sociology”, 22, s. 129-152.

Paulston R.G. (1993), Pedagogika pordwnawcza jako pole nakreslania konceptualnych map teorii
paradygmatow [w:] Spory o edukacje. Dylematy i kontrowersje we wspdiczesnych pedagogiach,
Z. Kwiecinski, L. Witkowski (red), IBE, Edytor, Warszawa—Torun, s. 25-50.

Pomoc spoteczna i opieka nad dzieckiem i rodzing w 2015 roku (2016), Gtéwny Urzad Staty-
styczny, Warszawa, https://www.domydziecka.org/uploadUser/files/pomoc_spoleczna_
i_opieka_nad_dzieckiem_i_rodzina_w_2015.pdf [dostep: 31.07.2018].

Rapley T. (2010), Analiza konwersacji dyskursu i dokumentéw, PWN, Warszawa.

Rosenthal J.A., Groze V., Curiel H. (1990), Race, Social Class and Special-needs Adoption, ,Social
Work”, vol. 35(6), s. 532-539.

Rosenthal J.A., Groze V., Aguilar G.D. (1991), Adoption Outcomes for Children with Handicaps,
,Child Welfare”, vol. 70(6), s. 623-636.

Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 9 sierpnia 2017 r. w sprawie zasad
organizacji i udzielania pomocy psychologiczno-pedagogicznej w publicznych szkolach,
przedszkolach i placéwkach (Dz.U. z 2017 r., poz. 1591).

Schore A. (2001), The effects of early relational trauma on right brain development, affect regulation,
and infant mental health, ,Infant Mental Health Journal”, no. 22, s. 201-269.

Silver L.B. (1989), Frequency of Adoption of Children with Learning Disabilities, ,Journal of Lear-
ning Disabilities”, vol. 22(5), s. 325-328.

Stanley S.G. (2012), Children with disabilities in foster care: the role of the school social worker in the
context of special education, ,Children & Schools”, vol. 34(3), s. 190-192.

TaftR.,J., Ramsay C.M., Schlein C. (2015), Home and school experiences of caring for children with
reactive attachment disorder, ,Journal of Ethnographic & Qualitative Research”, vol. 9(3),
s. 237-246.

UNESCO (1994), The Salamanca Statement and Framework for Action on Special Needs
Education. World Conference on Special Needs Education, Access and Quality. Sala-
manca, Spain, 7-10 June, UNESCO, Paryz.

Welch V., Jones Ch., Stalker K.., Stewart A. (2015), Permanence for disabled children and young
people through foster care and adoption: A selective review of international literature, ,Children
& Youth Services Review”, no. 53, s. 137-146.



Niepelnosprawnos$¢. Dyskursy pedagogiki specjalnej
Nr 31/2018

Disability. Discourses of special education
No. 31/2018

Stanistawa Byra, Monika Parchomiuk
Instytut Pedagogiki UMCS w Lublinie

Resilience a strategie radzenia sobie z problemami
u matek dzieci z niepelnosprawnoscia

Problematyka artykulu dotyczy zagadnienia resilience u matek dzieci z niepelnosprawnoscia.
W opracowaniu zaprezentowano wyniki badan wilasnych, ktérych celem bylo ustalenie charakte-
ru zalezno$ci miedzy resilience a strategiami radzenia sobie w sytuacjach trudnych. W ramach
podjetej problematyki ustalono nasilenie wyznacznikow resilience, czestotliwos¢ wykorzystywa-
nia okreslonych strategii oraz relacji zachodzacych miedzy tymi dwoma aspektami adaptacyjne-
go funkcjonowania matek wychowujacych dziecko z niepelnosprawnoscia. Przyjeto rozumienie
resilience w kategoriach cechy osobowosciowej. W badaniach wzigto udzial 101 kobiet — matek
dzieci z niepelnosprawnoscig intelektualng, ruchowg oraz z zaburzeniami ze spektrum autyzmu.
Material zebrano za pomoca Skali Pomiaru Preznosci (SPP-25) oraz Kwestionariusza COPE (The
Coping Orientations to Problems Experienced). W rezultacie zastosowanej analizy kanonicznej
stwierdzono istotny, ale slaby, zwigzek miedzy resilience a strategiami. Zgodnie z hipotetyczny-
mi zaloZeniami ustalono pozytywne relacje wybranych wskaznikéw resilience z zadaniowym ra-
dzeniem sobie oraz negatywne z emocjonalno-unikowym.

Stowa kluczowe: resilience, strategie radzenia sobie, matki dzieci niepelnosprawnych, analiza
kanoniczna

Resilience and strategies of coping with problems in mothers
of children with disability

The issue of the article concerns the problems of resilience in the mothers of children with disabili-
ties. The study presents the results of own research. The aim of research was to determine the na-
ture of dependence between resilience and coping strategies in difficult situations. As part of the
undertaken issue, the intensity of resilience determinants, frequency of using specific strategies and
relations between the two aspects of the adaptive functioning of mothers bringing up a child with a
disability were established. It has been assumed that resilience is a personality trait. 101 women par-
ticipated in the study - mothers of children with intellectual and motor disabilities, as well as with
autistic spectrum disorders. The material was collected using the Skala Pomiaru Preznosci
(SPP-25) (SPP-25) and the Kwestionariusz COPE (The Coping Orientations to Problems Experi-
enced). As a result of the applied canonical analysis, a significant but weak relationship between
resilience and strategies was found. According to hypothetical assumptions positive relations of
selected resilience indicators with task-oriented coping and negative ones with emotional-
avoidance were established.

Keywords: resilience, coping strategies, mothers of children with disabilities, canonical analysis
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Wprowadzenie

Rodzicielstwo w sytuacji niepelnosprawnosci dziecka jest ksztaltowane przez
wielorakie doswiadczenia zaréwno pozytywne, jak i negatywne. Zlozonos¢ me-
chanizméw oraz determinantéw stojacych u podstaw takich doswiadczef wyma-
ga odejscia od tradycyjnych zalozen koncentrujacych sie na jednoptaszczyzno-
wej (opisujacej wylacznie aspekty kryzysowe), uproszczonej i stadialnej analizie
rodzicielskiego przystosowania. Wzrost liczby badan podituznych, ale réwniez
analiz poprzecznych prowadzonych z udzialem rodzicéw wychowujacych dzieci
zréznym rodzajem niepelnosprawnosci pozostajacych w zréznicowanym wieku,
dostarczyl przestanek podwazajacych zasadnosé ujmowania diagnozy jako czyn-
nika determinujacego charakter dalszego funkcjonowania. Ponadto pozwolil
zwroci¢ uwage na inne aspekty tak osobowosciowe, jak i srodowiskowe, r6zni-
cujace jakos¢ zycia i dobrostan matek oraz ojcéw. Rodzice w toku wychowania
dziecka wymagajacego specyficznych dostosowan w zakresie zadan i funkcji ro-
dziny oraz jej poszczegdlnych czlonkéw, stajac wobec koniecznosci zweryfiko-
wania posiadanej koncepcji ,dobrego rodzicielstwa”, poddania ocenie jego efek-
tywnosci w kontekscie wyzwan zwigzanych z realizacja specjalnych potrzeb roz-
wojowych dziecka, sprawdzenia uzytecznosci rodzicielskich kompetencji, zy-
skuja plaszczyzne dla osobistej transformacji, pozytywnych zmian czy wzrostu
[Scorgie, Wilgosh, Sobsey 2004; Zhang i in. 2013; Motaghedi, Haddadian 2014;
Zhang iin. 2015].

Z drugiej strony nie sa wolni od doswiadczeri negatywnych obrazujacych
zmiany nieprzystosowawcze, w postaci np. wzmozonego poczucia stresu, wypa-
lenia, depresji, pogorszenia stanu zdrowia somatycznego [m.in. Cho, Singer,
Brenner 2000; Pisula 2004; Ketelaar i in. 2008; Dabrowska, Pisula 2010; Sekutowicz
2013; Mount, Dillon 2014; Smith i in. 2014; Minnes, Perry, Weiss 2015; Thakuri
2014; Bawalsah 2016; Chouhan, Singh, Kumar, 2016]. Szereg analiz poréwnaw-
czych obejmujacych rodzicéw dzieci niepelnosprawnych oraz pelnosprawnych,
przy dopasowaniu badz kontrolowaniu wielu zmiennych (jak wiek dziecka, status
spoleczno-kulturowy), dostarczylo zré6znicowanych tendencji, ktérych charak-
ter nie pozwala potwierdzi¢ jednoznacznie, jakoby rodzice dzieci niepelnospraw-
nych znajdowali sie w gorszej sytuacji psychospolecznej niz matkii ojcowie z gru-
py poréwnawczej. Mozna méwicé tutaj o paradoksie jako nieobserwowaniu zmian
negatywnych czy ich stosunkowo niskim nasileniu, przy jednoczesnie stwierdza-
nej obiektywnie trudnej sytuacji. Paradoks zaznacza si¢ réwniez w zjawisku pole-
gajacym na braku istotnej zaleznosci miedzy obcigzeniem opieka rodzicéw dzieci
niepelnosprawnych a obnizeniem pozytywnych wskaznikéw ich funkcjonowa-
nia czy tez nasileniem negatywnych [Carona i in. 2013].
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Nalezy jednak zauwazy¢, ze percepcja wymagan opiekunczych, szerzej sytu-
acji stresowych zwigzanych z wychowaniem niepelnosprawnego dziecka, podle-
ga subiektywnej ocenie w kontekscie wielu uwarunkowan. Rodzice z dzieckiem
niepetnosprawnym funkcjonujg w odmiennych srodowiskach, jesli chodzi o do-
starczanie czynnikéw wspierajacych, dysponuja réwniez réznym poziomem
zasobow osobistych, uksztattowanych w toku wlasnego rozwoju, socjalizacji.
Zrbéznicowanie jakosci rodzicielskiego funkcjonowania w obliczu obiektywnie
poréwnywalnych wymagan sklania badaczy do przyjecia zalozenia o istnieniu
czynnikéw ,ochronnych”, determinujacych zdolnosci adaptacyjne [McDonnell,
Savage 2015; Suzukiiin. 2015]. W zakresie takich czynnikdéw zainteresowania sku-
piaja sie na resilience, wywodzacym sie z eksploracji prowadzonych w obszarze
psychologii rozwoju, a przetransponowanym na grunt psychologii pozytywnej.
Badania resilience sa osadzone w kontekscie modelu stresu i radzenia sobie i jako
takie niekiedy zréwnuja samo resilience z pomyslna rodzicielska adaptacja do zy-
cia z dzieckiem niepelnosprawnym [McDonnell, Savage 2015].

Ujecie resilience w literaturze przedmiotu oraz w szerszym kontekscie badan
psychologicznych nie pozwala jednak na tak ograniczone jego rozumienie. Po-
dobnie, patrzac z perspektywy wspoélczesnych analiz po§wieconym rodziciel-
skiej adaptacji, zwlaszcza na plaszczyznie dlugoterminowej, nie jest mozliwe do-
konywanie tak uproszczonego sposobu jej ujmowania. W literaturze mozna
wyloni¢ wielorakie sposoby rozumienia i weryfikowania resilience: 1) resilience
jako szcze- gélny rodzaj odpowiedzi wobec stresoréw; 2) jako grupa czynnikéw
ochronnych, umozliwiajacych badz utatwiajacych pozytywna adaptacje w sytua-
qji stresu; 3) jako wynik wysitkéw zaradczych w sytuacjach stresowych wyra-
zajacy sie w korzystnych wskaznikach funkcjonowania pomimo powaznych za-
grozen ada- ptacji i rozwoju [Richardson, 2002; Pooley, Cohen 2010;
Dunkel-Schetter, Dolbier 2011]. Dyskusje nad istota resilience najczesciej dotycza
kwestii, czy jest ona procesem czy cecha. Jako cecha bywa utozsamiana z odpo-
rnoscia na stres (polski termin preznos¢) [Falewicz 2016].

Wielu badaczy przyjmuje, ze jako dyspozycja osobowosciowa ma charakter
wzglednie trwalej wlasciwosci, pomagajacej w efektywnym radzeniu sobie
z trudnosciami zyciowymi oraz pozwalajacej na adaptacje [Suwalska-Barance-
wicz, Malina, 2016]. Proces resilience w uproszczeniu mozna okreéli¢ jako dyna-
miczne interakcje miedzy wewnetrznymi i zewnetrznymi czynnikami ochronny-
mi oraz czynnikami ryzyka [Lepore, Revenson 2006]. Specyficzne jest uyyjmowanie
resilience jako konstruktu obejmujacego trzy komponenty (trzy formy resilience
rozumianego w kategoriach procesu): poprawe (recovery), rtbwnowage (sustainabi-
lity) oraz wzrost (growth) [Lepore, Revenson 2006; Zautra, Arewasikporn, Davis,
2010, za: Dunkel-Schetter, Dolbier 2011].

Niektérzy autorzy odrézniaja te konstrukty, traktujac poprawe jako zdolnosé
powrotu do poprzedniego stanu funkcjonowania po tym, jak ulegt zakléceniu na
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skutek negatywnych doswiadczen; wzrost z kolei jako istotne zmiany pozytywne
zachodzace w wyniku zmagania sie z takimi do$wiadczeniami, wykraczajace
poza wyjéciowy poziom funkcjonowania jednostki. Resilience mozna utozsamic
ze zdolnoscig zachowania réwnowagi w obliczu stresujacych doswiadczen. Jesli
jednak przyjmiemy, iz resilience jest wzglednie trwala cechg osobowosci, jej zna-
czenia mozemy upatrywaé¢ we wszystkich innych zmianach, zaréwno ozna-
czajacych powrét do poprzedniego stanu, jak i rozw6j. Tak rozumiane resilience
moze stanowi¢ komponent resilientnych zasobéw (resilience resources), bedacych
cechami indywidualnymi, wlasciwosciami $rodowiskowymi czy spolecznymi,
dziatajacych w sposob bezposredni badz posredni w procesie adaptacji, czy tez
moderujacych efekty stresu w zakresie r6znych aspektéw zdrowia i przystosowa-
nia [Dunkel-Schetter, Dolbier 2011]. Do takich zasobéw zalicza sie réwniez aktywne
i proaktywne style radzenia sobie ze stresem. W literaturze jest wiele dowodéw
obrazujacych powigzania wybranych form (kierunkéw) aktywnosci zaradczej
z resilience jako cecha. Przede wszystkim udowodniono pozytywne relacje resi-
lience z radzeniem sobie skoncentrowanym na zadaniu, problemowym, pole-
gajacym na pozytywnym przewartosciowaniu i nadawaniu zdarzeniu pozytyw-
nego znaczenia [Lees, 2009; Stratta i in. 2015; Mayordomo i in. 2016; Somayia i in.
2018], natomiast negatywne ze strategiami nieprzystosowawczymi — skupionymi
na emocjach i unikaniu [Stratta i in. 2015; Mayordomo i in. 2016].

By¢ moze, ze w kontekscie radzenia sobie ze stresem resilience wystepuje
w rodzaju metazasobu, organizujacego i aktywizujacego czynniki psychospoleczne
czy Srodowiskowe, podobnie jak zmienna poczucie koherencji. Mozna tu przy-
toczy¢ sposob definiowania resilience zaproponowany przez J. A. Pooley oraz L. Co-
hen [2010: 34]: ,potencjal do wykazywania zaradnosci (resourcefulness) poprzez
wykorzystanie dostepnych zasobéw wewnetrznych i zewnetrznych w odpowie-
dzi na rézne kontekstualne i rozwojowe wyzwania”. Takie rozumienie resilience
jest specyficzne dla utozsamiania jej z preznoscia ego (ego-resiliency) w koncepcji
J. Blocka i A. Kremena [za: Falewicz 2016]. Osoba dysponujaca taka wiasciwoscia
(zasobem osobowosci) ,jest zdolna do adaptacji do zmiennych warunkéw zycia,
wlaczajac w to sytuacje nowe, dostosowujac swoje zdolnosci i umiejetnosci, oraz
korzysta z dostepnych czynnikéw wystepujacych w otoczeniu, traktujac je jako
zasoby. Potrafi tez dobra¢ adekwatne strategie radzenia sobie” [Falewicz 2016:
264]. Ujecie resilience w kategoriach metazasobu wymaga wielu badan, opartych
na modelach wielozmiennowych, pozwalajacych uwzgledni¢ rézne czynniki uj-
mowane w literaturze w kategoriach zasobéw. Biorgc pod uwage charakter
zwiazkéw resilience z innymi zasobami [por. Lepore, Revenson 2006], ponadto
strategiami zaradczymi mozna sadzi¢, ze jego wyzszy poziom pozwala czesciej
dokonac oceny sytuacji stresowej w kategoriach wyzwania, dostrzega¢ mozliwo-
§ci dysponowania zasobami oraz stosowa¢ adekwatne (do oceny sytuacji streso-
wej) sposoby radzenia sobie.
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Badacze sg zgodni, ze kluczowe elementy niezbedne w rozwazaniach na te-
mat resilience to wystapienie czynnikéw niekorzystnych, zaktécajacych, przeciw-
nosci (adversity), ponadto pomyslna adaptacja. C. Dunkel-Schetter i C. Dolbier
[2011] pisza, ze sila czynnikéw negatywnych musi by¢ dostatecznie duza, aby
spowodowaly zaklécenie w funkcjonowaniu jednostki. Uznajq takze znaczenie
czynnikéw o dziataniu przewleklym (chronicznym), rozumiejac je jako stale wyma-
gania zagrazajace lub przekraczajace zasoby jakimi dysponuje jednostka, w tym
czerpane z jej srodowiska (np. rodzinnego, pracy). Biorac pod uwage sytuacje
w rodzinach z dzieckiem niepelnosprawnym nalezy uzna¢ wystepowanie tego
rodzaju stresoréw, w zwigzku z faktem przedtuzonej (calozyciowej) koniecznosci
opieki, stalosci wymagan powodowanych przez zmieniajace sie w toku rozwoju
potrzeby dziecka oraz brak postepéw czy nasilenie trudnoéci w jego funkcjono-
waniu. Zaklada sie, ze pozytywna adaptacja powinna by¢ konkretyzowana (z za-
stosowaniem adekwatnych wskaznikéw) w kontekscie analizowanych rodzajow
przeciwnoéci w danym obszarze [Luthar, 2006, za: Fletcher, Sarkar 2013]. W przy-
padku rodzicielstwa ocena pozytywnej adaptacji powinna zatem obejmowag,
oprocz istotnych aspektéw dobrostanu psychofizycznego rodzicow, pozytywne
inegatywne wskazniki ich rodzicielskiego funkcjonowania. Wazne jest, jak wska-
zuja badacze, uwzglednienie spoleczno-kulturowego kontekstu adaptaciji.
W przypadku macierzyfistwa i ojcostwa uwarunkowania spoleczno-kulturowe
oraz wlasciwosci srodowiska zycia rodziny maja kluczowe znaczenie dla indy-
widualnych wzorcéw rdl, sposobéw ich realizacji oraz oceny.

Na gruncie badan rodzin, ujmujacych wielorakie problemy, badacze anali-
zuja rodzicielskie oraz rodzinne resilience. Rodzicielskie resilience jest rozumiane
jako proces pozytywnej adaptacji do trudnosci, np. zwiazanych z niepetnospraw-
noscia dziecka. Stanowia go komponenty w postaci wiedzy o cechach dziecka,
postrzegane wsparcie spoleczne i pozytywna percepcja rodzicielstwa [Suzukiiin.
2015]. Wydaje sie, ze taki sposéb konceptualizacji nie ujmuje wylacznie procesu
adaptacji, ale obejmuje takze czynniki pozostajace z nim w zwiazku przyczyno-
wo-skutkowym. W nurcie badan traktujacych resilience jako proces u rodzicow
dzieci niepelnosprawnych zidentyfikowano trzy plaszczyzny jego konceptuali-
zacji: poszukiwanie znaczenia (racjonalizowanie konfliktéw, poznawcze radze-
nie sobie, wspolwystepowanie korzysci i stresoréw, przelamywanie paradoksu),
zyskanie poczucia kontroli (rutyna i strukturalizacja radzenia sobie, gromadzenie
umiejetnosci wychowawczych i do$wiadczeny, planowanie) oraz pozadanych
spolecznie tozsamosci (realizacja waznych celéw osobistych, zyskanie uznania,
zdolnoé¢ godzenia rodl, biograficzna kontynuacja, pozytywna transformacja)
[Grant, Ramcharan, Flynn 2007]. Resilience jest tez badane w kategoriach czynni-
kéw odpornosciowych. Analizy przegladowe pozwolily wskazaé trzy takie czyn-
niki w odniesieniu do sytuacji rodzicéw dzieci niepelnosprawnych: optymizm
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dyspozycyjny, radzenie sobie skoncentrowane na problemie oraz wsparcie
spoleczne [Peer, Hillman 2014].

W badaniach z udziatem matek dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualna
oraz matek dzieci pelnosprawnych zastosowano skale ujmujaca resilientne cechy
w postaci: optymizmu, wyzwania, samoskutecznosci, wsparcia spolecznego, mo-
tywacji, zamiaru/osiagnie¢, poszukiwania nowosci, przewidywania ryzyka oraz
spolecznych kompetencji [Bayrakli, Kaner 2012]. Co ciekawe jednak, strategie ra-
dzenia sobie nie s3 ujmowane w tym katalogu cech resilientnych, a traktowane
jako korelat resilience. Nalezy zauwazy¢, ze charakter przewidywanych relacji
musi zaktadaé ich dwukierunkowo$¢. W innych analizach, podluznych,
z udzialem matek i ojcow dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualna, analizowa-
no trajektorie rodzicielskiego stresu, uwzgledniajac jego determinanty w postaci
dobrego samopoczucia psychicznego, przystosowania malzenskiego oraz pozy-
tywnych relacji z dzieckiem, traktujac je w kategoriach zasob6éw resilience [Ger-
stein i in. 2009].

Z systemowego ujmowania rodziny wyroslto pojecie rodzinnego resilience,
majace zastosowanie na gruncie badania rodzin z dzieckiem niepelnosprawnym.
Niektérzy badacze odwoluja sie do koncepcji opracowanej przez F. Walsh, ktéra
taczy w tym konstrukcie: systemy rodzinnych przekonan, wzorce komunikacyjne
iradzenie sobie oraz wzorce organizacyjne w postaci opiekunczych relacji, efekty-
wnych sieci spolecznych i zasobéw ekonomicznych [za: Leone, Dorstyn, Ward
2016]. Kategoria zasobow resilientnych jest jednym z kluczowych wymiaréw mo-
delu opracowanego przez M.A. McCubbin i wspétautoréw (Resiliency Model of Fa-
mily Stress, Adjustment, and Adaptation) [za: Hill i in. 2007]. Rodzinna preznos¢
jest uyyjmowana w kategoriach adaptacji w sytuacji kryzysowej [Lachowska 2013].

W zasobach badan mozna znalez¢ réwniez eksploracje traktujace resilience
u rodzicéw dzieci niepetnosprawnych jako niespecyficzna dla nich dyspozycje
indywidualng. W tym zakresie wykorzystywano miedzy innymi skale K. Coonor
i]. Davidsona (Connor-Davidson Resilience Scale), ujmujaca czynniki: kompeten-
cja osobowa, duchowos$¢, poczucie wewnetrznej kontroli, tolerancja afektywna
i akceptacja zmian [Falewicz 2016]. Autorzy takich badan widza mozliwosci roz-
wijania resilience w toku rodzicielskich doswiadczen, kiedy rodzice realizuja
w cyklu Zycia okreSlone zadania rozwojowe [Rajan, Romate, Srikrishna 2016]. Bada-
cze sprawdzali udzial resilience jako czynnika ochronnego (moderujacego relacje
miedzy problemami dziecka z dobrostanem matek dzieci z niepelnosprawnoscia
rozwojowq oraz z ASD) oraz kompensacyjnego (wykazujacego bezposrednie
dzialanie dla dobrostanu) [Halstead i in. 2018], udowadniajac silniejsze znaczenie
kompensacyjne, jednak efekt taki byt istotny jedynie przy niskim poziomie pro-
bleméw dziecka.



30 Stanistawa Byra, Monika Parchomiuk

Podsumowujac mozna powiedzie¢, ze badania zjawiska resilience w rodzi-
nach z dzieckiem niepelnosprawnym koncentruja si¢ na co najmniej trojakim
jego ujeciu: 1) resilience jako zesp6l czynnikéw indywidualnych/ srodowisko-
wych/ spolecznych majacych pozytywne znaczenie w adaptacji rodzicoéw; 2) ro-
dzicielskie resilience rozumiane jako proces adaptacji; 3) resilience rozumiane
w kategoriach specyficznej wlasciwosci osobowosciowej. Nie wszystkie badania
zajmujace sie tym zagadnieniem sg ugruntowane teoretycznie, zdarza sie, ze ba-
dacze nie dokonuja wstepnej konceptualizacji zjawiska. Stanowi to niewatpliwie
znaczace ich ograniczenie, przede wszystkim z perspektywy teoretycznego umoc-
nienia zagadnienia, ktore jest tak wieloznaczne, czy tez nadania mu specyficz-
nych rysow w kontekscie rodzicielstwa realizowanego wobec dziecka niepelno-
sprawnego. Zaznacza si¢, podobnie jak na gruncie innych badan resilience, jego
zamienne traktowanie z adaptacjg, czy tez czynnikami (zasobami) stanowigcymi
jej istotne korelaty. Literatura przedmiotu, zwlaszcza obca, obfituje w badania po-
Swiecone resilience w perspektywie psychologii rozwojowej (badania z udzialem
dzieci i mlodziezy), mniej jest analiz obejmujacych osoby doroste, jakkolwiek ten
nurt systematycznie sie poszerza. W zasobach badanh wciaz stosunkowo nieliczne
sa opracowania po$wiecone resilience ujmowanemu jako dyspozycja osobowo-
Sciowa u rodzicéw dzieci niepelnosprawnych. Ten kierunek analiz trzeba uzna¢
za uzyteczny z perspektywy poznania mechanizméw dzialania resilience w kon-
tekscie srodowiska rodziny z dzieckiem niepelnosprawnym. Nalezy rowniez za-
uwazy¢, ze zainteresowanie badaczy problematyka aktywnosci zaradczej rodzi-
cOdw znacznie sie zmniejszylo w ostatnich latach, co nie upowaznia do konkluzji,
ze analizy takie sg wyczerpane i bezuzyteczne poznawczo. Poszerzenie zaintere-
sowan psychologii pozytywnej o wiele interesujacych zagadnien (jak resilience)
rodzi potrzebe ich integrowania z dotychczasowymi ustaleniami teoretycznymi
oraz empirycznymi.

1. Zalozenia metodologiczne badan wlasnych

Celem badan bylo ustalenie charakteru zaleznosci miedzy resilience a strate-
giami radzenia sobie w sytuacjach trudnych u matek dzieci z niepelnosprawno-
Scia. Problematyka badawcza obejmowala zatem kwestie nasilenia wyznaczni-
kéw resilience, czestotliwosci wykorzystywania pewnych sposobéw zmagania sie
ze stresem oraz relacji zachodzacych miedzy tymi dwoma aspektami adaptacyj-
nego funkcjonowania matek wychowujacych dziecko z niepelnosprawnoscia.

Resilience rozumiana jest tutaj w kategorii cechy osobowosciowej, okre§lone-
go mechanizmu samoregulacji skupiajacego elementy poznawcze (w tym prze-
konania, oczekiwania, kompetencje), emocjonalne (obejmujace afekt pozytywny,
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stabilno$¢ emocjonalna) i behawioralne (np. poszukiwanie nowych doswiadczen,
postugiwanie si¢ réznorodnymi i skutecznymi mozliwosciami pokonywania
przeszkod) [Oginska-Bulik, Juczynski 2008b]. W prezentowanym projekcie bada-
wczym za zasadny wymiar aktywnos$ci zaradczej przyjeto strategie radzenia so-
bie z sytuacjami trudnymi. Radzenie tego typu odnoszace si¢ do konkretnych
problemoéw, specyficznych dla jednostki w danym czasie, odzwierciedla jej posta-
we zaradcza przyjmowana wobec realnie napotykanych przeszkéd [Heszen

2015]. Wychowywanie dziecka z niepelnosprawnoscia wiaze sie z wieloscia sytu-

acji trudnych wymagajacych konkretnego zaangazowania zaradczego [Glidden,

Natcher 2009; Kuhaneckiin. 2010; Pisula, Kossakowska 2010]. Ustalenie natezenia

poszczegdlnych strategii radzenia sobie wykorzystywanych przez matki dzieci

z niepelnosprawnoscia dostarczy lepszego rozumienia podejmowanej przez nie

aktywnosci zaradczej.

W badaniach weryfikowano nastepujaca hipoteze gtowna:

HI. Resilience wiaze sie istotnie ze strategiami radzenia sobie u matek wycho-
wujacych dzieci z niepetnosprawnoscia.

Wysunieto réwniez hipotezy szczegdlowe:

H2: Resilience pozytywnie koreluje ze strategiami zadaniowymi i polegajacymi
na nadawaniu znaczenia napotykanej sytuacji trudnej u matek dzieci z nie-
pelnosprawnoscia.

H3. Resilience negatywnie koreluje ze strategiami emocjonalno-unikowymi
u matek dzieci z niepelnosprawnoscia.

Zasadno$¢ sformutowanych hipotez oparto na przestankach wynikajgcych

z dotychczasowych badan empirycznych. Dajg one podstawy, by zalozyé¢, iz oba

te zjawiska — resilience i strategie radzenia sobie sprzyjaja adaptacji do zmian lub

niekorzystnych sytuacji zyciowych [Mayordomo i in. 2016]. A jednoczesnie resi-
lience jako cecha osobowosciowa wyrazajaca sie w zdolnosci do odrywania sie od
nieszczesliwych zdarzen zyciowych i kontynuowania celowego zycia, mimo wy-
soce stresujacych, wymagajacych okolicznosci, okazuje sie $cisle korespondowac

z podejmowang aktywnoscia zaradcza [Oginska-Bulik, Juczynski 2008a]. Badania

przeprowadzone wéréd matek dzieci z niepelnosprawnoscig intelektualng do-

wodza, iz resilience jest lepszym predyktorem stosowanych przez nie strategii za-
radczych, niz inne wyznaczniki adaptacji pozytywnej, jak np. szczescie [Rathore,

Mathur 2014]. Wyniki badan wskazuja ponadto, iz resilience pozostaje w silnej

i dodatniej zaleznosci z zadaniowymi strategiami zaradczymi [np. Mayordomo

iin. 2016]. Wyzszy resilience wiaze sie z bardziej aktywnym radzeniem sobie

w obliczu napotykanych trudnosci [Tugade, Fredrickson, Feldman 2004]. Jest to

zgodne z teoretycznymi zalozeniami resilience przyjmujacymi, iz dla oséb prez-

nych, odpornych charakterystyczne sq sposoby radzenia polegajace na aktyw-
nym, elastycznym i efektywnym podejsciu do rozwigzywania problemoéw [Sinc-
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lair, Wallston 2004]. Wykazano przy tym, iz osoby z niskim resilience znacznie
czesciej stosuja nieadaptacyjne strategie radzenia o charakterze emocjonalno-
-unikowym [np. Yi-Frazier i in. 2010].

Do badan wtaczono 101 matek dzieci z niepelnosprawnoscia, przy czym naj-
wiekszy odsetek z nich stanowily matki dzieci z niepelnosprawnoscia intelek-
tualng (45,54%), Pozostala cze$¢ badanych obejmowala matki dzieci z niepelno-
sprawnoscia ruchowa (32,68%) oraz matki dzieci z zaburzeniami autystycznymi
(21,78%). Sredni wiek badanych wynosit 36,01 lat (SD=6,11). Przewazajaca liczba
badanych matek mieszka w miescie (62,11%), ponadto wiekszos¢ respondentek
posiada stale zatrudnienie (60,78%). Ponad 65% badanych ma pelng rodzine.
Srednia wieku dziecka badanych matek wynosi 10,96 lat (SD=2,77).

W badaniach wykorzystano nastepujace narzedzia: Skalg Pomiaru Preznosci
(SPP-25) opracowana przez N. Oginska-Bulik i Z. Juczynskiego oraz Kwestiona-
riusz COPE (The Coping Orientations to Problems Experienced) autorstwa C. S. Carvera,
M.E. Scheierai].K. Weintrauba w polskiej adaptacji S. Pigtek i K. Wrzesniewskiego.

Skala do Pomiaru Preznosci pozwala na okre$lenie ogdlnego poziomu preznosci
traktowanej jako cecha osobowosci oraz pieciu czynnikéw wchodzacych w jej
skiad: a) wytrwalosc¢ i determinacja w dzialaniu; b) otwarto$¢ na nowe doswiad-
czenia i poczucie humoru; c) kompetencje osobiste i tolerancja negatywnych
emocji; d) tolerancja na niepowodzenia i traktowanie Zzycia jako wyzwania;
e) optymistyczne nastawienie do zycia i zdolnos¢ mobilizowania sie w trudnych
sytuacjach. Skala ma satysfakcjonujace wiasciwosci psychometryczne, o Cronba-
cha wynosi 0,89, natomiast stabilnos¢ r=0,85 [Oginska-Bulik, Juczynski 2008b].

Kwestionariusz COPE pozwala na ustalenie preferencji badanych w zakresie
8 strategii radzenia sobie w sytuacjach trudnych: koncentracji na problemie
(PRO), zaprzeczania (ZAP), koncentracji na emocjach i ich wytadowaniu (EM),
poszukiwaniu wsparcia emocjonalnego (WS), akceptacji (AKC), zwracania sie ku
religii (REL), poczucia humoru (HUM) i uzywania alkoholu lub innych $rodkéw
odurzajacych (ALK). Wskazniki rzetelnosci narzedzia sg zadowalajace: o. Cronba-
cha dla catej skali wynosi 0,80; dla wyodrebnionych podskal utrzymuje si¢ w gra-
nicach 0,62-0,93, stabilno$¢ narzedzia dla poszczegolnych podskal sytuuje sie
w przedziale 0,60-0,80 [Wrzesniewski 1996].

2. Wyniki badan wlasnych

Statystyki opisowe badanych zmiennych — resilience i strategii radzenia sobie
z sytuacjami trudnymi u matek dzieci z niepelnosprawnosciag prezentuje tabela 1.
Do najczesciej stosowanych przez nie sposobéw zaradczych naleza: akceptacja
probleméw niemozliwych do zmiany, dazenie do rozwigzania trudnosci, ktére
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daja sie pokona¢, a takze poszukiwanie wsparcia emocjonalnego u najblizszych.
Badane matki najrzadziej stosujg strategie unikowe, a takze poczucie humoru
w zmaganiu si¢ z napotykanymi sytuacjami trudnymi. Wsréd elementéw resilience
najwyzsze natezenie stwierdzono w wytrwalosci i determinacji w dzialaniu
oraz w kompetencjach osobistych do radzenia sobie i tolerowania negatywnych
emocji. Najnizsze nasilenie cechuje wymiar resilience w postaci otwartosci na
nowe doswiadczenia i poczucie humoru. Przeliczenie wynikéw surowych na
steny pozwolilo na ich kategoryzacje, ktéra prezentuje sie nastepujaco. Zdecy-
dowana wiekszo$¢ badanych matek cechuje sie przecietnym poziomem resilience
(72,28%), 18,81% respondentek posiada niskie natezenie tej cechy osobowoscio-
wej, natomiast jedynie 8,91% badanych charakteryzuje si¢ wysokim poziomem
resilience.

Obliczone wspodlczynniki korelacji wskazuja na istotne zwigzki miedzy ele-
mentami resilience a strategiami radzenia sobie u badanych matek (tab. 2). Przy czym
najwiecej powigzan uchwycono miedzy sposobem radzenia polegajacym na
akceptacji dostrzeganych probleméw, na gotowosci do pokonywania napotykanych
przeszkod oraz humorystycznego ujmowania doznawanych trudnosci.

Tabela 2. Zwigzki korelacyjne miedzy resilience a strategiami radzenia sobie - wsp6lczyn-
niki korelacji » Pearsona

PROB ZAP EM WS AKC REL HUM ALK
WD 0,11 0,17 0,10 -0,12 0,02 0,02 0,04 0,06
OND 0,41%*** -0,01 -0,20* 0,20% 0,22* -0,27%% 0,20% 0,06
KO 0,20* -0,22* | -0,31%** 0,01 0,16 -0,06 0,20* -0,21%
N 0,20* 0,18 0,05 0,07 0,26%* 0,04 0,18 0,07
ONZ -0,01 0,15 0,09 -0,10 0,14 -0,09 0,18 0,12
RES-WO -0,02 0,18 0,04 -0,08 0,20* -0,13 0,21* 0,14

Zrédlo: Opracowanie wlasne.

By ustali¢ strukture zaleznosci miedzy resilence a radzeniem sobie u bada-
nych matek przeprowadzono analize kanoniczng. Uzyskane wyniki wskazuja, iz
16,92% zmiennosci stosowanych przez badane matki strategii zaradczych mozna
wyjaséni¢ za pomoca elementéw sktadowych cechy osobowosciowej, okreslanej
jako resilience. A jedynie 6,39% wariancji resilience daje sie wytlumaczy¢ przy
udziale przyjmowanych przez nie strategii radzenia sobie z sytuacjami trudnymi
(Rc=510; p<0,026). W dalszej czesci zostanie zaprezentowana szczegolowa cha-
rakterystyka ustalonej struktury zaleznoéci miedzy dwoma uwzglednionymi
zbiorami zmiennych. Stwierdza sie, iz ukazanie specyfiki tej struktury zaleznosci
jest mozliwe na podstawie dwoéch par zmiennych kanonicznych (tab. 3).
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Tabela 3. Struktura zaleznosci miedzy elementami skladowymi resilience a zestawem
strategii zaradczych u badanych matek — wyniki analizy kanonicznej

Kryteria/predyktory Rcl Rell
Wytrwatosc i determinacja w dziataniu (WD) 0,187 -0,291
Otwarto$¢ na nowe doswiadczenia i poczucie humoru (OND) 0,998 -0,622
Kompetencje osobiste do radzenia sobie i tolerancja negatywnych 0,439 0,651
emogji (KO)
Tolerancja na niepowodzenia i traktowanie zycia jako wyzwanie 0,342 0,611
g (TN)
:ﬁi Optymistyczne nastawienie Flo zycia i zdolnoé¢ mobilizowania si¢ 0012 0088
é w trudnych sytuacjach (ONZ) ’ ’
Re 0,511 0,437
p p<0,011 | p<0,027
Rd,w % 16,92
Rd/c, w % 14,5 2,42
Ad, w % 66,56 13,89
Koncentracja na problemie (PRO) 0,511 -0,162
Zaprzeczanie (ZAP) -0,334 0,744
ﬁ Koncentracja na emocjach (EM) -0,360 -0,176
g Poszukiwanie wsparcia emocjonalnego (WS) -0,443 0,363
g Akceptacja (AKC) 0,515 -0,474
& | Zwracanie sig ku religii (REL) -0,832 -0,286
Poczucie humoru (HUM) 0,822 -0,365
Uzywanie alkoholu i innych $rodkéw odurzajacych (ALK) 0,217 0,146

Re - wspoélczynnik korelacji kanonicznej; Rd - redundancja catkowita; Rd/c — redundancje czesciowe;
Ad - wspolczynnik dopasowania

Zrédlo: Opracowanie wiasne.

Ustalone pary zmiennych kanonicznych cechujg sie umiarkowanym wspot-
czynnikiem korelacji i jednocze$nie bardzo dobrym dopasowaniem, wyjasniajac
lacznie 80,45% wariancji zmiennych wyjsciowych. Te dwie pary zmiennych po-
zwalaja wytlumaczy¢ prawie 17% zmiennosci stosowanych przez badane matki
strategii radzenia, przy uwzglednieniu cechujacego ich natgzenia elementéw
sktadowych resilience. Najwiekszy wklad w strukture zaleznosci ustalona w ra-
mach tej pary zmiennych kanonicznych wnosi wymiar resilience w postaci otwar-
tosci na nowe doswiadczenia i poczucie humoru, a takze strategie zaradcze pole-
gajace na zwracaniu sie ku religii i humorystycznym ujmowaniu napotykanych
problemoéw. Strukture zaleznosci ustalong w ramach pierwszej pary zmiennych
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kanonicznych mozna opisa¢ nastepujaco. Nasilone natezenie cechy wyrazajacej
sie w otwarto$ci na nowe do$wiadczenia i posiadaniu poczucia humoru, przy jed-
nocze$nie umiarkowanych kompetencjach osobistych do radzenia sobie z proble-
mami i przynajmniej slabej (ale zaznaczajacej sie) sktonnosci do tolerowania nie-
powodzen pozostaje w zaleznosci z wieksza czestotliwoscia stosowania strategii
zaradczych polegajacych na humorystycznym interpretowaniu napotykanych
sytuacji trudnych, dazeniu do rozwiazania probleméw oraz zaakceptowania tych
niemozliwych do zmiany, a takze z rzadszym wykorzystywaniem radzenia
unikowo-emocjonalnego i religijnego. Ta para zmiennych kanonicznych wskazuje,
iz elementy resilience odnoszace sie do poszerzania perspektywy interpretacyjnej
do$wiadczen zyciowych oraz kompetentnego radzenia sobie z trudnosciami
wiazg sie z radzeniem zadaniowym, a takze skoncentrowanym na nadaniu odpo-
wiedniego znaczenia napotykanym sytuacjom trudnym.

W przypadku drugiej pary zmiennych kanonicznych, tworzace ja wagi ele-
mentow resilience maja posta¢ dwuwymiarowa, przy rownoczesnie dwuwymia-
rowym ukladzie uwzglednionych strategii radzenia sobie. Ustalong w jej ramach
strukture zaleznosci mozna przedstawi¢ nastepujaco. Nizsze natezenie wymia-
réw resilience okreslanych jako otwarto$¢ na nowe do$wiadczenia i poczucie hu-
moru oraz kompetencje osobiste do radzenia sobie, a takze nasilona tolerancja na
niepowodzenia i traktowanie zycia jako wyzwania wigza sie ze zwigekszong goto-
woscia do zaprzeczania powagi napotykanych trudnosci, z dos¢ czestym postugi-
waniem sie radzeniem polegajacym na poszukiwaniu wsparcia emocjonalnego
oraz rzadszym wykorzystywaniem strategii zaradczych polegajacych na akcepto-
waniu doswiadczanych probleméw, czy odnajdywaniu w nich aspektéw humo-
rystycznych.

Zakonczenie

Zaprezentowane badania zmierzaly do zrealizowania celu ukierunkowanego
na ustalenie charakteru zaleznosci miedzy resilience i strategiami radzenia sobie
z sytuacjami trudnymi u matek wychowujacych dziecko z niepelnosprawnoscia.
Wysuniete hipotezy, gléwna i szczegélowe, zostaly potwierdzone. Zgodnie
z oczekiwaniami istnieje istotny zwigzek migdzy tymi dwoma adaptacyjnymi
czynnikami u badanych matek (H1). Niemniej nalezy podkresli¢, iz stwierdzona
tutaj sila zaleznosci, cho¢ znaczaca statystycznie, jest staba. Uzyskane wyniki nalezy
zatem traktowac w kategorii wstepnej eksploracji wymagajacej kontynuowania.
Warto byloby przede wszystkim sprawdzi¢ role zmiennych posredniczacych, np.
ocene doswiadczanych probleméw, w ustalaniu relacji miedzy resilience a radze-
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niem sobie u matek dzieci z niepelnosprawnoscig. Prawdopodobne jest, ze row-
niez percepcja efektywnosci podejmowanej aktywnosci zaradczej przez te matki
zréznicuje charakter zwigzku miedzy tymi zmiennymi [Kuhaneck i in. 2010].

Wyniki analizy korelacyjnej, w tym kanonicznej, dostarczyly danych po-
twierdzajacych pozytywna korelacje miedzy resilience i strategiami zadaniowy-
mi oraz skoncentrowanymi na nadaniu znaczenia napotykanym problemom
(H2). Przy czym nalezy zaznaczy¢, iz nie wszystkie uwzglednione wyznaczniki
resilience wykazuja powiazanie z tego typu strategiami radzenia sobie, a te, ktore
pozytywnie koreluja, cechuja si¢ zréznicowang silg zaleznosci. Stwierdzono bo-
wiem, iz najwigksze znaczenie dla wyjaénienia charakteru relacji miedzy resilien-
ce aradzeniem ukierunkowanym na rozwigzanie lub konstruktywne zinterpreto-
wanie problemu majg otwarto$¢ na nowe doswiadczenia i poczucie humoru,
a takze kompetencje osobiste do radzenia sobie i tolerancja negatywnych emocji.
Wyniki te sa zgodne z doniesieniami badaczy wskazujacymi na istotna role przyj-
mowania poszerzonej perspektywy w postrzeganiu wlasnych celéw, swojej co-
dziennosci i przysztosci, dokonywania transformacji przekonan i wartosci, a takze
przeksztalcania negatywnych emocji w pozytywna percepcje wychowywania
dziecka z niepelnosprawnoscia dla elastycznego i konstruktywnego radzenia so-
bie z trudnoéciami u matek [Pelchat, Levert, Bourgeois-Guerin 2009]. Zblizone
wyniki uzyskali réwniez A. P. Greeff i C. Nolting [2013] dowodzac pozytywnych
korelacji miedzy pozytywna postawa wobec nowych doswiadczen i wyzwan oraz
akceptacja sytuacji u rodzicow dzieci z rozwojowa niepelnosprawnoscia. Intere-
sujaca jest, stwierdzona w niniejszych badaniach, negatywna zalezno$¢ miedzy
resilience (a zwlaszcza jej wymiarem — otwarto$¢ na nowe doswiadczenia i poczu-
cie humoru) a strategia radzenia w postaci zwracania si¢ ku religii. Moze to ozna-
czaé, iz przy wyzszym nasileniu tej zdolnosci pozwalajacej na poszukiwanie
niewykorzystywanych dotychczas mozliwosci rozwojowych, nieznanych dotad
bodZcéw i okolicznosci, wzmacnia sie przekonanie badanych matek o istniejacych
innych perspektywach interpretacji swojej sytuacji, ksztaltowania celéw na przy-
szlos¢. A wéwczas tendencja do odnajdywania wsparcia w Sile Wyzszej moze
stabna¢ [por. Heiman 2002; Ekas, Whitman, Shivers 2009].

Zgodnie z wysunigtymi przypuszczeniami, ustalono w tych badaniach nega-
tywne korelacje miedzy resilience a unikowo-emocjonalnymi strategiami radze-
nia sobie w grupie badanych matek dzieci z niepelnosprawnoscia (H3). Posiada-
nie mniejszych zdolnosci do radzenia sobie i tolerowania negatywnych emocji,
czy otwierania sie na nowe do$wiadczenia koresponduje z wieksza czestotliwo-
Scig stosowania radzenia polegajacego na zaprzeczaniu powagi napotykanych
trudnoéci, regulowaniu napie¢ emocjonalnych oraz poszukiwaniu wsparcia emo-
cjonalnego u innych. Wyniki te wykazujg pewna zbiezno$¢ z rezultatami uzyska-
nymi przez innych badaczy [np. Greer, Grey, McClean 2006], wskazujacymi na
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istotne znaczenie niskich kompetencji zaradczych w zakresie oceny i interpretacji
aktualnych i przyszlych okolicznosci zyciowych dla wiekszej tendencji do nie-
przystosowawczego zmagania sie z problemami u matek dzieci z niepelnospraw-
noscig intelektualna.

Uzyskane w prezentowanych badaniach rezultaty wskazuja na zlozona stru-
kture zaleznosci miedzy resilience i strategiami radzenia sobie u matek wycho-
wujacych dzieci z niepelnosprawnoscia. Znaczace w tym zakresie sugestie mozna
zaczerpna¢ z ustalenn dokonanych w ramach analizy kanonicznej. Podkreslic¢ jed-
nak nalezy fakt, iz stwierdzono w niej niski procent wariancji uwzglednionego
zestawu strategii radzenia, ktérg mozna wytlumaczy¢ przy udziale elementéw
skladowych resilience. Wyniki te dowodza bardziej skomplikowanej i przypusz-
czalnie posredniej natury powigzan miedzy tymi zbiorami zmiennych u matek
dzieci z niepelnosprawnoscig. Warte podkreslenia jest rtéwniez to, ze wyrdzniajacy
sie wymiar resilience — otwarto$¢ na nowe doswiadczenia i poczucie humoru,
wnoszacy najwiekszy wklad w wyjasnianie zaleznosci tej cechy z kombinacja
analizowanych strategii zaradczych, w najnizszym stopniu cechuje badane matki.

Przyszte badania w zakresie prezentowanej tu problematyki powinny zatem
uwzgledni¢ zmienne posredniczace, a takze percypowany zakres i natezenie do-
$wiadczanych probleméw przez matki dzieci z niepelnosprawnoscig. Niezbedne
do kontrolowania sg rowniez czynniki zwigzane z rodzajem niepelnosprawnosci
dziecka, poziomem jego funkcjonalnosci, wiekiem, a takze specyficznymi aspe-
ktami wychowania, réznicowanymi elementami rehabilitacji czy terapii. Przydat-
ne poznawczo z perspektywy wyjasniania mechanizméw dziatania resilience
bylyby badania podluzne (uwzgledniajace mozliwos¢ zmiany nasilenia resilience
z czasem w zwiazku z do$wiadczeniami rodzicéw), ponadto wielowymiarowe
analizy uwzgledniajace zasoby pozostajace na poziomie indywidualnym oraz
spolecznym i srodowiskowym.
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Zastosowania metod i narzedzi coachingowych
wobec rodzicow w procesie wczesnego wspomagania
rozwoju dziecka

W artykule oméwiono nowe mozliwosci wspotpracy specjalistéw z rodzicami/opiekunami dzieci
ze specjalnymi potrzebami w obszarze wczesnej interwencji. Zaproponowano zastosowanie coa-
chingu jako jednej z form skutecznego wsparcia rodziny w procesie wczesnego wspomagania
rozwoju dziecka w modelu terapii skoncentrowanym na rodzinie. Metody coachingu stosowane
przez profesjonalistow w zakresie wczesnej interwencji/wczesnego wspomagania rozwoju pro-
mujg wéréd rodzicow/opiekunéw samokontrole i refleksyjne podejscie. Tak wigc proces terapii
z zastosowaniem metod coachingu opiera si¢ na wiedzy i umiejetnosciach rodziny oraz na zaso-
bach jej sSrodowiska. W tej perspektywie profesjonaliSci wykorzystuja techniki coachingowe, aby
zwigkszy¢ kompetencje czlonkéw rodziny w celu poprawy uczestnictwa dziecka w codziennym
zyciu rodzinnym. Model ten oferuje nowe spojrzenie na role rodzicéw/opiekunéw, ktérzy moga
tu aktywnie uczestniczy¢ w terapii wlasnych dzieci, a nie tylko obserwowac¢ podejmowane w tym
zakresie dzialania.

Stowa kluczowe: wczesna interwencja, partnerstwo rodzice/specjalisci, coaching, model ukierun-
kowany na rodzine, ustawiczne uczenie sie

The application of coaching/s methods and technics
in the early childhood intervention

In this paper we discuss the new possibilities for a partnership between professionals and family
members/caregivers of children with special needs in the field of early intervention. We suggest
that coaching is the most effective form to guide intervention in the family-centered model of
therapy. Coaching methods used by professionals in early intervention promote self-observation,
reflexion and learning process among learners — parents/caregivers. So the process of the therapy
is based on family knowledge and skills. In this perspective professionals use coaching technics to
increase the family members competences how to improve child’s participation in everyday fam-
ily life. This model offers a new view on the role of parents/caregivers, which are here the experts
in their children’s therapy, not only observers on the professional intervention.

Keywords: early intervention, parent/professional partnership, coaching, family-based model,
ongoing learning
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Wprowadzenie

Wczesne wspomaganie rozwoju (wczesna interwencja) to Swiadczenia i ustugi
skierowane do dzieci od momentu narodzin do podjecia nauki w szkole oraz doich
rodzin obejmujace kazde dziatanie zainicjowane w sytuacji, gdy dziecko potrze-
buje specjalnego wsparcia w celu:

— zapewnienia dziecku osobistego rozwoju i wspomagania jego przebiegu,

— wzmocnienia rodziny w zakresie umiejetnosci i mozliwosci wspierania rozwoju
dziecka,

— wspierania integracji spolecznej dziecka i jego rodziny [Rekomendacje Unijne, 2010].

Dzialania te powinny odbywac sie w naturalnym srodowisku zycia dziecka,
najlepiej na szczeblu lokalnym, w ramach zorientowanego na rodzine programu
prowadzonego przez zespol specjalistow [Gresnight 1994; Walczak 1995a; Twar-
dowski 2012]. Proces wczesnego wspomagania jest bardzo ztozony, gdyz potrze-
by i mozliwosci dzieci oraz rodzin objetych wsparciem sa bardzo zréznicowane
[Walczak 1995b, 2005; Twardowski 2012; Cytowska, Winczura 2016; Glodkowska,
Konieczna, Piotrowicz,Walczak 2017].

Wczesne wspomaganie rozwoju moze by¢ realizowane wedlug réznych mo-
deli. Wyrdznia sie cztery podstawowe modele realizacji tego procesu:

— model skoncentrowany na specjalistach,

— model sojuszu z rodzina,

— model ukierunkowany na rodzing,

— model skoncentrowany na rodzinie [Twardowski 2012].

Modele te r6znig sie ze wzgledu na definiowanie roli i zadan specjalistéw oraz
rodzicéw. I tak w modelu skoncentrowanym na specjalistach ekspert okresla po-
trzeby dziecka i rodziny oraz wdraza program. Rodzice sa tu biernymi obserwato-
rami. W modelu sojuszu z rodzing specjali$ci opracowuja program i nadzorujq
jego wdrazanie, a rodzice realizujg zalecenia. Model ukierunkowany na rodzine
zaklada wieksza aktywnosc rodzicéw. SpecjaliSci zachecaja tu rodzicow do podej-
mowania wyboréw i samodzielnych dziatar. W modelu skoncentrowanym na ro-
dzinie specjalista jest rzecznikiem rodziny, wzmacnia zasoby, ulatwia nabywanie
kompetencji, a rodzice realizuja program z minimalng pomoca specjalistow
[Twardowski 2012]. Z teoretycznych przestanek wynika, Zze ze wzgledu na dobro-
stan dziecka i rodziny najbardziej korzystny jest model skoncentrowany na rodzi-
nie, a jednoczeénie wiadomo, Ze jest to najtrudniejszy do realizacji sposéb od-
dzialywania [Chen 2017].

W kontekscie tych rozwazan istotne jest pytanie: Co nalezy zrobi¢, by proces
wczesnego wspomagania rozwoju dziecka byl realizowany wedlug optymalnych
dla dziecka i rodziny rozwigzan? W niniejszym artykule argumentujemy, ze po-
moca w tym zakresie jest coaching.
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1. Coaching — historyczne poczatki i wspolczesne adaptacje.

Poszukiwanie etymologii stowa coaching natrafia na dwa tropy. Pierwszy wie-
dzie ku jego wegierskim korzeniom — nazwie wegierskiej miejscowosci Kocs,
gdzie skonstruowano w XV w. szybkie, lekkie i wygodne pojazdy konne do prze-
wozu ludzi nazwane ,wozami z Kocksu” (kocsi secke’r) (definicja stowa coach
w Stowniku Merriam Webster, https://www.merriam-webster.com/). Pojazdy te,
najczesciej 4-kolowe, szybko zyskaly na popularnoéci w calej Europie, stad tez
w innych jezykach pojawily sie odpowiedniki ich nazwy, np. niemieckie Kutsche,
holenderskie koets, wloskie cocchio czy hiszpanskie, portugalskie i francuskie coche
(en.wikipedia.org/wiki/Kocs).

Drugim tropem Zzrédlostowu coachingu jest okreSlenie, ktére pojawilo sie
w srodowisku akademickim Oxfordu, gdzie w pierwszej polowie XIX w. nazywa-
no potocznie coachami osoby, ktére towarzyszyly studentom jako tutorzy w proce-
sie ksztalcenia i zdawaniu - z zamierzeniem sukcesu — egzaminéw. W drugiej
polowie XIX w. stowo coach zaczyna by¢ uzywane w kregach zwigzanych ze spor-
tem i odnosi sie do 0séb trenujacych indywidualnie sportowcéw w celu zapew-
nienia im wygranej.

Wspdlczesnie nadawane znaczenie stowu coaching, cho¢ — jak wskazuje sie
niejednokrotnie w literaturze przedmiotu [por. Grant, Cavanagh 2007: 6-9] — nie
posiada ono jednoznacznego okreslenia, metaforycznie jedynie nawiazuje do
pierwszego, wegierskiego odpowiednika. Dla przykladu Bozena Wujec proponu-
je, by zauwazy¢ w obecnych sposobach rozumienia coachingu zaréwno kontynua-
cje jego pierwotnego znaczenia, jak i istotng ewolucje. Coaching oznaczal miano-
wicie dogodny sposoéb przemieszczania sie cztowieka w przestrzeni fizycznej, ale
juz od XIX w., a wyraznie w teraZniejszym jego rozumieniu moze by¢ ujety jako
rodzaj podrézy — tyle, ze w przestrzeni wewnetrznej czlowieka ulatwiajgc mu
przejscie od aktualnej sytuacji psychologicznej ku takiej, ktéra pozwoli na realiza-
cje wybranego kierunku osobistej zmiany: ,tak jak coach-pow6z pomaga komfor-
towo przewozi¢ pasazeréw od poczatkowego punktu podrézy do miejsca prze-
znaczenia, tak coach-trener wspiera swoich podopiecznych coachee w dotarciu do
ich wilasnego celu” [Wujec 2012: 6].

W odniesieniu do drugiego zrédla znaczenia coachingu cho¢ do polowy XX w.
stowo coach i trener czesto uzywane bylo zamiennie obecnie wraz z wyodrebnie-
niem si¢ coachingu jako samodzielnej dyscypliny praktycznego wspierania rozwo-
ju pojedynczych osob, grup i organizacji, z dobrze okreslong metodyka oraz insty-
tucjonalizacja jego przedstawicieli (np. International Coaching Community,
International Coach Federation) i standaryzacja ksztalcenia w jego zakresie (np.
zalecenia tzw. Dublinskiej Deklaracji z 2008 r.) coaching jest odrézniany od innych
form zwiekszania efektywnosci funkcjonowania jednostek i grup tj. trening,
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szkolenia, counselling czy mentoring. Zasadniczym powodem jest nacisk, jaki
kladziony jest w coachingu na przeniesienie odpowiedzialnosci za zmiane i rozwdj
na osobe poddang procesowi, z uwagi na to, ze to jej zasoby — wiedza, umiejetno-
Sci, potencjal, specyficzne sposoby motywowania sie i radzenia sobie z problema-
mi, wartosci i sposoby nadawania sensu przezywanym sytuacjom stanowi¢ majq
sile napedowa zyciowych metamorfoz, nie za$ wiedza przekazana przez coachu-
jacego [por. Rogers 2015: 20-38].

To, co istotne dla tej formy wspierania poprawy jakosci zycia czlowieka i co
wyréznia z kolei coaching sposréd innych form oddziatywania majacych podobne
zalozenie — bazowanie na zasobach 0s6b w procesie wsparcia — np. ré6znych ro-
dzajow terapii to jego ukierunkowanie na populacje niekliniczne [Grant 2011: 85].

Gdzie zatem nalezy szuka¢ prekursorskich dla coachingu zjawisk? A. Zemetka
wskazuje, ze wczesne postaci tego rodzaju interwencji byly wynikiem interferen-
cjiidei, ktore pojawily sie w ramach psychologii treningu sportowego i w counsel-
lingu juz na poczatku XX w., i nieco pézniej — na poczatku lat 50. — w naukach
o zarzadzaniu [Zemelka 2016: 158]. To pierwsze zrédlo zostalo ugruntowane po-
przez monografie autorstwa psychologa sportu C. Griffitha pt. The psychology of
coaching. A study of coaching methods from the point of psychology [Griffith 1926],
w ktérej wykazywal on, ze trener sportowy winien zwraca¢ uwage nie tylko na
kwestie kompetencji technicznych podopiecznego, ale takze obszar jego psycho-
logicznej motywacji i umiejetnosci czerpania radosci i satysfakcji z samego trenin-
gu, gry oraz rywalizacji. Dziedzina counsellingu zyskata swe poczatkowe okresle-
nie dzieki praktycznej i pisarskiej dzialalnosci F. Parsonsa [1909] nazywanego
ojcem poradnictwa, ktéry propagowal idee profesjonalnego doradztwa zawodo-
wego dla uczniéw oraz aplikowal je w praktyce. Celem byta pomoc uczniom
w okreélaniu ich talentéw, rozwijaniu umiejetnosci i ukierunkowywaniu aktyw-
noéci edukacyjnej pod katem dalszej kariery. Inng wazng postaciag w tym obszarze
byt pionier doradztwa psychologicznego C. Bers [1908], ktéry w pracy The Mind
that Found Itself skrytykowal wspélczesng mu postawe wobec 0s6b chorych psy-
chicznie, zarysowal konieczne kierunki jej humanizacji i zainicjowal reformy
w opiece nad osobami chorymi psychicznie, ktére pozwalaly na poszanowanie
ich osobowej godnoéci. Jako inng wazna posta¢ w dziedzinie counsellingu, ktéra
reprezentowala idee bliskie coachingowi wymienia Zemelka C. Rogersa, ktéry swo-
imi refleksjami zawartymi w szeregu pozycji ksiazkowych [m.in. Counseling and
Psychotherapy, 1942, On Becaming a Person, 1961] i dzialalno$ci spolecznej przyczy-
nil si¢ do rezygnacji z postawy dyrektywnej w doradztwie psychologicznym na
rzecz autentycznego partnerstwa cechujacego sie otwartoscia, akceptacja i wiarg
w mozliwoéci klienta. W naukach o zarzadzaniu idee powiazane z coachingiem po-
jawiaja sie wraz z pracami L.M. Mace’a The Growth and Development of Executives
[Mace 1950], P. Druckera [1954], Practice of management czy R. Katza [1955] Skills of
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an effective administrator. Wystepuje w nich mianowicie propozycja stosowania
coachingu jako metody rozwoju pracownikéw, idea zarzadzania przedsiebior-
stwem przez cele, wizja sylwetki psychologicznej menedzera jako motywujacego,
troskliwego, dbajacego o relacje z pracownikami i pomiedzy nimi przelozonego,
jak takze rozumienie sukcesu biznesowego w kategoriach wkiadu potencjatu oso-
bistego pracownikéw i efektéw odpowiedzialnosci calego zespotu.

Coaching przeniknal do sfer praktyki biznesowej w drugiej potowie XX w.
z poczatku jako okreslenie rodzaju konsultacji merytorycznych (consulting) lub
wsparcia psychologicznego (counselling) udzielanego menedzerom wyzszego
szczebla [Kampa-Kokesch, Anderson 2001: 205-208]. Juz w latach 80. — zyskujac
coraz bardziej dookres$lone i odmienne od historycznych Zrédet samego stowa
znaczenie — mial w biznesie zastosowanie nie tylko jako forma rozwoju menedze-
réw najwyzszych ranga tzw. Executive coaching, ale i sredniego szczebla tzw. Coaching
menedzerski, 0sob chcacych udoskonali¢ swoje zdolnosci przywddcze tzw. Leadership
coaching, jak i calych przedsiebiorstw tzw. Corporate coaching oraz matych firm,
glownie ich wiascicieli i kadry zarzadzajacej tzw. Small business coaching. Z. Niec-
karz i wspolautorzy proponuja, by specyfike tych odmian coachingu ujaé naste-
pujaco:

»,Coaching biznesowy jest... skupiony na indywidualnym rozwoju czlowieka, lecz za-

wsze w kontekécie organizacyjnej wydajnosci, ktéra zalezy miedzy innymi od kompe-

tengji pracownikéw, ich motywacji oraz panujacych w przedsigbiorstwie stosunkéw

spotecznych, i ktéra jest miarg jego konkurencyjnosci” [Nieckarz i in. 2013: 30].

A zatem w tej dziedzinie oddzialywan proces zmiany dotyczacy jednostek
jest zawsze podporzadkowany celom calej organizacji. Inaczej jest w przypadku
drugiej intensywnie rozwijajacej sie od schylku XX w. dziedziny zastosowan coa-
chingu tzw. Life coachingu dedykowanego osobom indywidualnym lub nieformal-
nym grupom oso6b (tj. rodzina, grupy religijne, grupy wieloetniczne). Tutaj inter-
wencja coachingowa ma na celu poprawe jakosci réznych sfer zycia oséb lub
doskonalenie wiezi miedzyosobowych oraz wzrost subiektywnego odczuwania
zadowolenia z nich, nakierowana jest zatem na cele poszczegdlnych jednostek.
Jak ujmuje to A.M. Grant:

»,Coaching osobisty lub zyciowy jest systematycznym, poszukujacym rozwigzan i na-
stawionym na rezultaty procesem, w ktérym coach ulatwia [klientowi — przyp. W.D]
poszerzenie zyciowych doswiadczen i spetnienie w réznych dziedzinach... i wspiera
samodzielne uczenie sie i rozwdj osobisty osoby coachowanej” [Grant 2001: 20].

W zakresie Life coachingu pojawilo sie takze wiele odmian np. Professional coa-
ching dotyczacy wyboru i planowania kariery zawodowej lub zmian w jej zakresie,
Health coaching zwiazany z nastawieniem na osigganie prozdrowotnych postaw
w zyciu, Balance coaching skoncentrowany na poszukiwaniu zréwnowazonego
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rozwoju jednostki we wszystkich waznych sferach jej zycia, czy Spiritual (soul)
coaching, ktérego przedmiotem jest rozwoj duchowy i poglebianie relacji z trans-
cendencja (por. Wujec, 2012; Marciniak, 2009).

Aktualnie mamy do czynienia z dalszg dywersyfikacja w dziedzinie coachingu,
zaréwno, jesli chodzi o jego podstawowe rozumienie, jak i repertuar stosowanych
metod w jego zakresie. Bierze si¢ to z dwdch wzgledéw — rozmaitych korzeni teo-
retycznych, do ktérych odwoluja sie i w ktérych rozwijaja swoje koncepcje
coachingu przedstawiciele zawodu (istnieje m.in. coaching Gestalt, coaching poznaw-
czo-behawioralny, coaching ericksonowski, coaching zen) oraz coraz szerszych aplikacji
coachingu w nowych dziedzinach zycia cztowieka. Coaching wykroczyt juz u schyt-
ku XX wieku poza $wiat biznesu i sportu ku instytucjom oswiatowym, czy
spoleczno-politycznym, siegajac zycia rodzinnego oraz tak réznych grup odbior-
coéw, jak nastolatkowie szukajacy dalszych satysfakcjonujacych dla siebie drég
edukacji, studenci u progu wyboru drogi kariery zawodowej, czy osoby w wieku
dojrzatlym chcace osiaga¢ wieksze poczucie spelnienia w swoim zyciu, jak takze
osoby starsze przygotowujace sie do przejscia na emeryture [Kimsey-House i in
2014: 11].

2. Istota i cele interwencji coachingowej

Szerokie zastosowania, jakie znajduje aktualnie coaching moga doprowadzac
do przekonania, ze ten rodzaj wspierajacej interwencji nie ma jednorodnego cha-
rakteru. Brakuje mu jeszcze precyzji metodologicznej oraz teoretycznych pod-
staw uznanych przez srodowiska naukowe i profesjonalnie zwiazane z coachin-
giem. Analizujac literature przedmiotu mozna zauwazy¢ coraz wieksza tendencje
wérdd teoretykéw i badaczy przedmiotu oraz praktykéw do wyraznego wska-
zywania na zaplecze teoretyczne proponowanych przez siebie metodyk coachingo-
wych (wspdlne dla nich jest poszukiwanie teorii w zakresie psychologii empirycznej
i—w koncepcjach coachingu biznesowego —nauk o zarzadzaniu) oraz wykazywa-
nie odrebnosci tej dyscypliny wspierania od innych form interwencji.

W niniejszym przyblizeniu specyfiki coachingu poprzez przeglad wybranych
sposobdéw jego definiowania w literaturze przedmiotu oraz rozwiniecie wyni-
kajacych z nich charakterystyk cech istotnych coachingu bedziemy staraly sie wy-
kaza¢, ze mozna méwi¢ o pewnym ,wspélnym rdzeniu” w ramach réznych
wspolczesnych ujec coachingu.

Czym zatem jest coaching w $wietle jego definicyjnych ujec? Ujecia te podzie-
lone zostaly w niniejszej prezentacji na dwa typy: definicje eksternalistyczne coa-
chingu oraz definicje internalistyczne coachingu. Okreslenie pierwsze ma wskazy-
wacé na fakt uwypuklania w proponowanych charakterystykach rezultatéw, do
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ktérych prowadzi coaching, okreslenie drugie obejmuje definicje, ktérych autorzy
wskazuja na specyfike samego procesu interwencji, a zatem podkreslaja waznosé
sposobu pracy coacha z klientem lub/i uzywanych metod'.

Oto przykladowe definicje eksternalistyczne coachingu:
»,Coaching jest procesem, ktérego gléwnym celem jest wzmocnienie Klienta
oraz wspieranie Go w samodzielnym dokonywaniu zamierzonej zmiany
(w oparciu o wlasne odkrycia, wnioski i zasoby)” (International Coaching Com-
munity).
»,Coaching otwiera potencjal osoby w celu zmaksymalizowania jej wlasnych
wynikéw. Pomaga jej raczej uczyc¢ sie niz by¢ nauczang” [Whitmore 1992: 8].
»,Coach pracuje z klientami, aby dzieki ukierunkowanemu szkoleniu szybko,
znaczaco i trwale poprawili swoja efektywno$¢ w zyciu osobistym i zawodo-
wym. Jedynym celem coacha jest praca nad tym, aby klient rozwinat caly swéj
potencjal — tak, jak go sam zdefiniuje” [Rogers 2015: 14].
»[Coaching — przyp. W.D.] [o]bejmuje rézne sposoby pomagania ludziom
w osigganiu bardziej skutecznego niz dotychczasowe dzialania. Coaching
przez male “c” jest skoncentrowany na poziomie zachowania, odnoszac sie do
procesu pomagania drugiej osobie w uzyskaniu czy poprawie konkretnego
dziatania... Coaching przez duze “C” obejmuje pomaganie ludziom w osigganiu
skutecznych celéw na réznych poziomach. Podkresla produktywna zmiane
koncentrujac sie na wzmocnieniu tozsamosci i wartosci oraz na urzeczywist-
nieniu marzen i celéw” [Dilts 2003: XXIII].

Ponizej znajduja sie definicje internalistyczne coachingu:
,ICF definiuje coaching jako partnerstwo z klientami w stymulujacym do my-
Slenia i kreatywnosci procesie, ktéry ma inspirowac ich do maksymalizacji ich
osobistego i zawodowego potencjalu” (International Coach Federation);
»,Coaching to rozwijanie zdolnosci zmieniania ludzi, organizacji, w ktérych
pracuja oraz Srodowiska, w ktérym zyja. Wplywajac na ich wyobraznie i wyzna-
wane warto$ci, pomaga w ponownym okresleniu — w zgodzie z celami, do kté-
rych daza — ich postaw, sposobu myslenia i zachowania” [Hargrove 2006: 23];
»W coachingu chodzi o jak najlepsze wykorzystanie wlasnych mozliwosci przy
indywidualnym i osobistym wsparciu osoby, ktéra bedzie stawia¢ przed Toba
wyzwania, stymulowac i prowadzi¢ na drodze stalego rozwoju”(IBD Business
School Noble Manhattan Coaching).
»,Coaching jest forma rozmowy przebiegajacej zgodnie z niewypowiedziany-
mi, zelaznymi zasadami dotyczacymi tego, co musi by¢ w niej obecne. Te zasady

1

W wiekszosci przypadkow jest tak, Ze reprezentanci danej definicji odnosza si¢ w swoich wywo-
dach takze do kwestii w niej nie ujetych, a wkraczajacych w obszar drugiego sposobu definiowania.
Niniejszy paragraf ma na celu przyblizenie specyfiki interwencji coachingowej, a nie systematyczny
przeglad sposobdéw jej definiowania. Stad tez, cho¢ wybrane kryteria podziatu definicji upraszczaja
niejednokrotnie pelne ujecia reprezentowane przez ich autoréw, sprzyjaja one realizacji tego celu.
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to: szacunek, otwarto$¢, wspoélczucie, empatia i rygorystycznie przestrzegane
zobowiazanie do méwienia prawdy... W rozmowie coachingowej obecne sa
takze przekonania, ze w kazdej sytuacji mamy wiele mozliwosci wyboru i ze
ludzie naprawde sa zdolni do dokonywania §swiadomych wyboréw w swoim
zyciu” [Kimsey-Hause i in. 2014: 18].

Coaching jako specyficzna metodologia procesu rozwijania osobowego poten-

cjalu opierajacy sie na szczegélnym typie relacji pomiedzy coachem a jego odbiorca
okazuje sie przynosi¢ pozytywne efekty na poziomie kognitywnym, emocjonal-
nym, behawioralnym i spolecznym funkcjonowania jednostki. Zgodnie z powy-

zej przedstawionymi eksternalistycznymi definicjami coachingu oraz wybrang
literaturg przedmiotu [MacKie 2007; Smoétka 2009; Jarvis 2004; Clutterbuck, Meg-
ginson, 2005; Wales 2002] wskaza¢ mozna na nastepujace zmiany w osobach, kto-

re korzystaly z coachingu:

)

2)

3)

4)

na poziomie kognitywnym:

— przyrost wiedzy i Swiadomosci osoby coachowanej na temat jej zasobéw, mo-
zliwosci oraz sposobow realizacji wybranych celow;

— uczenie sie identyfikowania wlasnych potrzeb rozwojowych;

— zwiekszenie kreatywnosci i aktywnego poszukiwania rozwiazan;

zwiekszenia poczucia odpowiedzialnosci za wlasne decyzje i dzialania;

wzrost dyspozycji do uczenia sie z analizy doSwiadczenia;

na poziomie emocjonalnym:

— wzrost poczucia wlasnej wartosci i osobistego wplywu na rézne sytuacje,
przed ktérymi staje jednostka;

— przyrost zaufania do siebie i wiary we wlasne mozliwosci;

— rozpoznawanie wlasnych i cudzych emocji oraz umiejetnoé¢ wykorzysta-
nia ich potencjatu;

— zwiekszenie ogbélnego poczucia zadowolenia z wlasnego zycia i podejmo-
wanych dzialan;

— redukcja leku przed zmianami i stresu zwiazanego z ich wdrazaniem;

— przekraczanie wewnetrznych barier, ,poczucia niemocy” etc.;

na poziomie behawioralnym:

— umiejetnos¢ adekwatnego doboru metod realizacji wlasnych potrzeb i roz-
wigzywania probleméw;

— doskonalenie aktualnych lub nabycie nowych waznych z perspektywy ob-
ranego celu rozwojowego kompetencji;

— zyskanie otwarcia na nowe mozliwosci oraz motywacji do podejmowania
dzialan realizujacych je;

— rozwoj zdolnosci adaptacyjnych i wprowadzania zmian;

na poziomie spolecznym:

— zwiekszenie empatii i akceptacji odmiennych perspektyw innych ludzi;
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— poprawa jakosci aktualnych i zdobycie nowych umiejetnosci interpersonal-

nych;

— zwigkszenie osobistej efektywnosci i asertywnosci w kontaktach z innymi;

— umiejetnos$¢ dostrzegania i doceniania innosci 0séb, z ktérymi jednostka

wchodzi w relacje.

Przedstawione powyzej definicje internalistyczne coachingu zwracaja uwage
na warto$¢ i osobliwe cechy — wyrdzniajace ja sposréd innych form interwencji
wspierajaco-edukacyjnych — samej relacji pomiedzy coachem a osobg/osobami coa-
chowanymi. W piSmiennictwie dotyczacym tej dziedziny [O’Neil 2005; Hargrove
2006; Grant, Cavanagh 2004; Filipczak 1998; Flaherty 2010] oraz na stronach inter-
netowych miedzynarodowych, jak réwniez polskich, stowarzyszen i organizacji
zwiazanych z coachingiem, jak takze renomowanych szkét coachingu podkreélana
jest takze waga samego procesu wspoltpracy z podmiotem interwencji oraz wa-
runkujace jej sukces zwiazane z nim wartosci, postawy i realizujace je sposoby od-
dzialywania. Do najczesciej podnoszonych kwestii naleza:

1) w zakresie wartosci istotnych dla powodzenia procesu coachingowego:
— dobrowolnos¢ udziatu osoby/os6b coachowanych w procesie (Swiadoma zgoda);
— poufnoé¢ w odniesieniu do przekazywanych informacji z wylaczeniem in-
formagcji, ktére na mocy umowy maja by¢ przekazywane osobie/osobom
trzecim (w przypadku coachingu zleconego przez osoby trzecie zwiazanego
z celami instytucji/przedsiebiorstwa);

— uznanie autorytetu klienta jako kompetentnego arbitra w zakresie obiera-

nych przez niego celéw i sposobéw ich realizacji;

— dobro osoby coachowanej stanowi wyznacznik dziatan coacha;

— zgodnoé¢ podejmowanego kierunku dzialan z warto$ciami waznymi dla

klienta;
2) w ramach postaw, ktére winien reprezentowac profesjonalny coach:

— partnerskie nastawienie wyrazajace szacunek dla osoby klienta;

- niedyrektywnoé¢ w prowadzeniu procesu, to klient wyznacza kierunek

procesu i tempo realizacji jego etapow;

— troska o zbudowanie relacji z osoba coachowang opartej na obopoélnej szcze-

rosci i zaufaniu;

— traktowanie klienta jako eksperta w zakresie znalezienia rozwigzan sytuacji,

z ktérymi sie zmaga;

— empatyczne odnoszenie si¢ do przedstawianych przez osobe coachowang

kwestii i problemow;

— bazowanie w ukierunkowywaniu rozmowy coachingowej na tresciach wno-

szonych przez klienta, jego zasobach, talentach, mozliwosciach i pomystach;

— systematyczno$¢ pracy z klientem;
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3) aktywnosci, ktore stanowia o specyfice coachingu:

— prowadzenie procesu w konwencji ,rozmowy” w pelni kompetentnych
i otwartych na siebie uczestnikow;

— postugiwanie sie technika otwartych pytan, ktére maja skloni¢ klienta do
samodzielnego myélenia, sklaniaja do odkry¢ na swdj temat i mozliwosci,
ktére sa tego wynikiem oraz podazaja za kierunkiem rozmowy wyznaczo-
nym przez klienta i pozwalaja na przedefiniowanie jego probleméw w cele,
zidentyfikowanie mozliwosci ich realizacji oraz podjecie dziatan.

— aktywne, wielopoziomowe stuchanie wypowiedzi klienta oparte na dostro-
jeniu intelektualnym i emocjonalnym do klienta (uwazne stuchanie faktow,
przekonan, emocji wartosci osoby coachowanej);

— odzwierciedlanie - méwienie ,jezykiem klienta” i zachecanie go do dopre-
cyzowywania przedstawianych mysli, poje¢;

— pobudzanie odbiorcy coachingu do refleksji nad wlasnymi celami, znajdo-
waniem wlasnych argumentéw na rzecz wyboru danego celu oraz zwigzku
tego celu z waznymi dla niego potrzebami, wartosciami i istotnymi dla jego
tozsamodci przekonaniami;

— koncentrowanie rozmowy na zasobach — ,sile” klienta oraz mozliwosciach,
ku ktérym moze on siegna¢ przy realizacji swoich celéw;

— ukierunkowanie procesu na aktywne poszukiwanie przez klienta wlas-
nych zasobéw i rozwiazan sluzacych osiagnieciu jego zatozen lub/i pozwa-
lajacych mu pokonaé wewnetrzne i zewngtrzne ograniczenia;

— aktywizowanie klienta do zaangazowania w realizacje jego zamierzen
i rozliczanie” go z podejmowanych zobowiazan;

— udzielanie informacji zwrotnej, podsumowywanie kolejnych etapoéw ze
szczegdlnym zwrdceniem uwagi na postepy dokonane przez klienta.

3. Zastosowania coachingu we wczesnym wspomaganiu
rozwoju — zarys perspektyw

W modelach tradycyjnych terapii w zakresie wczesnej interwencji wobec
dzieci z niepelnosprawnosciami oraz zaburzeniami rozwojowymi (w skrécie
wwr) sytuowano rodzicéw/opiekunéw dziecka jedynie w roli obserwatora pro-
cesu terapeutycznego. Podstawa procesu byla interakcja pomiedzy dzieckiem
a terapeutq. Udzial rodzica bywat jedynie akcydentalny oraz zwigzany z instruk-
cjami terapeuty. Wspolczesne podejscia zmieniajg obraz sytuacji terapeutycznej
majacej mie¢ miejsce w wwr. W tych propozycjach nazywanych podejsciami
skoncentrowanymi na rodzinie to rodzic staje sie gléwnym podmiotem od-
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dzialywan terapeuty, ktéry wypracowuje z nim strategie postepowania z dziec-
kiem zakorzenione w codziennym zyciu dziecka i zwyczajach jego rodziny.

J. Voss i A. Stredler-Brown — propagatorki i badaczki tego nowego modelu —
twierdza, ze okazuje sie on by¢ zarowno wystarczajacy, jak i wysoce efektywny
terapeutycznie [Voss, Stredler-Brown 2017/2018: 8-4]. Badaczki te powoluja sie
m.in. na badanie M.P. Moellera [Moeller 2000] dotyczace kompetencji komunika-
cyjnej dzieci z gluchota lub zaburzeniami stuchu, w ktérym wykazal on przykia-
dowo, ze wczesna interwencja — do pierwszego roku zycia dziecka — i wysokie
zaangazowanie rodzicow w proces terapeutyczny skutkuje sprawniejsza dyspo-
zycja jezykowq widoczna na etapie poczatkéw edukacji formalnej dziecka. Dzieci,
ktore otrzymaly wsparcie terapeutyczne do pierwszego roku zycia i ktérych opie-
kunowie byli silnie uczestniczacy w terapii wypadaly znaczaco lepiej w testach
dotyczacych znajomosci stownictwa i rozumowan werbalnych niz dzieci, ktére
w analogicznym okresie byly poddane interwengji, a ktérych opiekunowie nie
angazowali sie w proces terapii.

Propagatorzy i praktycy modelu skoncentrowanego na rodzinie w wwr cze-
sto wskazujg, ze zamiana rél pomiedzy specjalistami a opiekunami dziecka, ktéra
ma tu miejsce w stosunku do podejécia tradycyjnego, wymaga zupelnie nowych
metod wspoélpracy. Z uwagina to, ze to rodzic ma przejaé gros odpowiedzialnosci
za powodzenie interwencji rola wspoéldziatajacego specjalisty nie moze mie¢ —jak
w dawnym modelu — charakteru dyrektywno-instruktazowego. Zwolennicy no-
wego podejscia wykazuja konieczno$¢ partnerskiej wspoélpracy opartej na zaufa-
niu, wymianie doswiadczen, docenianiu kompetencji rodzicéw i aktywizowaniu
ich do samodzielnego poszukiwania okazji do wspierania rozwoju dziecka w na-
turalnym srodowisku [Rush, Sheldon 2011: 25]. M. Gatmaitan i A. Lyons — przed-
stawicielki nurtu zaré6wno badawczo-teoretycznego, jak i empirycznego wwr
twierdza, ze taki styl wspoldzialania pomiedzy specjalistami a rodzicami moga
zapewni¢ techniki i narzedzia coachingu:

»Celem coachingu rodzicéw i opiekunéw jest wzbudzenie w nich poczucia
pewnosci siebie i kompetencji w opiece nad dzie¢mi z niepelnosprawnosciami”
[Gatmaitan, Lyons 2013: 1].

Zdaniem wielu przedstawicieli wwr w relacji specjalisci — rodzice coaching sta-
nowi obiecujacy styl oddzialywania, dlatego, ze moze doprowadzi¢ do wdrozenia
rodzicow w S§wiadome stosowanie technik usprawniajacych rozwdéj ich dziecka
poprzez refleksje nad aktualnymi sposobami interakcji w Srodowisku jego natural-
nych aktywnosci, a zatem moze poméc m.in. w zakresie inicjowania interwencji
rodzicielskich w codziennych rutynowych zachowaniach rodzinnych [McWil-
liam 2010; Woods i in. 1997], czy tez rozbudowaniu zasobéw rodziny wspie-
rajacych terapie dziecka [Trivette, Dunst&Humby 2010].
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Jak zatem mozna widzie¢ role specjalisty wwr jako coacha rodziny? Jakie maja
by¢ jego odpowiedzialnosci, sposoby dzialania i zasieg oddzialywan? Istotne jest
przede wszystkim $§wiadome dzielenie odpowiedzialnosci za powodzenie inter-
wengji z cztonkami rodziny. W opinii autorek niniejszego artykulu niezbednym
dzialaniem specjalisty wwr jest zapewnienie opiekunom wiedzy o technikach
wspierajacych rozwdj dziecka, by mogli oni samodzielnie aplikowac ja w relacjach
z dzieckiem, ale rownie wazne jest aktywizowanie rodzicéw do aktywnego po-
szukiwania Zrédel takiej wiedzy w ich osobistych doswiadczeniach z dzieckiem
lub doswiadczeniach innych rodzin z podobnymi problemami rozwojowymi po-
tomstwa. Aktywno$¢ specjalisty winna koncentrowac sie, dzieki wykorzystaniu
metod coachingowych — wielopoziomowego stuchania, odzwierciedlania stanu
intelektualnego i emocjonalnego opiekunéw, stawiania pytan pogtebiajacych ro-
zumienie sytuacji, podkreslania zasobé6w rodziny, tworzenia podsumowan
i udzielania informacji zwrotnej zawierajacej docenienie dzialan opiekunéw —na
wzmacnianiu funkcji rodziny w procesie terapii. Oddzialywanie specjalisty musi
by¢ bardzo uwrazliwione na indywidualne uwarunkowania rodziny i kierowaé
uwage opiekunéw ku wykorzystaniu takich praktyk interwencyjnych, ktére nie
tylko biorg pod uwage wiedze o niepelnosprawnosci/zaburzeniu rozwojowym
dziecka, ale zwigzane s takze ze specyficznymi zwyczajami, zasobami i mocnymi
stronami okre$lonej rodziny. Jak ujmuje to D. Rush i wspétpracownicy:

,Coaching dostarcza interaktywnych podstaw dla stworzenia i pielegnowa-
nia relacji pomigdzy specjalistami i rodzing/opiekunami, ktéra przesuwa uwage
z ustug eksperckich na uczenie si¢. Interwencje skupione na uczeniu przedefinio-
wuja podmiot ustug i poszerzajg role osob [specjalistow we — przyp. W.D.] wczes-
nej interwencji u dzieci o wspieranie os6b kluczowych w zyciu dziecka (uczacych
sie) w réznorodnych okoliczno$ciach” [Rush i in. 2003: 35].

Coaching moze by¢ réwniez z powodzeniem wykorzystany jako narzedzie
rozwoju profesjonalnego specjalistow zwigzanych z wczesnym wspomaganiem
rozwoju dzieci przyjmujac trzy rézne formy — jako coaching kolezenski, grupowy
iautocoaching. W tych trzech postaciach stuzy¢ ma skutecznemu nabyciu nowych
umiejetnosci przez specjalistow lub udoskonaleniu aktualnie posiadanych. W ra-
mach wsparcia kolezenskiego w §rodowisku 0s6b zawodowo zwigzanych z wwr
uzycie metod coachingowych tworzy przestrzen do refleksji nad wlasna praktyka
terapeutyczng czyniac ja i jej dalszy rozw6j bardziej Swiadomymi. Takie $wiado-
me odniesienie do wlasnego warsztatu terapeutycznego, zgromadzonej wiedzy
i do$wiadczenia pozwala na z jednej strony utwierdzenie terapeuty poddawanego
kolezenskiemu wsparciu w przekonaniu co do skutecznosci wybranych prakty-
kowanych przez niego technik, z drugiej strony na krytyczne odniesienie sie do
mniej efektywnych dzialan i ukierunkowanie si¢ na poszukanie nowych roz-
wiazan [Dunne, Villani 2007: 57]. Dodatkowo taki sposob interakcji wplywa na
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poprawe dalszych relacji w gronie specjalistow, stymuluje kontynuacje wymiany
pomystoéw, doswiadczen i technik. Podobna role moze spelni¢ autocoaching, gdzie
specjalista postugujac si¢ metoda introspekcji dociera do sfery osobistych moty-
wagji, celéw i przekonan oraz ich aktualnych uwarunkowan, by znalez¢ obszar
potencjalnej, doskonalacej praktyke zmiany. Trzeci sposéb zastosowania coachin-
gu — coaching grupowy uwzglednia mozliwos$¢ prowadzenia procesu coachingo-
wego takze przez osobe spoza dziedziny wwr. Zadaniem coacha w tej trzeciej sytu-
acji jest praca z wybrana grupa specjalistow z zakresu wwr dla sformutowania
wspolnego celu rozwojowego czy przezwyciezenia okreslonej trudnosci powsta-
tej na wspolnym polu oddziatywan terapeutycznych.

Podsumowanie — Rodzic jako ekspert we wczesnym
wspomaganiu rozwoju dzieci o specjalnych potrzebach
w modelu wczesnego wspomagania rozwoju dzieci

ze specjalnymi potrzebami skoncentrowanym na rodzinie

Niniejszy artykut stanowil prébe pokazania, w jaki sposéb techniki i narze-
dzia coachingu moga by¢ wiaczone do repertuaru metod stosowanych przez spe-
cjalistow wwr tak, by zmieni¢ role rodzica z biernego obserwatora terapii jego
dziecka w eksperta aktywnie w niej uczestniczacego. Autorki artykutu argumen-
towaly, Ze zrozumienie priorytetéw i specyficznych probleméw rodziny dziecka
oraz wykorzystanie zasobéw naturalnego srodowiska funkcjonowania dziecka —
umozliwione poprzez zastosowanie coachingu - przyczynia si¢ w znaczacym stop-
niu do wzrostu skutecznosci interwencji terapeutycznych. Jak wskazuja wspomi-
nane juz D. Rush i wspétpracownicy gléwne cele pracy coachingowej specjalisty
wwr z rodzing/opiekunami powinny by¢ zwigzane z udzielaniem wsparcia oso-
bom w procesie uczenia sig, aby byli zdolni do dokonywania pozytywnych zmian
w ich interakcjach z podopiecznymi o specjalnych potrzebach rozwojowych.
Maja to czyni¢ poprzez motywowanie rodzicéw/opiekunéw do uwaznej obser-
wacji kontekstow wspdldzialania z dzieckiem, odwaznego podejmowania no-
wych aktywnosci w kontaktach z dzieckiem i ustawicznej refleksji nad przebie-
giem interakcji. Specjalista/coach wystepuje tez w roli osoby sprawdzajacej
zgodnos¢ podejmowanych przez rodzica dzialan i ich rezultatéw z pierwotnie
ustalonymi celami.

Aktywne uczestnictwo rodzicéw/opiekunéw dziecka jako rezultat §wiadomie
nabywanej wiedzy w trakcie procesu coachingowego w inicjowaniu oddzialywan
wspomagajacych rozwdj dziecka sprawia, ze interwencje staja sie bardziej
dopasowane do potrzeb podopiecznych. Dodatkowo ich sens — z uwagi na
naturalny kontekst ich stosowania — staje sie¢ tatwiejszy do uchwycenia zar6wno
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dla rodzicéw, jak i dzieci. Coaching rodziny moze pomoc przeciwdzialaé¢ pogle-
bieniu sie sytuacji kryzysowych oraz powstaniu nieefektywnych, krétkotrwatych
sposobow funkcjonowania rodziny oraz zbudowac rodzine na nowych, trwatych,
wybranych prze jej czlonkéw fundamentach.
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Sytuacja rodziny dziecka urodzonego
przedwczesnie w pierwszych miesigcach jego zycia —
pomiedzy wsparciem oczekiwanym a otrzymanym

Artykul porusza kwestie zwigzane z opieka nad wczesniakiem i jego rodzing w pierwszych mie-
sigcach zycia. Przedwczesny pordd jest sytuacja trudna z perspektywy medycznej i emocjonal-
nej, zwlaszcza dla rodziny dziecka. Dzieci przedwcze$nie narodzone stanowig grupe
szczegdlnego ryzyka wystapienia niepelnosprawnosci. Niejednokrotnie okres cigzy i pierwsze
miesiace zycia sa czasem niepewnosci jutra, strachu o jego zycie i zdrowie, tesknoty za macie-
rzynska bliskoscig ograniczong procedurami medycznymi. Jest to czas wymagajacy zapewnienia
dziecku i rodzinie kompleksowego wsparcia. Artykul koncentruje sie na perspektywie matek,
przybliza ich opinie i doswiadczenia dotyczace otrzymanego oraz oczekiwanego przez nie wspar-
cia w pierwszych miesiacach zycia dziecka.

Stowa kluczowe: wczesniactwo, rodzina wczesniaka, wsparcie oczekiwane, wsparcie otrzymane

The situation of the family of a child born prematurely
in the first months of his / her life — between the expected
and received support

The article addresses issues related to the care of a premature baby and his family in the first
months of his life. Premature delivery is a difficult situation from a medical and emotional per-
spective, especially for a child’s family. Preterm born children constitute a group of special risk of
disability. Often, the period of pregnancy and the first months of a child’s life are a time of uncer-
tainty for tomorrow, fear for a child’s life and health, longing for maternal closeness limited by
medical procedures. Itis a time that requires comprehensive support for the child and family. The
article focuses on the perspective of mothers, brings their opinions and experiences about the re-
ceived and expected support during the first months of the child’s life. Itis also an attempt to iden-
tify the needs of the family of a child born prematurely.

Keywords: prematurity, family of premature baby, expected support, received support
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Dlaczego taka drobinka, najmniejszy i najzwyklejszy ptaszek na swiecie

dostaje tyle od swoich rodzicow? Dlaczego wlasnie mnie pokazujq caty swiat? (...)
Jestes drobinkg i pylkiem posrdd bezkresnego stepu, ale dla nas jestes catym stepem.
(Kaszubska A., O najmniejszym ptaszku na swiecie)

Wprowadzenie

Celem artykutlu jest przedstawienie doswiadczen matek dzieci urodzonych
przedwczesnie w zakresie otrzymanego i oczekiwanego wsparcia w pierwszych
miesigcach zycia. Dziecko urodzone przedwczesnie to zgodnie z definicjq Swiato-
wej Organizacji Zdrowia dziecko, ktére przyszio na $wiat miedzy 22 a 37 tygo-
dniem cigzy [www.who.int, dostep: 31.07.2018]. Ze wzgledu na znaczne réznice
w dojrzatosci, funkcjonowaniu i rokowaniach wobec dzieci w 22 i w 37 tygodniu
cigzy wprowadzone jest tréjstopniowe rozgraniczenie tej grupy na:

— ekstremalnie skrajne wczes$niaki urodzone miedzy 22 a 27 tygodniem cigzy,
— skrajne wczeéniaki urodzone migdzy 28 a 31 tygodniem cigzy,
— $rednie wczeéniaki urodzone miedzy 32 a 37 tygodniem cigzy.

Inny tréjstopniowy podzial dzieci urodzonych przedwczesnie dotyczy ich
masy urodzeniowej: ekstremalnie malej — ponizej 1000 gram, bardzo malej — poni-
zej 1500 gram, malej — ponizej 2500 gram [Sadecka-Makaruk 2015].

Wsparcie jest definiowane jako ,dzialanie lub inna forma pomocy skierowane
do czlowieka lub do grupy, umozliwiajgce im przezwyciezenie wlasnych proble-
moéw, trudnodci, konfliktéw, trudnych sytuacji” [Kawczyniska-Butrym 1994: 29-32].
E. Rutkowska wyréznia sze$¢ rodzajéw wsparcia w ich ujeciu funkcjonalnym:
emocjonalne, informacyjne, instrumentalne, rzeczowe, wartosciujace i duchowe
[Rutkowska 2012: 39-59]. W przypadku rodzin dzieci przedwczes$nie urodzonych
wsparcie zwlaszcza instrumentalne, emocjonalne i informacyjne pomaga odna-
lez¢ sie w nowej, trudnej sytuacji zyciowej.

Podjecie danej tematyki jest podyktowane indywidualnym doswiadczeniem
i zainteresowaniem problematyka sytuacji rodziny wczedniaka, jak i potrzeba ujecia
w literaturze sytuacji rodziny z jej wlasnej subiektywnej perspektywy, z uwzgled-
nieniem indywidualnych przezy¢, refleksji, propozycji zalecanych zmian.

1. Wcze$niactwo — wymiar medyczny
Przedwczesny pordd jest jedna z czestych patologii okresu ciazy, a jego przy-

czyny moga mie¢ rézne podloze. Czynniki przyczyniajace sie do niedonoszenia
cigzy mogg leze¢ po stronie matki, plodu, a takze stanowi¢ wypadkowa czynni-
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kéw Srodowiskowych oraz sytuacji losowych; uproszczony podziat dotyczy
czynnikéw medycznych i spotecznych. Wérdéd przyczyn medycznych mozna wy-
r6znié¢ m.in.: przedwczesne oddzielenie lozyska, niewydolnos¢ szyjki macicy, za-
kazenia wewnatrzmaciczne, przedwczesng czynno$¢ skurczowa macicy, wrodzone
lub nabyte wady budowy macicy, nadci$nienie tetnicze wystepujace wczesdniej,
jak i indukowane cigza [Czajkowski 2009: 165-168]. Nie bez znaczenia jest wiek
matki, pierwsza ciaza wystepujaca przed 18 rokiem zycia i cigze kobiet po 35 roku
zycia stanowia grupe ryzyka przedwczesnego porodu [Paszkowski 2004]. Do
przyczyn medycznych klasyfikuje si¢ tez ciagz¢ mnoga, coraz czestsza w czasach
wspomaganego rozrodu, a stanowiacg ryzyko nadmiernego rozciggniecia macicy
oraz probleméw rozwojowych plodu [Pietrzak-Szymanska 2013; Kulakowska
2003]. W swietle badan az 85% cigz mnogich konczy sie przedwczednie [Zamiyn-
ski i in. 2009: 73-76].

Wsréd spolecznych przyczyn przedwczesnego porodu wyrédznia sie nizszy
status spoleczny rodzicéw, nadmierny wysilek fizyczny, wysokie narazenie na
stres, przebywanie w otoczeniu szkodliwych czynnikéw srodowiskowych, niskg $wia-
domos¢ zdrowotna rodzicéw, zazywanie substancji szkodliwych [Helwich 2002].

Dziecko urodzone przedwczesnie jest zaliczane do grupy podwyzszonego ry-
zyka wystapienia probleméw zdrowotnych oraz zaburzen rozwojowych. Ryzyko
poteguje niska masa urodzeniowa, niedojrzalos¢ organéw wewnetrznych, koniecz-
noé¢ prowadzenia diugotrwalych procedur medycznych ratujacych jego zycie,
jak np. sztuczna wentylacja, a takze przebyte w okresie prenatalnym oraz okoto-
porodowym zakazenia. Wéréd dzieci urodzonych przedwczeénie diagnozuje sie
najczesciej zespol zaburzen oddychania, infekcje, przetrwaly przewdd tetniczy,
posocznice, niedotlenienie, krwawienia dokomorowe, anemie, wewnatrzmacicz-
ne zahamowanie rozwoju plodu [Ociepka-Dymczykiin. 2007: 56-59]. M. Chrzan-
-Detko$ dzieli komplikacje medyczne na obejmujace okreslone struktury: uklad
oddechowy, uklad krwionos$ny, narzady wzroku i sluchu, uklad nerwowy
[Chrzan-Detko$ 2012]. Niedojrzatos¢ ptuc, ktérych dynamiczny rozwéj przypada
po 28 tygodniu ciazy, moze skutkowac wystapieniem dysplazji oskrzelowo-ptucnej,
zwiegksza takze ryzyko czestych infekcji oddechowych oraz wystapienia bez-
dechéw. Powaznym zaburzeniem krazeniowym jest niedomkniecie przewodu
Botalla, ktéry wymaga szybkiej interwencji chirurgicznej, by nie dopusci¢ do nie-
dokrwienia mézgu, obrzeku pluc oraz niewydolnosci krazeniowej. Niedojrzaty
zmysl wzroku jest narazony na retinopatie (oddzielenie siatkéwki), ktéra dotyczy
wylacznie wczes$niakéw i stanowi jedna z gléwnych przyczyn Slepoty wsréd
dzieci. Okolo 55% przypadkéw Slepoty dzieciecej jest wynikiem retinopatii. Wy-
stgpowanie probleméw ze stuchem jest natomiast trzykrotnie wyzsze niz w gru-
pie dzieci donoszonych [Kornacka 2003; Pietrzak-Szymanska 2013]. Wcze$niak
w wyniku komplikacji prenatalnych oraz okotoporodowych jest bardziej narazo-
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ny na powiklania neurologiczne, rozlegle krwawienia dokomorowe, leukomala-
cje, czego konsekwencja jest trwale niepostepujace uszkodzenie struktur mézgo-
wych — dziecigce porazenie mézgowe [Kutakowska 2003]. Ryzyko wystapienia
mozgowego porazenia dzieciecego wynosi 1,5-3/1000 zywych urodzen, jednak
im wczedniejszy tydzien porodu tym ryzyko moze wzrosna¢ do kilkunastu pro-
cent [Krol 2010].

Mozliwe komplikacje zdrowotne dziecka urodzonego przed czasem obej-
muja wiele aspektow jego funkcjonowania, moga przekladac sie na zdolnosci mo-
toryczne, intelektualne, komunikacyjne, samoobstugowe. Moga wiazac sie z ko-
niecznoscia dlugotrwalego wsparcia wielu specjalistow oraz uzytkowania
poprawiajacych jakos¢ zycia sprzetéw medycznych, ortopedycznych, rehabili-
tacyjnych i lekéw. Niepewnos¢ jutra dziecka, Swiadomos¢ ryzyka konsekwencji
zdrowotnych wczedniactwa, konieczno$¢ zapewnienia wielospecjalistycznych
kontroli i niejednokrotnie kosztownej aparatury przyczyniaja sie do zachwiania
funkcjonowania rodziny, panujacych w niej nastrojéw i relacji.

2. Wczesniactwo a emocjonalne funkcjonowanie rodziny

Doswiadczenie przedwczesnego porodu jest zrédlem zintensyfikowanego
stresu rodzicielskiego. Gléwnymi stresorami w danej sytuacji jest zagrozenie zy-
cia i zdrowia dziecka, koniecznos¢ diugotrwalej hospitalizacji, procedur medycz-
nych, ograniczajacych kontakt z dzieckiem, przerwanie naglym porodem emo-
cjonalnego procesu przygotowan do macierzynstwa, dynamiczne przezywanie
skrajnych emocji: leku, nadziei, bezsilnosci, poczucia winy, ztosci [Libera 2009:
173-177].

Trauma komplikacji okoloporodowych, niepewnos¢ dalszego rozwoju dziecka,
dlugotrwata hospitalizacja niemowlecia moga skutkowac przezywanie przez ro-
dzicéw pediatrycznego medycznego stresu traumatycznego. Sa to charaktery-
styczne zachowania i reakcje bedace skutkiem przezycia powaznej choroby, pro-
cedur medycznych, bélu, budzacych lek inwazyjnych zabiegéw [Maryniak 2015:
61-71]. Rodzic jest pobudzony, ma trudnosci ze snem, postepuje chaotycznie,
trudno mu sie skupi¢ na konkretnej czynnosci, nekaja go nawracajace traumatyczne
wspomnienia. Szczegodlnie potrzebuje w takiej sytuacji wsparcia psychologicznego.

Rozlgka z dzieckiem, trudnoéci w budowaniu bezposredniej wiezi w pierw-
szych chwilach zycia dziecka mogg prowadzi¢ do powaznych probleméw w relacji
matka-dziecko i wystgpienia depresji poporodowej. Do czynnikéw podwyzsza-
jacych ryzyko depresji naleza takze trudnoéci w karmieniu piersia, hospitalizacja
matki w okresie cigzy oraz niska ocena otrzymywanego wsparcia spolecznego
[Maliszewska i in. 2017].
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Lek wobec stanu zdrowotnego dziecka skutkuje tendencja do prezentowania
przez rodzicow postawy nadmiernej ochrony. Rodzicow wczesniakéw cechuje
nadopiekunczos¢, inaczej tez patrza na swoje dzieci, czesciej wspominajac o ich
stabych stronach [Chrzan-Detkos 2012].

Sytuacja emocjonalna rodziny wczesniaka jest pelna niepewnosci, nadziei
iobaw. Doswiadczenie przewleklego stresu moze negatywnie odbijac si¢ na wigzi
z dzieckiem, relacjach partnerskich, samoocenie. Wazne jest zapewnienie rodzi-
nie wsparcia emocjonalnego i profesjonalnej opieki. Jedna ze strategii niwe-
lujacych problemy emocjonalne rodzicow jest organizacja warsztatow, w ktoérych
programie w ramach wczesnej interwencji Iaczy si¢ wsparcie informacyjne dajac
odpowiedzi na nurtujgce rodzicéw pytania, instrumentalne dotyczace pielegnacji
wczeéniaka i duchowe, gdy rodzice ucza sie dzieli¢ sukcesami, widzie¢ pozytywy
w rozwoju dziecka i budowa¢é poczucie kompetentnoéci rodzicielskiej [Cieslak-
-Osik 2015: 93-102].

3. Warsztat badawczy

Prezentowany materiat koncentruje sie na do$wiadczeniach i opiniach matek,
ktoére przezyly sytuacje przedwczesnego porodu. Ujmuje subiektywna perspek-
tywe matek wobec problematyki wsparcia rodziny dziecka urodzonego przed-
wczednie w pierwszych miesiagcach jego zycia. Badanie mialo charakter pilotazo-
wy, jego celem bylo wstepne poznanie do$wiadczen matek, przy jednoczesnej
weryfikacji celnosci i kompleksowosci sformutowanych probleméw badawczych,
aby w przyszlosci podja¢ sie poglebionej analizy danego problemu. Przyjeta tech-
nika badan byt wywiad narracyjny, ktéry pozwala badanemu na subiektywne po-
ruszenie istotnych dla niego watkéw, przy jednoczesnym ujeciu obszaréw klu-
czowych dla badacza [por. Flick 2012]. Wybrana metoda jakoSciowa pozwala
narratorom na zawarcie tych watkow, ktérym w swoich doswiadczeniach nadajq
szczegodlne, indywidualne znaczenia, co pozwala badaczowi na szczegétowe po-
znanie sytuacji rodziny widzianej z jej perspektywy. Przedmiot badan obejmowat
do$wiadczenia matek dzieci urodzonych przedwczesnie, obejmujace sytuacje ro-
dziny w pierwszych miesigcach zycia dziecka. Wyodrebniono nastepujace pyta-
nia badawcze:

1. Jak w do$wiadczeniach matek przedstawia sie sytuacja rodziny dziecka uro-
dzonego przedwczesnie w jego pierwszych miesigcach zycia?

2. Jakie wsparcie jest zapewnione dziecku przedwcze$nie urodzonemu oraz
jego rodzinie w pierwszych miesigcach po porodzie?

3. Jakiego wsparcia oczekuje rodzic dziecka przedwczesnie urodzonego?
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4. Co w opinii matek powinno ulec zmianie w systemie wsparcia rodziny dzie-

cka urodzonego przedwczesnie?

Zakres wyszczegdlnionych w wywiadzie tematéw obejmowal do$wiadczenia
w szpitalu (sytuacje okoloporodowaq oraz pobyt dziecka na oddziale neonatolo-
gicznym), doswiadczenia po wypisie dziecka do domu, ewentualne konsekwencje
zdrowotne u dziecka bedgce wynikiem wczeéniactwa, refleksje nad jakoscig
wsparcia i warunkami opieki nad dzieckiem, matka oraz rodzing wcze$niaka. Na-
rratorki chetnie dzielily sie indywidualnymi problemami opieki nad dzieckiem
w pierwszych miesiacach po porodzie, podkreslaly emocjonalny wymiar przed-
wczesnego porodu, a takze wplyw ,trudniejszego macierzynstwa” na relacje par-
tnerskie. Proba badawcza liczyla 23 kobiety, matki wcze$niakéw urodzonych do
32 tygodnia ciazy, przynalezace do jednej z internetowych grup wsparcia dla ro-
dzicéw dzieci urodzonych przedwczesnie. Kryterium porodu do 32 tygodnia
cigzy przyjeto ze wzgledu na znacznie wyzsze ryzyko powiklan zdrowotnych
oraz konieczno$¢ intensyfikacji procedur medycznych u dzieci urodzonych eks-
tremalnie i skrajnie przedwczesnie, co moze wplywac na sytuacje rodziny, jej
wspomnienia i 6wczesny stan emocjonalny.

4. Wsparcie otrzymane w opinii matek

Wypowiedzi rozméwczyn w kontekscie otrzymanego wsparcia dotyczyly kil-
ku podobszaréw, m.in. wsparcia jakie zostalo udzielone dziecku, wsparcia udzie-
lonego matce, a w dalszej kolejnosci rowniez pozostalym czlonkom rodziny.
W opiniach widoczny byl wyrazny podzial na wsparcie w realiach szpitalnych
oraz po opuszczeniu oddzialu neonatologicznego. Dominowat poglad o przed-
kladaniu wsparcia medycznego, instrumentalnego nad emocjonalne, o pomija-
niu potrzeby rozmowy, podniesienia na duchu. Matki w analizowanej tresci hie-
rarchizowaly wazno$é¢ otrzymanego wsparcia, pierwsze slowa zawsze dotyczyly
wsparcia dziecka, procedur medycznych, profesjonalnej opieki personelu. To
wsparcie dziecka byto dla nich priorytetem, dopiero po jego opisaniu responden-
tki rozwazaly zakres i jakos$¢ wsparcia, jakie otrzymaly same. Pozytywne opinie
dotycza zwlaszcza wsparcia dziecka, matki wskazuja na troskliwa opieke nad
dzieckiem w szpitalu, rzetelne dopelnianie obowigzkéw. Dziecko ma zapewnio-
ny dostep do niezbednej aparatury, leczenia farmakologicznego, kontrolnych
wielospecjalistycznych badan, szybko przeprowadzane sa operacje ratujace zy-
cie, badz poprawiajgce stan zdrowotny. Inaczej ksztaltuja sie opinie, kiedy ujmuja
opieke nad dzieckiem w kontekscie wspdtpracy z rodzicem, praca personelu jest
w tej kwestii nierdéwna, a wsparcie instrumentalne oraz informacyjne udzielane
okazjonalnie.
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Dla niektdrych poloznych rodzic przy dziecku to zto konieczne, wszystko jest robione z naszej
strony Zle... inne potozne bardzo pomagaly, uczyty kqpac przewijac, ogolnie opieki nad takim ma-
luszkiem. (Mama Kuby z 32 tc)

Opieka nad dzieckiem w szpitalu byta, ale jej jakos¢ zalezata od tego, kto petnit dyzur. Jedne panie
wszystko wyttumaczyty, pomogty, zajety sig, inne po prostu tam byly ,w razie czego". (Mama
Klaudii z 27tc)

Jesli chodzi o opieke nad corkg do pielegniarek nie mam zadnych zastrzezen. Jedynie nasz lekarz
prowadzqcy o niczym mnie nie informowat. Gdy sama sztam sig zapytac, czy robili jakies bada-
nia, czy wszystko jest dobrze, odpowiadal mi “tak, jest dobrze” i nic wigcej. Wigkszos¢ dowiady-
watam si¢ od pielegniarek, czy przypadkowo od innych rodzicéw. (Mama Antosi z 30tc)

Wsparcie udzielone matkom ma przede wszystkim charakter instrumentalny
oraz informacyjny. Za wsparcie instrumentalne odpowiadajg potozne, pro-
wadzac indywidualny instruktaz z pielegnacji noworodka, ktéry obejmuje zmia-
ne pozycji dziecka, podnoszenie i trzymanie na rekach, kapiel, zmiane pieluch,
ubieranie, stosowanie srodkéw higienicznych, ale tez umiejetnos¢ obstugi sprze-
tow, ktore moga okazac sie dziecku przydatne réwniez po wypisie, jak m.in. mo-
nitor oddechu, pulsoksymetr, aparat tlenowy. Za forme wsparcia stuzacg budo-
waniu wigzi z dzieckiem w sytuacji koniecznej izolacji uznano mozliwosé
kangurowania na oddziale oraz czestych odwiedzin i spedzania czasu przy dziec-
ku. Kangurowanie dotyczylto zaréwno matek, jak i ojcow.

Sytuacja wypisu jest dla rodzica z jednej strony momentem wyczekiwanym
z radodcia, z drugiej — z lekiem, stresem i poczuciem niepewnoéci. Wypis jest mo-
mentem, w ktérym potrzebne jest wsparcie informacyjne, ale tez duchowe, ktére
pomoze doda¢ wiary we wlasne kompetencje. Potrzebne jest tez potrzymanie
kontaktu z rodzicem lub zapewnienie rodzinie opieki specjalistow dajgcej poczu-
cie, ze w razie probleméw, watpliwosci rodzic nie jest osamotniony. W sytuacji
zblizajgcego sie wypisu oraz po nim matki docenily otrzymanie zaleceny, do jakich
specjalistow nalezy sie¢ uda¢ na kontrole i jak dalej postepowaé z dzieckiem.
Wskazano na mozliwos¢ kontaktu z polozna srodowiskows, jednak zazwyczaj
nie wykraczal poza obligatoryjny zakres wizyt.

W szpitalu trafiliSmy na mile pielggniarki, ktdre nas wspieraly. Mamy z nimi kontakt do tej pory.
Lekarze dali nam wskazanie po wyjsciu do kontaktu z hospicjum, wigc po powrocie mielismy
miesigc wsparcia 24th pod telefonem pielegniarki, gorzej z przychodniq rejonowg, ale mamy pry-
watnie lekarza pediatre. (Mama Igi z 23tc)

Na wypisie ze szpitala byta podana lista wszystkich konsultacji, jakie musimy odbyc¢ w konkret-
nych dniach. Mielismy napisane badanie okulistyczne, kardiologiczne, laryngologiczne, neona-
tolog itp. Wszystko bylo dokladnie napisane i podane adresy i numery telefonu do tych placéwek.
Wiparcie po wypisie, hmm... To juz jest sprawa indywidualna, bo zalezy do jakiego pediatry si¢
chodzi. (Mama Ali z 31 tc)
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Powyzsze opinie obejmuja wypowiedzi dotyczace jedynie wsparcia z perspek-
tywy pozytywnej, wsparcia realnie otrzymanego. W wywiadach widoczna byla
jednak tendencja do ujmowania wymiaru wsparcia gtéwnie z perspektywy bra-
ku. W przypadku opieki nad dzieckiem opinie byly na ogét pozytywne i spojne,
w przypadku opieki okoloporodowej nad matka przewazaly doswiadczenia bole-
sne, trudne, poczucie braku odpowiedzi na zlozone potrzeby matki wczes$niaka
w pierwszych miesigcach po porodzie. Wsparcie nie wykraczato poza zakres
ustug gwarantowanych, a ustugi gwarantowane byly realizowane w ich minimal-
nym wymiarze. Za przyklad moze stuzy¢ opieka w przyszpitalnej poradni neona-
tologicznej, ktéra w przypadku zaobserwowanych zaburzeii rozwojowych obej-
muje dziecko do 3 roku zycia, przy czym niejednokrotnie pierwsza, druga wizyta
z kilkumiesiecznym niemowleciem jest ostatnig, a rodzina dostaje stowne zalece-
nia dalszych kontroli w innych poradniach specjalistycznych [Dz. U. z 2008 r.
Nr 164, poz. 1027]. W opiniach pojawit sie niedostateczny kontakt z potozna $ro-
dowiskowa, ktéra powinna zrealizowa¢ minimum 4 wizyty u jednej rodziny do
6 tygodnia Zycia dziecka, przy czym realizowana jest na ogot jedna kontrolna
[Dz.U. z 2016 r. Nr 0, poz.1132].

Wsparcia brak. Raz byla potozna srodowiskowa na 5 min i koniec. Pediatra z naszej przychodni
nie zna si¢ na hipotrofikach. (Mama Mateusza z 32 tc)

Wsparcie otrzymane nie odpowiada wszystkim potrzebom rodziny, jest reali-
zowane w podstawowym zakresie. Respondentki wymienity jako formy otrzy-
manego wsparcia:

— specjalistyczng opieke nad dzieckiem na oddziale neonatologicznym,
— kangurowanie,

— instruktaz dotyczacy pielegnacji,

— zalecenia po wypisie,

— mozliwosc¢ regularnych odwiedzin dziecka na oddziale,

- wizyte kontrolng poloznej.

5. Wsparcie oczekiwane w opinii matek

Analiza wsparcia oczekiwanego stanowita konfrontacje opisywanych stanéw
emocjonalnych, sytuacji trudnych i potrzeb matek wobec braku odpowiedzi na
nie przez personel realizujacy postanowienia opieki okoloporodowej. Wsréd
gwarantowanego wsparcia okoloporodowego znajduja sie m.in.:

— konsultacje i instruktaz laktacyjny;
— konsultacje psychologiczne w przypadku narodzin dziecka z bardzo niska
masa urodzeniowa, skrajnie niedojrzalego badz z wadami wrodzonymi oraz
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udzielenie informacji o formach wsparcia oraz instytucjach Swiadczacych
okreslone ustugi;

— udzielenie informacji na temat zmian emocjonalnych mozliwych do wystapie-
nia w okresie pologu, a takze porad dotyczacych sposobéw radzenia sobie ze
stresem [Dz. U. z 2016 r. Nr 0, poz. 1132].

W opinii matek takiego wsparcia zabraklo lub bylo realizowane w niewlasci-
wy sposob. W sytuacji probleméw zdrowotnych matki i dziecka nie oferowano
pomocy psychologicznej, nie zapewniano mozliwosci rozmowy z profesjonalisty
zaréwno na etapie patologii ciazy, jak i po porodzie. Bywato, ze pomocy udzielo-
no ze znacznym opodznieniem, pomimo wyraznych przestanek do udzielenia jej
wczesniej.

Ja nie dostatam zadnego wsparcia psychologicznego w [...] szpitalu. W programie o wczesnia-

kach ,,Moje 600 g szczgscia" kobiety mialy takie wsparcie. Do mnie nikt nie przyszedt, zaden psy-
cholog. (Mama Klaudii z 27 tc)

Dopiero po kolejnym ,zatrzymaniu si¢” mojej corki na moich oczach lekarz prowadzqcy zapropo-
nowat mi psychologa. (Mama Ady z 29tc)

Pomimo utworzenia w 2014 r. programu wsparcia laktacyjnego dla matek
dzieci urodzonych przedwczesnie na oddziatach neonatologicznych o III pozio-
mie referencyjnosci, stuzacego ujednoliceniu oddzialywan personelu na rzecz
rozpoczecia i utrzymania laktacji oraz wsparcia karmienia naturalnego, do$wiad-
czenia matek w zakresie karmienia piersig sg krytyczne [Helwich i in. 2014: 9-57].
Wsparcie laktacyjne ogranicza sie do krétkiego instruktazu, matki majq poczucie
presji zar6wno ze strony personeluy, jak i rodziny, osamotnienia w problemie. Pro-
blemy laktacyjne w przypadku przedwczesnego porodu dotycza matki oraz dzie-
cka. Organizm matki nie jest w pelni gotowy do podjecia karmienia w 6, 7 mie-
sigcu ciazy, separacja wynikajgca z procedur medycznych nie sprzyja budowaniu
wiezi z niemowleciem, a sama sytuacja przedwczesnego porodu oraz komplikacji
zdrowotnych stanowi stresor, ktéry moze niekorzystnie wplywac na laktacje.
Dziecko za$ moze mie¢ niewyksztalcony odruch ssania, problemy z koordynacjg
oddechu i przelykania, by¢ niespokojne [Bednarczyk 2016: 358-370].

Po porodzie zero zainteresowania mojg osobg, tylko parcie na mleko. (Mama Kuby z 32tc)

W szpitalu mngq lekarze nie zajmowali si¢ wcale. Pielegniarki tak samo. Miatam problem nawet
z pokarmem i kiedy poprosilam o pomoc to zadna z pielggniarek nie chciata mi pomdc.
Ustyszatam, ze jest ich mato, zeby mogly do kazdego chodzi¢. (Mama Antosi z 30 tc)

To chyba najgorsze wspomnienie, jak tes¢ na wiadomosc, ze karmig mlekiem modyfikowanym
stwierdzil, ze brak mi matczynych odruchéw. (Mama Oli z 32 tc)

Scigganie pokarmu powinno, zwlaszcza w przypadku utrudnionej laktacji,
odbywac sie w przyjemnym spokojnym miejscu [Murkoff i in. 2011: 59-89]. Pro-
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blematyczna w kwestii laktacji okazuje sie tez aranzacja przestrzeni w szpitalu dla
rodzicow dojezdzajacych do szpitala, nie wszystkie oddzialy dysponuja sala,
gdzie mozna odciagnaé pokarm, odpocza¢, zaczeka¢ na wiadomosci od lekarza.
Placz, strach, préby walki o pokarm sa widoczne dla wszystkich na oddzialowych
korytarzach, pozbawiajac rodzicow intymnosci w tych trudnych przezyciach.

Respondentki zwrdcily uwage na problemy organizacyjne na oddziatach,
ktére nie sa nigdzie uregulowane, a w najwiekszym zdaniem badanych stopniu
wplywaja na poczucie bezsilnosci, przygnebienia i wigza sie z negatywnymi
wspomnieniami ze szpitala. Obcigzajaca emocjonalnie jest powszechna praktyka
umieszczania matek dzieci przebywajacych na oddzialach intensywnej terapii
w salach z matkami, ktérych pordd przebiegt terminowo i przebywaja z donoszo-
nymi noworodkami. Matki, ktére s same, a ich dzieci walcza o zycie, obserwuja
radoé¢ macierzynstwa, ktérej same nie do$wiadczaja, przezywaja wizyty rodzin
i fotografow. W przypadku porodéw operacyjnych bywa, ze dana sytuacja
sklania je do wczesniejszego opuszczenia szpitala na wlasne zadanie.

Niesamowicie przykre bylo lezenie z dziewczynami, ktdre swoje dzieciaczki dostaly 2 godziny po
porodzie. Lezysz na tej sali i plakac ci sig chee, bo Twoje walczy o Zycie, ma podpigte rurki, anty-
biotyki itp. I odwiedziny rodzin, to jest masakra, wszyscy si¢ zachwycajg dzieciaczkami obok, a ja
najchetniej schowatabym si¢ w jakis najciemniejszy kqt i cheiala w spokoju si¢ wyptakad.(Mama
Oli z 32tc)

Mnie potozyli na sali z mamami i donoszonymi dziecmi. Plakatam i wypisatam si¢ przed zdje-
ciem szwow. (Mama Mai z 24 tc)

Matki dzieci urodzonych przedwczesnie chcialyby otrzymywac¢ od lekarzy
pelne i regularne informacje o stanie zdrowia dziecka. Tymczasem jako zrédto
informacji traktuja przede wszystkim pielegniarki. Brakuje im kompleksowych
wskazoéwek i zalecen, rekomendacji miejsc, do ktérych nalezy sie udaé po
wypisie, adreséw, kontaktow, porad. Maja poczucie, ze sa zbywane, a otrzymane
informacje sg fragmentaryczne i z wieloma kwestiami organizacyjnymi musza
poradzi¢ sobie indywidualnie.

Jak lezatam na patologii po porodzie to sama musiatam o wszystko dopytywac. (Mama Ali z 24 tc)

Po porodzie brakowalo mi informacji o stanie zdrowia synka, wsparcia psychologicznego (bo
przeciez oferowanie srodkdw uspokajajgcych to nie wsparcie) i rozmowy z neonatologiem
majgcym pojecie o wezesniactwie. Brak informacji rodzi niepokdj strach, niepewnosc. (Mama
Antosia z 30 tc)

Kolejny wymiar innego, trudniejszego macierzynstwa z dzieckiem urodzo-
nym przedwczeénie rozpoczyna si¢ po opuszczeniu murdw szpitala. Jest to czas
leku matki, czy dobrze poradzi sobie z jej malutkim i delikatnym wcze$niakiem,
ale tez koniecznosci dynamicznego dzialania. Opieka nad dzieckiem obejmuje
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nie tylko czynnoéci pielegnacyjne i higieniczne, ale tez organizacje wizyt kontrol-
nych, zapewnienie wsparcia farmakologicznego, a w przypadku dzieci z trudno-
$ciami zdrowotnymi, ustalenie regularnej wielospecjalistycznej opieki oraz obstuge
sprzetéw wspomagajacych dziecko w funkcjonowaniu. Matka jest przyttoczona
obowigzkami. Organizacja zalecanych kontroli jest tozsama z wielogodzinnym
telefonowaniem do réznych szpitali w calej Polsce, licznymi nieodebranymi przez
rejestracje polaczeniami, informacjami, ze termin najblizszej mozliwej wizyty jest
zbyt odlegly, poszukiwaniem wczesniejszego terminu wszedzie i za wszelkg
cene. Nastepnie przychodzi czas realizacji wizyt, czestych, odbywajacych sie w ki-
Iku miejscach, w znacznej odlegtosci od miejsca zamieszkania. Wielu rodzicéw,
nie znajdujac szybkich terminéw w dostepnych dla nich lokalizacjach, jest zmu-
szonych do ustalenia platnych wizyt prywatnych. Rozwiagzaniem wskazywanym
w wywiadach byloby utworzenie osrodka dla dzieci urodzonych przedwczesnie,
gdzie w jednym miejscu uzyskalyby w wymaganych wedlug zalecen terminach
wielospecjalistyczne wsparcie. Utworzenie takiego miejsca jest w planach Funda-
cji Wezesniak Rodzice Rodzicom [zob. Sadecka-Makaruk 2015: 130].

Potem cyrk sig zaczql z konsultacjami. Bo bardzo odlegte terminy byly. Po wypisie marzyto mi
sig, zeby wszystko byto w jednym miejscu, a nie ja jechatam 60 km w sniezyce, Zeby dowiedziec
sig, Ze sprzet popsuty i dziecko nie bedzie badane. (Mama Alicji z 24 tc)

Teraz za to kolosalne klopoty z wizytami, bo maly potrzebuje wielu specjalistow. Teraz jestesmy
zostawieni sami sobie. Kazdy specjalista w innym miejscu, zeby jak najszybciej. wiszenie na zaje-
tym wiecznie telefonie, jazda z miejsca na miejsce i totalna niemoc. Tak teraz wyglgda nasze zy-
cie. (Mama Jasia z 32 tc)

Dodatkowe utrudnienie stanowi lek lekarzy pierwszego kontaktu w miejscu
zamieszkania przed dzieckiem urodzonym przedwczesnie, odmowa udzielenia
wsparcia, a tym samym koniecznoé¢ poszukiwania w drobnych problemach po-
mocy w szpitalach oddalonych od domu.

Natlok obowiazkéw, obawa o dalszy rozw¢j dziecka, czesta utrata naturalne-
go pokarmu, poczucie zignorowania i niezrozumienia sytuacji przed kadre me-
dyczna poteguja ryzyko wystapienia zaburzen nastroju i rozwiniecia sie depres;ji.
Matki cierpig z powodu poréwnan do dzieci donoszonych, zachwiania wymarzo-
nego obrazu macierzynstwa, przecigzenia opieka nad wymagajacym szczegolnej
troski niemowleciem. Swdj stan opisywaly w nastepujacy sposob:

Nasze pierwsze dniw domu byty cigzkie. Pierwszq noc czuwatam nad t6zeczkiem i ciggle spraw-
dzatam czy oddycha. Nie potrafilam spac. PézZniej nattok obowigzkéw doprowadzito do tego, ze
rozwingla si¢ depresja. Miatam poczucie, Ze mimo urodzenia dziecka nie stalam si¢ mamg. Nie
czutam sig szczgsliwa. Nie potrafitam sobie radzic z najdrobniejszymi rzeczami. Czasem nawet
miatam wrazenie, ze to dziecko nie jest moje, nie kochatam jej na 100%. (Mama Antosi z 30 tc)
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Cigzko patrzec na mame z wozkiem i ksigzka w reku w parku na spacerze, a my znowu w szpita-
Iu. (Mama Emilki z 29 tc)

W celu zapewnienia rodzinie dziecka optymalnego wsparcia zgodnego z ocze-
kiwaniami badanych powinno ono obejmowac zakres profesjonalnych oddzia-
lywan zaréwno na terenie szpitala — oddziale patologii cigzy oraz neonatologicznym,
jak i po wypisie w warunkach domowych. Nalezy oprécz procedur medycznych
zwiazanych ze zdrowiem dziecka i matki bra¢ pod uwage potrzeby emocjonalne
zjednoczesnym uwzglednieniem obojga rodzicow. Oprdcz wsparcia, ktére bada-
ni otrzymali, wskazuja na nastepujace zmiany niezbedne do poprawy warunkéw
opieki okotoporodowej nad rodzinag wcze$niaka:

— nieodplatna pomoc psychologiczng dostepna dla obojga rodzicow dziecka
urodzonego przedwczesnie;

— konsultacje laktacyjne w szpitalu oraz po wypisie, aranzacje przestrzeni do
odciggania pokarmu na terenie oddzialu neonatologicznego;

— kompleksowe informacje o stanie zdrowia dziecka, przeprowadzanych inter-
wencjach medycznych, usprawnienie kontaktu z lekarzem prowadzacym;

— czestsze wizyty poloznej srodowiskowej w pierwszych tygodniach zycia dziecka;

— uwzglednianie ojca podczas przekazywania kluczowych wiadomosci;

— zwigkszenie dostepnosci szybkich terminéw wizyt kontrolnych dla dzieci z
grupy ryzyka;

— utworzenie jednego miejsca wizyt wcze$niakéw u réznych specjalistow;

— bezplatng pomoc specjalistow i konsultacje po wypisie;

— osobna sale po porodzie bez rodzicéw dzieci donoszonych lub z matka innego
dziecka przedwczesnie urodzonego.

Zakoniczenie

Badania wskazuja na duza dysproporcje pomiedzy wsparciem udzielonym
rodzinie wcze$niaka a jego rzeczywistymi potrzebami i oczekiwaniami w tym za-
kresie. Na pierwszy plan wysuwa sie potrzeba respektowania i profesjonalnej rea-
lizacji potrzeby wsparcia psychologicznego oraz laktacyjnego. Ze wzgledu na
fakt, ze sytuacja przedwczesnego porodu jest traumatyzujacym doswiadczeniem
dla matki, ale tez ojca dziecka, nalezy rozwazy¢ zapewnienie wsparcia psycholo-
gicznego, instrumentalnego i informacyjnego obojgu rodzicom. Wigczanie matki
i ojca w czynnosci pielegnacyjne, kangurowanie, mozliwos¢ czestych odwiedzin
przyczynia si¢ do rozkladu natloku obowigzkéw, a takze poczucia, ze wazne sg
emocje obojga rodzicoéw. Wéréd kluczowych zmian wskazane zostalo zwieksze-
nie czestotliwosci i poprawa jakosci wizyt poloznej sSrodowiskowej, doksztalcanie
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lekarzy pierwszego kontaktu w zakresie podstawowej opieki neonatologicznej,
organizacja wizyt specjalistycznych w jednym miejscu. Duzym udogodnieniem
bylaby reorganizacja szpitalnego pobytu matki dziecka, tak by mogta dyspono-
wacé indywidualng przestrzenia, badz liczy¢ na wsparcie matek znajdujacych sie
w podobnej sytuacji. Sytuacja rodziny wczesniaka w pierwszych miesigcach zy-
cia jest czasem leku, bezsilnosci, psychicznego i fizycznego przecigzenia, czasem
zaloby po wyidealizowanym obrazie macierzyfnstwa. Zmiany systemowe w za-
kresie wsparcia okoloporodowego, egzekwowanie juz powstalych przepisow
prawnych zwigzanych z zapewnieniem nalezytej jako$ci wsparcia, a takze zmia-
na w sposobie postrzegania probleméw rodziny wczesniaka moglyby stanowic¢
kolejny krok ku rownowadze miedzy wsparciem oczekiwanym a otrzymanym.
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Akty prawne

Obwieszczenie ministra zdrowia z dnia 7 lipca 2016 r. w sprawie ogloszenia jednolitego
tekstu rozporzadzenia Ministra Zdrowia w sprawie standardéw postepowania medy-
cznego przy udzielaniu $wiadczei zdrowotnych z zakresu opieki okoloporodowej
sprawowanej nad kobieta w okresie fizjologicznej cigzy, fizjologicznego porodu,
pologu oraz opieki nad noworodkiem (Dz. U. z 2016 r., poz.1132).

Obwieszczenie Marszalka Sejmu Rzeczypospolitej Polskiej z dnia 25 sierpnia 2008 r.
w sprawie ogloszenia jednolitego tekstu ustawy o Swiadczeniach opieki zdrowotnej fi-
nansowanych ze srodkéw publicznych (Dz. U. z 2008 r. Nr 164, poz. 1027).

Netografia
www.who.int [dostep: 31.07.2018].



Niepelnosprawnos$¢. Dyskursy pedagogiki specjalnej
Nr 31/2018

Disability. Discourses of special education
No. 31/2018

Agnieszka Kamyk-Wawryszuk
Zaklad Pedagogiki Specjalnej i Logopedii, UKW w Bydgoszczy

Potrzeby rodziny dziecka z choroba rzadka
i niepelnosprawnoscia intelektualng
a mozliwosci wsparcia przez spotecznosc¢ lokalna

Celem niniejszego artykulu jest opisanie mozliwoéci wsparcia rodziny dziecka z choroba rzadka
iniepelnosprawnoscia intelektualng w kontekscie jej potrzeb. Badania zostaty osadzone w orienta-
qji ilosciowej z wykorzystaniem metody sondazu diagnostycznego oraz narzedzia Kwestionariusz
Jakosci Zycia Rodziny autorstwa I. Brown, R.I. Brown, N.T. Baum i in. [2006]. W prowadzonych
eksploracjach wzielo udziat 40 rodzicéw dzieci z choroba rzadka i niepelnosprawnoscia intelek-
tualna. Sformutowano dwa gléwne pytania badawcze: Czy rodzice dzieci z choroba rzadka i nie-
pelnosprawnoscia intelektualng otrzymuja wsparcie praktyczne i emocjonalne od czlonkéw
spolecznosci lokalnej, w ktérej zyja? W jakim stopniu rodzice dzieci z choroba rzadka i niepelno-
sprawnoécig intelektualng otrzymuje od innych os6b wsparcie praktyczne i emocjonalne? Prze-
prowadzone badania wskazuja, ze ponad polowa rodzicéw nie otrzymuje od przyjaciot
i sasiadéw praktycznego wsparcia, ktére odnosi sie miedzy innymi do zrobienia zakupéw, gdy
dziecko jest chore i matka lub ojciec nie moze wyjé¢ z domu, czy do pomocy w wykonywaniu
czynnoéci domowych, takich jak przygotowanie obiadu. Odnosnie wsparcia emocjonalnego ze
strony czlonkéw spolecznosci lokalnej trudno jest wskazaé jego stopien. Zatem potrzeba zain-
teresowania si¢ problemami rodziny przez czlonkéw spolecznoscilokalnej nie jest zaspokojona.

Stowa kluczowe: wsparcie, spolecznos¢ lokalna, rodzina, dziecko z choroba rzadka, niepelno-
sprawno$c intelektualna

The needs of family with a child with a rare disease
and intellectual disability and the possibilities
of support by the local community

The purpose of this paper is to describe the possibilities of supporting families of children with
rare disease and intellectual disability in the context of their needs. The research was embedded in
the quantitative orientation using the diagnostic survey method and the Family Quality of Life
Survey by I. Brown, R.I. Brown, N.T. Baum et al. 40 parents of children with rare disease and intel-
lectual disability participated in the research. Two main research questions were formulated: Do
parents of children with rare disease and intellectual disability receive practical and emotional
support from members of the local community in which they live? To what extent parents of chil-
dren with rare diseases and intellectual disabilities receive practical and emotional support from
other people? Conducted research indicates that more than half of parents do not receive practi-
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cal support from friends and neighbours regarding, for instance, shopping when the child is sick
and the mother or father can not leave the house or helping with home activities, such as prepar-
ing dinner. With regard to emotional support from members of the local community, it is difficult
to indicate its degree. Thus, the need to be interested in family problems by members of the local
community is not met.

Keywords: support, local community, family, child with rare disease, intellectual disability

Wprowadzenie

Zdiagnozowanie choroby rzadkiej dziecka, przebiegajacej z niepelnospraw-
noscia intelektualna, zmienia funkcjonowanie catej rodziny. Choroba rzadka to
~ciezkie, czesto zagrazajace zyciu schorzenia”, ktére wystepuja nie wiecej niz 5 na
10 tys. os6b [Libura i in. 2016: 5]. Rzadko$¢ oznacza w tym przypadku trudnosc¢
uzyskania diagnozy i w zwigzku z tym odczuwanie stresu zwigzanego z brakiem
informacji na temat zaburzen cérki/syna, prognoz jej/jego dalszego rozwoju oraz
z problemami z dostepem do opieki medycznej, jak i pomocy socjalnej. Ta sytuacja
generuje potrzeby rodziny zwigzane ze wczesng diagnozg, uzyskaniem wsparcia
w zakresie wczesnej interwencji medycznej i terapeutycznej, zapewnienia stabili-
zacji materialnej kazdemu z czlonkéw rodziny i w koncu potrzeby bezpieczei-
stwa realizowanej przez zyczliwe zainteresowanie si¢ przez inne osoby sytuacjq
rodziny. Zatem mozna stwierdzi¢, ze rodzina z dzieckiem z choroba rzadka i nie-
pelnosprawnosciag intelektualng potrzebuje wsparcia zaréwno emocjonalnego,
jak i praktycznego (rzeczowego). Jest to istotne w sytuacji, gdy rodzice po uzyskaniu
diagnozy i ustaleniu planu leczenia — gdy jest to mozliwe, lub kontroli lekarskiej —
gdy nie ma mozliwosci leczenia cérki czy syna, wracajg do swojego miejsca zamie-
szkania i podejmuja w nim trud dalszej opieki nad chorym dzieckiem. Rodzice nie
zawsze w danej miejscowosci maja dostep do niezbednych ustug medycznych
isocjalnych, ale maja za to mozliwos¢ otrzymania pomocy od przyjaciol, sasiadéw,
czy czlonkéw wspoélnoty religijnej, do ktérej naleza. Stad pojawia sie potrzeba
poglebiania badan na temat otrzymanego wsparcia od réznych instytucji i srodo-
wisk, w tym od spolecznosci lokalnej [Pyzalski, Podgoérska-Jachnik 2015: 166-170].

Celem niniejszego artykutlu jest opisanie mozliwosci wsparcia rodziny dziecka
z chorobg rzadka i niepelnosprawnoscia intelektualng w kontekscie potrzeb, jakie
taka rodzina ma. Zdaniem Lemuel J. Pelentsova, Thomasa A. Laws’a, oraz Adriana
J. Esterman’a literatura Swiatowa dotyczaca potrzeb rodzicéw dzieci ze zdiagno-
zowana chorobg rzadka opisuje najczesciej konkretna jednostke chorobowa
i opiera sie tylko na malych grupach badanych, czesto zamieszkatych w okreslonym
kraju, a poniewaz wyniki odnosza sie do danej kultury, trudno jest generalizowaé
whnioski z takich badan [Pelentsov i in. 2015: 476]. Jest to jeden z powodéw matej
liczby badanych w prowadzonych eksploracjach, dotyczacych potrzeb rodziny
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dziecka z chorobg rzadka i niepelnosprawnoscia intelektualng w kontekscie moz-
liwosci wsparcia przez spotecznoéc lokalna. Brakuje tez publikacji poruszajacych
wspomniane zagadnienie. Niniejszy artykul stara sie wypelnic te luke, ukazujac
wyniki badah przeprowadzonych przez autorke w roku 2018. W badaniu wzielo
udziat 40 rodzicéw dzieci z chorobami rzadkimi w wieku 5-15 lat.

1. Potrzeby rodziny dziecka z niepelnosprawnosciag

Narodziny dziecka z niepelnosprawnoscia stawiajg przed rodzicami i pozo-
stalymi czlonkami rodziny nowe wyzwania. Sa one zwigzane zaréwno z rehabili-
tacja i leczeniem dziewczynki/chlopca, jak i z spostrzeganiem spolecznym nie-
pelnosprawnosci. Zmieniaja sie takze potrzeby rodziny. Zdaniem M. KoScielskiej
[2000: 94-95] wsréd nich mozna wymienié¢ m.in.:

— akceptacje spoteczng;

— odnalezienie wlasciwego miejsca dla dziecka w systemie stuzb opiekuniczych,
edukacyjnych i rewalidacyjnych;

— wyczerpujacg informacje;

— specjalistyczng pomoc nakierowang na dziecko i rodzicow;

— wspdlnote odnoszaca sie do grupy, ktéra daje rodzicom poczucie wiezi.

Ewa Pisula natomiast dodaje do tych potrzeb jeszcze wczesng diagnoze, umo-
zliwiajaca uzyskanie wsparcia dla dziecka, jak i jego rodziny w ramach tzw. wczes-
nej interwencji oraz potrzebe wsparcia emocjonalnego i praktycznego [Pisula
2018: 46—47]. Jest to niezwykle wazne w przypadku dzieci z choroba rzadka, po-
niewaz wczesna diagnoza umozliwia wdrozenie adekwatnych dzialan rehabili-
tacyjnych i terapeutycznych. Wazne jest takze dostrzezenie potrzeby odnoszacej
sie do stworzenia rodzicom mozliwosci odpoczynku i odcigzenia ich od codzien-
nych obowigzkéw [Pisula 2018: 47]. Do kanonu potrzeb rodziny dziecka z nie-
pelnosprawnoscia — zdaniem B. Szulz — nalezy jeszcze doda¢ potrzebe bezpieczen-
stwa realizowang przez zyczliwe zainteresowanie si¢ problemami rodziny i dziecka,
wspolne rozwiazywanie zaistnialego problemu, poszukiwanie réznych Zzrédet
uzyskania pomocy i wsparcia spolecznego [Szulz 2007: 209].

Potrzeba mozliwosci odpoczynku, odcigzenia rodzicow dziecka z niepelno-
sprawnoscig od codziennych obowigzkéw zwigzanych z opieka nad cérka/synem
lub réznymi czynnoéciami domowymi, a takze potrzeba bezpieczenstwa odno-
szaca sie do zyczliwego zainteresowania sytuacjg rodziny, wspdlnym poszukiwa-
niem rozwigzania zaistnialego problemu itp. moze by¢ realizowana poprzez
wsparcie praktyczne i emocjonalne ze strony czlonkéw spolecznosci lokalnej.
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2. Wsparcie spoleczne rodziny dziecka z niepelnosprawnoscia
przez spolecznosc¢ lokalna

W jezyku polskim istnieje wiele znaczen terminu ,wsparcie”. Moze by¢ ono
postrzegane jako okreslony rodzaj dzialania, stwarzanie warunkéw sprzyjaja-
cych czemus, interakcja czy stan i funkcja srodowiska lokalnego, ktére wyraza
che¢ udzielenia pomocy innym [Biernat, Przeperski 2015: 16]. Wielo$¢ znaczenia
stowa ,wsparcie” wskazuje takze na réznorodnos¢ jego form i Zrédel. W niniej-
szym artykule przyjeto, ze wsparcie to ,rodzaj interakcji podjetej przez zaangazo-
wanie strony w sytuacji problemowej i stanowi istotny czynnik jej normalizacj.
W wyniku wsparcia strona wspierana podnosi swoje zdolnosci adaptacyjne na
skutek uzyskania lepszej orientacji w swoim polozeniu, zmiany zachowania na
bardziej efektywne oraz obnizenia poziomu napiecia emocjonalnego i redukcji
stresu” [Biernat, Przepierski 2015: 14] Wspomniana sytuacja problemowa w przy-
padku rodzicéw dzieci z choroba rzadka i niepelnosprawnoscia intelektualna be-
dzie odnosila sie do trudnosci, jakich doswiadczaja w zakresie opieki i wychowa-
nia corki/syna. Wsparcie spoteczne odnosi sie natomiast do funkgji i jakosci relacji
spolecznych, wérdd ktérych mozna m.in. wymieni¢ dostepnosé pomocy lub rze-
czywiste otrzymanie wsparcia. Pojawia sie ono w procesie interakcji i moze by¢
zwiazane z altruizmem, poczuciem zobowigzania, a nawet spostrzeganiem wza-
jemnosci [Knoll, Schwarzer 2004: 30].

W terminologii dotyczacej wsparcia spolecznego — jak zauwaza A. Krause —
istniejg dwie tendencje. Pierwsza z nich wynika z preferencji dyscyplinarnych
autoréw, czyli okreslonego punktu widzenia danej dyscypliny naukowej. W tym
przypadku mozna méwic o podejéciu terapeutycznym, ktére oparte jest na wspo-
magajaco-leczniczym oddziatywaniu, lub podejéciu psychologicznym uwzgled-
niajagcym teorie potrzeb i interakcji miedzyludzkiej, lub podejsciu socjologicznym
biorgcym pod uwage wspdlnoty srodowisk, wiezi oraz sily spoteczne. Druga ten-
dencja odnosi si¢ do réznic koncepcyjnych, w zwigzku z czym mozna wyréznic
dwojakiego rodzaju ujecie:

1. bezposrednie — jest to czesto profesjonalna pomoc instytucjonalna,
2. pomocnicze — oddzialywanie Srodowisk naturalnych cztowieka [Krause 2004:

49-50].

W przypadku rodzin dzieci z chorobg rzadka i niepelnosprawnoscia intelek-
tualna wlasciwe wydaje si¢ kompleksowe ujecie wsparcia spolecznego prezento-
wane m.in. przez S. Kawule, odnoszace sie do ,sieci pozytywnych interakcjiimie-
dzyludzkiej pomocniczosci” [Krause 2004: 47]. Badacz dostrzega w niej plaszczyzny
poziome (wsparcie emocjonalne, wartosciujace, instrumentalne, informacyjne
i duchowe) oraz pionowe (spirala zyczliwosci) [Krause 2004: 47]. Intensywnosé
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wsparcia jest trwale zwigzana ze stopniem wiezi miedzyludzkich, bowiem ka-
zda interakcja zachodzi w czterech podstawowych ukladach zycia ludzkiego. Pier-
wszy to uklad cztowiek-czlowiek, ktory odnosi sie zar6wno do relacji rodzin-
nych, réwiesniczych, jak i do sasiedzkich, zawodowych czy towarzyskich. Drugi
to czlowiek-grupa — zachodzacy w relacjach rodzinnych, sSrodowiskowych, poli-
tycznych, a takze religijnych i organizacyjnych. Trzeci to czlowiek-instytucja —
gdzie pojawia sie poczucie bezosobowosci i masowosci. Ostatni, czwarty, uklad
czlowiek-szersze uklady — odnosi sie do relacji ze srodowiskiem, np. miasta, wsi,
dzielnicy, regionu itd. [Sowa 2004: 33-34]. Wsparcie spoleczne wspiera proces ra-
dzenia sobie ze stresem, a takze z sytuacjami kryzysowymi [Kirenko 2004: 15].
Wsparcie to dzieli sie na:

— informacyjne, polegajace na poinformowaniu danej osoby o zaistnieniu nie-
pelnej sprawnosci, wynikajacych z tego ograniczen, mozliwosci dalszego le-
czenia itp.;

— emocjonalne, odnoszace sie do dzialan podtrzymujacych, obecnosci innych
0s0b, zrozumienia, wystuchania, towarzyszenia itp.;

— materialne (rzeczowe, finansowe), ktore polega na udzielaniu pomocy w for-
mie dostarczania srodkéw materialnych;

— przez $wiadczenie ustug, czyli pomoc w wykonywaniu okreslonych czynnosci
(praktyczne);

— w rozwoju, bezposérednio ukierunkowanym na wspomaganie i kompensacje
zaburzonych funkcji [Kawczynska-Butrym 1996: 87].

Jak zauwazyla I. Fajfer-Kruczek, wsparcie spoleczne, jakie moze otrzymywacé
osoba lub rodzina z dzieckiem z niepelnosprawnoscia, jest bezposrednio
zwigzane ze Srodowiskiem lokalnym [Fajfer-Kruczek 2014: 21]. W niniejszym
artykule przyjeto, ze spolecznosé lokalna to ,zbiorowos$¢ zamieszkujaca wyodreb-
nione, stosunkowo niewielkie terytorium, jak np. parafia, wies czy osiedle, w kto-
rej wystepuja silne wiezi wynikajace ze wspoélnoty intereséw i potrzeb, a takze
z poczucia zakorzenienia i przynaleznosci do zamieszkiwanego miejsca” [Rozwa-
dowski 2015: 244].

W podjetych badaniach, dotyczacych potrzeb rodziny dziecka z choroba
rzadka i niepelnosprawnosécia intelektualng w kontekécie mozliwosci otrzymania
wsparcia ze strony czlonkéw spolecznosci lokalnej, uwzgledniono w kwestiona-
riuszu pytania odnoszace sie do wsparcia emocjonalnego i praktycznego, zawie-
rajacego w sobie zaréwno wymiar rzeczowy, jak i $wiadczenie ustug (np. pomoc
w czynnoéciach domowych, w robieniu zakupéw, opiekowaniu sie dzieckiem
pod nieobecnos¢ rodzicéw itp.).
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3. Metody badan wlasnych

Badania zostaly osadzone w strategii badan ilosciowych z wykorzystaniem
metody sondazu diagnostycznego oraz narzedzia Kwestionariusz Jakoéci Zycia
(Family Quality of Life Survey: Main caregivers of people with intellectual or developmen-
tal disabilities) [Brown i in. 2006], uzupelnione jakosciowaq analiza tresci odpowie-
dzibadanych na pytanie otwarte. Wybrane narzedzie do badan jest przeznaczone
dla rodzicow/opiekunéw dzieci/oséb z niepelnosprawnoscig intelektualna, jak
idouzytku miedzynarodowego [Brown iin. 2006: 1-3]. Wybdr metody badan wy-
nika z faktu, iz jej przedmiotem sg fakty, opinie i poglady dotyczace réznorod-
nych proceséw, zjawisk oraz oséb, ktére maja bezposredni lub posredni zwiazek
m.in. ze wsparciem spolecznym i opiekg [Guziuk-Tkacz, Siegiefi-Matyjewicz
2012: 46; Sztumski 2005: 201]. Jak podkresla J.W. Creswell, badanie sondazowe
»dostarcza liczbowego opisu tendencji, postaw lub opinii wystepujacych w popu-
lacji na podstawie danych dotyczacych préby tej populacji” [Creswell 2013: 161].

Sformulowano dwa gléwne problemy badawcze:

1. Czy rodzice dzieci z chorobg rzadka i niepelnosprawnoscia intelektualng
otrzymuja wsparcie praktyczne i emocjonalne od cztonkéw spotecznoéci lo-
kalnej, w ktorej zyja?

2. W jakim stopniu rodzice dzieci z chorobg rzadka i niepelnosprawnoscig inte-
lektualng otrzymuje od innych oséb wsparcie praktyczne i emocjonalne?
Sformulowano takze pytania szczegétowe:

— Jak wazne dla jakosci zycia badanych rodzicéw jest praktyczne lub emocjo-

nalne wsparcie otrzymywane od innych ludzi?

— Czy istnieja mozliwosci otrzymania przez rodzicéw praktycznego lub emo-
cjonalnego wsparcia od innych ludzi, gdyby rodzina go potrzebowata?

— W jakim stopniu czlonkowie rodziny starajq sie, aby uzyska¢ praktyczne
lub emocjonalne wsparcie od innych ludzi?

— W jakim stopniu przyjaciele i sasiedzi pomagaja rodzicom wykonywac prak-
tyczne prace, takie jak opiekowanie sie cztonkami rodziny, robienie zaku-
pow, zajmowanie sie domem?

— W jakim stopniu przyjaciele i sgsiedzi udzielaja rodzicom wsparcia emocjo-
nalnego?

— Czy badani rodzice s zadowoleni z poziomu otrzymywanego wsparcia
praktycznego i emocjonalnego od 0séb ze spolecznosci lokalne;j?

Przedmiotem badan jest wsparcie praktyczne i emocjonalne oraz jego zakres,
jakie otrzymuja rodzice dziecka z chorobg rzadka i niepetnosprawnoécia intelek-
tualng od spotecznosci lokalnej.
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Badania prowadzono od lipca 2017 r. do lipca 2018 r. Kryteriami doboru oséb
do badan bylo: posiadanie co najmniej jednego dziecka z choroba rzadka i nie-
pelnosprawnoscia intelektualng w wieku od 5 do 15 lat, objetego ksztalceniem
specjalnym oraz terapig i rehabilitacja; miejsce zamieszkania na terenie Polski. Ze
wzgledu na ograniczenie wieku dziecka, wynikajgce m.in. z nakreslonych w cze-
Sci teoretycznej niniejszego artykulu potrzeb rodziny, grupa badanych rodzicéw
wynosi 40 os6b. Kwestionariusz mégl wypelni¢ tylko jeden z rodzicow. Badania
byly prowadzone podczas dwéch turnuséw rehabilitacyjnych (lipiec 2017 i lipiec
2018) dla dzieci z chorobg rzadka organizowanych przez Stowarzyszenie Cho-
rych na Mukopolisacharydoze (MPS) i Choroby Rzadkie. Przedstawione w arty-
kule wyniki badan, opisujace wsparcie praktyczne i emocjonalne uzyskiwane od
spolecznosci lokalnej, sa czescig projektu dotyczacego jakosci zycia rodzin dzieci
z choroba rzadka i niepelnosprawnoscia intelektualna. Stad nie przedstawiono
calego aspektu wsparcia, jakie moga otrzymywac opiekunowie dzieci z niepetno-
sprawnodcig (m.in. chodzi o wsparcie informacyjne, instrumentalne, wartosciu-
jace oraz duchowe).

Grupa badanych liczyta 40 rodzicéw, w tym 31 kobiet i 9 mezczyzn, w wieku
od 29 do 61 lat (tab. 1). Ponad polowe z nich (62%) stanowily osoby z wyksztalce-
niem wyzszym, druga grupa deklarowata wyksztalcenie zawodowe

Tabela 1. Wiek badanych rodzicéw dzieci z chorobami rzadkimi

Przedzial wiekowy Liczba rodzicow
29-34 lata 10
35-40 lat 13
41-46 lat 8
47-52 lata 2
Powyzej 52 lat 7
Razem 40

Zrédto: Badania wlasne.

Najwiecej badanych mieszka na wsi — 44%, nastepnie w miescie do 100 tys.
mieszkancow — 24%, powyzej 250 tys. mieszkaficow — 16%, od 200 do 250 tys.
mieszkancow —8%, od 150 do 200 tys. mieszkancéw — 6% oraz w miescie od 100 do
150 tys. mieszkancéw — 2%. Ponad polowa mieszka we wiasnym mieszkaniu bez
najblizszej rodziny - 57%, pozostali wynajmujq mieszkanie — 16%, mieszkaja
razem z wlasnymi rodzicami — 14% lub z jednym z tesciéw — 13%. Wiekszos¢ z bada-
nych bylo w zwigzku matzenskim — 91%, nieliczni byli wdowcami — 3%, rozwodnika-
mi - 3% lub nie pozostawali w zwigzku malzenskim - 3%. Ponad polowa rodzicéw
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mialo dwoje dzieci — 54%. Pozostali badani mieli jedno dziecko — 21%), troje —
15%, czworo — 7% lub piecioro — 3%. Zdiagnozowana chorobe rzadka i niepeino-
sprawnos¢ intelektualng miato najwiecej dzieci, ktére urodzily sie w rodzinie jako
pierwsze — 55%), nastepnie jako drugie — 35%. Najmniej rodzicéw (5%) mialo pier-
wsze i drugie oraz pierwsze i trzeci dziecko z taka diagnoza. Ponad polowa bada-
nych nie pracuje zawodowo (60%), zajmuje sie opieka nad dzieckiem w domu.
Rodzice sprawowali opieke nad dzie¢mi w wieku od 5 do 15 lat. Ponad polowe
z nich stanowily dziewczynki (59%). Dzieci mialy zdiagnozowane rzadkie dege-
neracyjne choroby uktadu nerwowego, schorzenia neurorozwojowe o podiozu
genetycznym lub lizosomalne choroby spichrzeniowe (tab. 2).

Tabela 2. Choroby rzadkie zdiagnozowane u dzieci badanych rodzicow

Nazwa choroby Liczba dzieci
Choroba Sanfilippo (mukopolisacharydoza typu IIIA, III B, 111 C) 13
Choroba Canavan (leukodystrofia gabczasta) 6
Zesp6t Cri du Chat 5
Zespol Angelmana 5
Zesp6t Williamsa 4
Zespot Retta 3
Choroba Krabbego 3
Zespot Goldenhara 1
Razem 40

Zrédto: Badania wlasne.

Wszystkie dzieci mialy zdiagnozowang niepelnosprawnos¢ intelektualng
w stopniu: lekkim —22%, umiarkowanym —31%, znacznym —28% lub glebokim —19%.

4. Potrzeby rodziny dzieci z chorobg rzadka a mozliwosci
wsparcia emocjonalnego i praktycznego przez spolecznos¢
lokalng — wyniki badan

Jedna ze wspomnianych wczesniej potrzeb rodziny dziecka z trudnosciami
w rozwoju — w tym dziecka ze zdiagnozowana choroba rzadka i niepetnospraw-
noscia intelektualng — jest mozliwos¢ odpoczynku, odcigzenia rodzicéw od co-
dziennych obowiazkéw zwiazanych z opieka nad cérka/synem lub réznymi
czynnosciami domowymi. Ta potrzeba odnosi sie do praktycznego wsparcia.
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Ponad polowa badanych (63%) zdeklarowala, Ze nie otrzymuje od przyjaciét
i sasiadéw wsparcia praktycznego, takiego jak np. pomoc w opiece nad chorym
dzieckiem, robienie zakupéw czy pomoc w pracach domowych. Oceniany jest
tu aspekt subiektywny, przy czym nie mozna wykluczy¢, ze wsparcie doswiad-
czane (subiektywnie), a faktycznie otrzymywane (obiektywne) moga sie nieco
r6zni¢ [Podgorska-Jachnik 2014: 87-91].

bardzo duzy do$¢duzy  $redni maty zaden

Wrykres 1. Stopien wsparcia praktycznego udzielanego przez przyjaciél i sasiadéw bada-
nym rodzicom

Zr6dto: Badania wiasne.

Oprocz tego rodzaju wsparcia rodzice dzieci z choroba rzadka i niepelno-
sprawnoscig intelektualna potrzebuja wsparcia emocjonalnego. Wynika to m.in.
z potrzeby zyczliwego zainteresowania sie sytuacjq rodziny, dodania im otuchy,

bardzo duzy do$¢duzy  $redni maty zaden

Wykres 2. Stopien wsparcia emocjonalnego udzielanego przez przyjaciél i sagsiadow
badanym rodzicom

Zrédto: Badania wlasne.



Potrzeby rodziny dziecka z chorobg rzadkg i niepetnosprawnoscig intelektualng... 81

budowania poczucia bezpieczenstwa i przynaleznosci. Trudno jest wskazaé jedno-
znacznie stopien wsparcia emocjonalnego, jakie otrzymuja rodzice dzieci z cho-
roba rzadka i niepelnosprawnoscia intelektualna, gdyz deklarowali oni zaréwno
stopien dos¢ duzy (25%), maly (25%) lub zaden (25%). Pozostale odpowiedzi
wskazywaly sredni (18%) i bardzo duzy (7%) (wykres 2).

Mniej niz polowa rodzicow zadeklarowata, ze dla jakosci zycia ich rodziny
jest bardzo wazne (40%) lub dos¢ wazne (30%) wsparcia praktyczne i emocjo-
nalne otrzymywane od innych oséb. Pozostali badani sa zdania, ze jest to dla nich
iich bliskich troche wazne (23%) lub malo wazne (7%) (wykres 3).

16
W bardzo wazne
14
12 W dos¢ wazne
10 troche wazne
8 .
mato wazne
6
4 W niewazne
2
0

Wykres 3. Znaczenie wsparcia praktycznego i emocjonalnego otrzymanego od innych
0s6b dla jakosci zycia rodziny w opinii badanych rodzicow

Zrédto: Badania wlasne.

Rodzice zapytani o mozliwosci otrzymania od innych oséb praktycznego lub
emocjonalnego wsparcia w sytuacji, gdyby nagle go potrzebowali wskazali, Ze jest
tylko troche (30%) lub wiele takich sposobnosci (28%). Pozostali uwazaja, ze kilka
(20%) lub nie istnieja takie mozliwosci (15%). Najmniej badanych wskazalo, Ze jest
bardzo wiele takich okazji (7%) (wykres 4).

Badane osoby w $rednim (35%) lub malym (30%) stopniu staraja sie otrzymac
zaréwno praktyczne, jak i emocjonalne wsparcie od czlonkéw swojej spolecz-
noéci lokalnej. Pozostali rodzice wskazali, ze poszukuja go w stopniu doé¢ duzym
(25%) lub zadnym (10%) (wykres 5).

Rodzice dzieci z chorobg rzadka i niepelnosprawnoscig intelektualng
zadeklarowali, ze w matym (30%) lub $rednim (30%) stopniu otrzymuja wsparcie
od czlonkéw swojej spotecznodci lokalnej (na przykltad od sgsiadéw i cztonkéw
wspolnoty religijnej). Pozostali badani uwazaja, ze jest to stopien dos¢ duzy (23%)
lub zaden (16%). Najmniej osob wskazalo stopien bardzo duzy (1%) (wykres 6).
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15

10

bardzo wiele  wiele troche kilka nie istniejg

Wykres 4. Mozliwosci wsparcia praktycznego i emocjonalnego otrzymanego od innych
0s6b dla jakosci zycia rodziny w opinii badanych rodzicow

Zrédto: Badania wlasne.

bardzo duzy doscduzy  $redni maty zaden

Wykres 5. Stopien poszukiwania wsparcia praktycznego i emocjonalnego oferowanego
przez inne osoby w opinii badanych rodzicéw

Zrédto: Badania wlasne.

bardzo duzy doscduzy  $redni maty zaden

Wykres 6. Stopien otrzymanego wsparcia praktycznego i emocjonalnego od innych oséb
w opinii badanych rodzicow

Zrédto: Badania wlasne.
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Ponad potowa rodzicow nie potrafi okresli¢, czy jest zadowolona z udziela-
nego przez cztonkéw spolecznosci lokalnej wsparcia ich rodzinie (53%). Pozo-
stali badani sa zadowoleni (30%) lub bardzo zadowoleni (10%). Najmniej oséb
zadeklarowalo, ze sg niezadowoleni (7%) (wykres 7).

bardzo ani zadowolony niezadowolony/a  zadowolony/a
zadowolowy/a ani nie zadowolony

Wykres 7. Stopien zadowolenia badanych rodzicéw z otrzymanego wsparcia praktycznego
i emocjonalnego od czlonkéw spolecznosci lokalnej

Zrédto: Badania wlasne.

W ostatnim pytaniu w kwestionariuszu rodzice mogli opcjonalnie poda¢ —je-
$li uznali to za stosowne — w sposéb opisowy dodatkowe informacje i wyjasnienia
zwigzane z otrzymywanym od innych 0séb wsparciem emocjonalnym i praktycz-
nym. W wypowiedziach badanych mozna dostrzec przede wszystkim poczucie
izolacji spolecznej oraz samotnosci w zwiazku z rzadka choroba dziecka, co obra-
zuje ponizsza wypowiedz:

Jest czgs¢ 0sob, ktdre nas odwiedzajq i nie bojq si¢ zderzenia z naszq rzeczywistoscig. Ale tez duzo
0s6b zwyczajnie boi si¢ nas odwiedzac, patrzec na dziecko i zmierzyc si¢ z naszq codziennoscig.

Koresponduje to z badaniami przeprowadzonymi przez M. Sekulowicz, ktéra
opisujac funkcjonowanie rodzin z dzie¢mi z niepelnosprawnoscia, wskazala, ze
matki czesto w swoich wypowiedziach podkreslaty problem niecheci, nietoleran-
¢jiiodrzucenia swojej rodziny wlasnie z powodu chorego potomka. Doswiadcza-
nie tej sytuacji powoduje nawet w niektérych przypadkach zmiane miejsca za-
mieszkania czy zerwanie kontaktu ze znajomymi. Wysluchiwanie krytyki na
temat swojego dziecka, odnoszacej si¢ m.in. do zasad wychowania przyczynia sie
do unikania spotkan z rodzing i innymi osobami [Sekulowicz 1998: 64-65].

Wrtasnie ten brak zrozumienia i poczucie rozlaczenia ze wzgledu na chorobe
dziecka rozpoczyna sie nieraz w najblizszej rodzinie, a nastepnie przenosi czesto
na spolecznos¢ lokalna:
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Niestety moi rodzice wycofali si¢ z pomocy, pomimo wielokrotnych préb pokazania o co nam cho-
dzi... Ale postanowili pomdc mojemu bratu, ktéry ma zdrowego syna a jego sytuacja finansowa
jest bardzo dobra. Twierdzg, Ze nie potrafig i bojq si¢ chorej corki...

Rodzice wskazywali takze na fakt, iz spolecznie czesto sa etykietowani jako
bohaterowie, ktérzy daja sobie rade z kazdym problemem. To przyczynia sie cze-
sto do leku przed przyznaniem sie, Ze potrzebuje sie pomocy i wsparcia w opiece
nad chorym dzieckiem Obrazuja to ponizsze wypowiedzi:

Problemem jest brak umiejetnosci proszenia o t¢ pomoc... Szeroko pojetq «dzielnosé». Moja prze-
de wszystkim.

Nie jest tak, ze nikt nas nie wspiera a my o to zabiegamy. Po prostu radzimy sobie bardzo dobrze
bez pomocy innych oséb i nawet o takg pomoc nie zabiegamy.

Badani zauwazyli tez, ze w sytuacji nawet gdy otrzymuja wsparcie, jest ono
tylko na poczatku, po diagnozie dziecka, a zanika wraz z jego dalszym zaburzo-
nym rozwojem i wzrostem:

Wsparcie wazne na poczgtku choroby, bo potem zanika inni tez podchodzq, ze coz nic nie da sig
zmienic... to po co méwic. Moze i racja.

Zakoficzenie i wnioski

Rodzina z dzieckiem z choroba rzadka i niepelnosprawnoscia intelektualng
doswiadcza wielu trudnych sytuacji zwigzanych zaréwno z procesem leczenia
corki/syna, jak i opieki oraz wychowania. Rodzice doswiadczaja trudnosci, takich
jak: brak mozliwosci znalezienia opiekuna, ktéry miatby odpowiednie kwalifika-
cje do zajmowania sie dzieckiem czy brak zrozumienia przez najblizsze, a czasem
tez i dalsze otoczenia, potrzeby poszukiwania eksperymentalnego leczenia dla
corki/syna. Te sytuacje generuja potrzeby rodziny, ktére uwzgledniajac chorobe
rzadka i niepelnosprawnos¢ intelektualng jednego z jej czlonkéw, trudne s do
zaspokojenia przez bliskich. Potrzeba stworzenia rodzicom mozliwosci odpo-
czynku oraz odcigzenia ich od codziennych obowigzkéw jest priorytetem wspar-
cia otrzymanego od spolecznosci lokalnej. Istotne jest takze zyczliwe zaintereso-
wanie sie problemami rodziny oraz dziecka, wspdlne proby ich rozwigzania czy
ostatecznie poszukiwanie i organizowanie pomocy. Badani poproszeni o wskaza-
nie czlonkéw swojej spolecznosci lokalnej wymieniali przyjaciol, sasiadéw lub
czlonkéw wspdélnoty wyznaniowej, do ktérej naleza.

Przeprowadzone badania wskazuja, ze ponad polowa rodzicéw nie otrzymu-
je od przyjaciol i sagsiadéw praktycznego wsparcia, ktére odnosi sie m.in. do zro-
bienia zakupéw, gdy dziecko jest chore i matka lub ojciec nie moze wyjs¢ zdomu,
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czy do pomocy wykonania czynnosci domowych, jak np. przygotowanie obiadu.
Odnoszac sie do wsparcia emocjonalnego ze strony cztonkéw spolecznosci lokal-
nej trudno jest wskazac jego stopien. Potrzeba zainteresowania sie problemami
rodziny przez czlonkéw spolecznosci lokalnej nie jest zaspokojona. Mimo zaist-
nienia takiej sytuacji mniej niz polowa badanych uwaza, ze dla jakosci zycia ich
rodziny to wsparcie jest bardzo wazne lub doé¢ wazne. Na podstawie przeprowa-
dzonych badan trudno jest natomiast wskaza¢, jak rodzice postrzegaja mozliwo-
Sci otrzymania pomocy od czlonkéw spolecznosci lokalnej w sytuacji naglej, ta-
kiej jak np. pogorszenie stanu zdrowia dziecka czy choroby samego rodzica.
Moze to by¢ zwiazane z faktem, iz w §rednim lub matym stopniu staraja sie otrzy-
mac praktyczne i emocjonalne wsparcie od cztonkéw swojej spotecznoéci lokal-
nej, moze to by¢ takze zwigzane z deklaracja badanych o otrzymaniu matego lub
§redniego wsparcia. Ponad polowa rodzicéw nie wie czy jest zadowolona z pozio-
mu wsparcia, jakie otrzymuja od spotecznosci lokalne;.

Badani czujg sie izolowani od rodziny i spotecznoéci lokalnej, na co wskazuja
odpowiedzi do pytania otwartego. Maja Swiadomos¢, ze wynika to ze specyfiki
choroby dziecka i innoéci jego potrzeb oraz potrzeb rodziny. Badajac potrzeby
rodzicéw opiekujacych sie dzieckiem z choroba rzadka Lemuela J. Pelentsova,
Thomasa A. Lawsa oraz Adriana J. Estermana dostrzegli, ze wlasnie opiekunowie
do$wiadczaja izolacji spolecznej, samotnosci, jak i uczucia rozlaczenia z innymi
osobami ze wzgledu na chorobe cérki/syna i postrzegaja to jako problem [Pelent-
sov in. 2015: 478]. Wnioski te koresponduja z odpowiedziami badanych rodzicéw
na pytanie otwarte zawarte w kwestionariuszu ankiety. Specyfika rzadkosci wy-
stepowania choroby narzuca perspektywe subiektywnego doswiadczenia rodzi-
cow zar6wno w zakresie dostepu oraz jakosci ustug medycznych, terapeutycz-
nych, jak i zakresu otrzymanego wsparcia od czlonkéw spotecznosci lokalnej, co
inspiruje do dalszych badan opisujacych potrzeby uwzgledniajace indywidual-
nos¢ rodziny.
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Co mozna wlasnymi sitami? Przykiad aktywnosci
Samopomocowej Grupy Rodzicow i Opiekunéw
Oséb z Autyzmem i Zespolem Aspergera z Olsztyna

Problemy w rozwoju dzieci ze spektrum autyzmu stawiaja czesto przed rodzicami duze wymaga-
nia, a sprostanie im bez pomocy jest zadaniem bardzo trudnym i obcigzajacym dla wielu z nich.
W Polsce wskazuje si¢ niedostateczny instytucjonalny system wsparcia rodzin (rodzicéw, rodze-
fistwa) dzieci ze spektrum autyzmu, pomimo lepszego dostepu do ustug specjalistycznych dla
dzieci oraz informacji o spektrum autyzmu. Luke te¢ wypelniaja dzialania organizacji pozarzado-
wych, profesjonalnych grup wsparcia czy nieformalnych grup samopomocowych. W niniejszym
artykule podjeto watek wartosci dzialan samopomocowych oraz przedstawiono przykiad
dzialalnosci samopomocowej grupy rodzicéw dzieci z autyzmem z terenu miasta Olsztyn.

Stowa kluczowe: grupy samopomocowe, pomoc wzajemna, wsparcie spoleczne, rodziny oséb ze
spektrum autyzmu

What could be done by ourselves? Example of activity
of Self-Help Group of Parents and Carers of Persons
with Autism and Asperger Syndrome from Olsztyn

The problems of development of the children with autism spectrum often require a lot of effort
from parents. To overcome them without external assistance is a difficult and demanding task. In
Poland, despite the increasing access to specialized services and information about autism spec-
trum, there is still a lack of sufficient support for families with autistic children. This gap is filled by
actions from non-governmental organisations, professional support groups or unformal self-help
groups. The scope of the article is the value of self-help activities, presented on the example of
self-help group for parents with autistic children from Olsztyn.

Key words: self help group, mutual support, social support, families of persons with autism spec-
trum disorders.
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Wprowadzenie

Problemy w rozwoju dzieci ze spektrum autyzmu stawiajg czesto przed rodzi-
cami duze wymagania, a sprostanie im bez pomocy bliskich, specjalistow czy roz-
wigzah na poziomie systemowym jest zadaniem bardzo trudnym i obcigzajacym
dla wielu z nich [Pisula 2015; Prokopiak 2014; Lipinska-Loks 2010]. To w jaki spo-
sob rodzice radza sobie w tej sytuacji, wykracza poza ich osobowosciowe cechy
i predyspozycje, system wartosci, motywacje, dlatego bardzo wazne jest, aby mogli
otrzymywac réznorodne wsparcie. Jak wskazuje E. Pisula, brak odpowiedniego
wsparcia ze strony specjalistéw stanowi jedna z najwazniejszych przyczyn stresu,
ktérego doswiadczaja rodzice dzieci z diagnozg autyzmu [Pisula 2015: 141]. Na
ten wymiar funkcjonowania rodzicéw, ktéry ujawnia sie w wynikach wielu ba-
dan, w tym zagranicznych [Heyes, Watson 2013], naklada sie w Polsce niedosta-
teczny instytucjonalny system wsparcia rodzin (rodzicéw, rodzenistwa) dzieci ze
spektrum autyzmu, pomimo lepszego dostepu do ustug specjalistycznych dla
dzieci oraz informacji o spektrum autyzmu [Pisula 2015: 174]. Luke te wypelniajq
dziatania organizacji pozarzagdowych, profesjonalnych grup wsparcia czy niefor-
malnych grup samopomocowych.

Trudno szacowaé w jakim stopniu istniejaca oferta instytucjonalna i poza-
instytucjonalna odpowiada na potrzeby rodzicéw czy rodzin z dzieckiem z autyz-
mem, bowiem w Polsce nie monitoruje si¢ ich na szersza skale. Z raportu Ogdlnopolski
Spis Autyzmu. Sytuacja mlodziezy i dorostych z autyzmem w Polsce, opublikowanego
w 2016 r., wynika, ze ze wsparcia terapeutycznego korzysta 25% badanych rodzi-
cOw 0s6b z autyzmem, z czego 12% zadeklarowalo, ze uczestniczylo w grupie
wsparcia zorganizowanej przez rodzicéw, 7% z grupy prowadzonej przez terape-
utéw oraz 6% z grup psychoedukacyjnych. Ponad 4% respondentéw bralo udzial
w terapii rodzinnej, 2% uczestniczylo w psychoterapii i interwencji kryzysowej,
a 1% korzystalo z pomocy psychiatry [Ogoélnopolski Spis Autyzmu... 2016: 113].
Nie wiemy z czego wynika taki rozklad odpowiedzi; czy rodzice nie korzystaja ze
wsparcia, bo nie wszyscy go potrzebuja, czy nie maja dostepu, czasu, mozliwosci
etc. Jednak w $wietle dostepnych wynikéw badani (cho¢ nie na ogélnopolskich
probach) dotyczacych potrzeb rodzicéw dzieci z autyzmem w zakresie wsparcia
dla nich samych, mozna przypuszczaé, ze nie s3 one w wystarczajagcym stopniu
zaspokajane [Prokopiak 2014; Domasiewicz, Peczkowska 2011].

Jednym ze sposobéw postepowania w krytycznej sytuacji zyciowej jest po-
szukiwanie os6b o zblizonych problemach oraz nawigzanie z nimi bliskiej relacji
[Zaluska 1998: 84]. W przeciwienistwie do takich krajow, jak USA czy Niemcy,
w Polsce wciaz jest stabo znane i doceniane tworzenie nieformalnych grup samo-
pomocy, ktére powstajq bez udziatu profesjonalistow. Interesujacym poznawczo
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zjawiskiem jest monitorowanie inicjatyw oraz ich opisywanie, tak by mogly sta¢
sie inspiracja nie tylko do tworzenia katalogu dobrych praktyk w tym obszarze,
ale i podejmowania podobnej aktywnosci. W niniejszym artykule zostal podjety
watek wartosci dziatan samopomocowych oraz przedstawiony przyklad dziatalno-
§ci samopomocowej grupy rodzicéw dzieci z autyzmem z terenu miasta Olsztyn.

1. Moc samopomocy

Samopomoc to jeden z najstarszych mechanizméw organizacji zycia zbioro-
wego, majacy swe zrédlo we wzajemnej pomocy oraz sasiedzkiej wspotpracy,
ktoéra ludzie podejmowali w celu przetrwania w sytuacji zagrozenia. Obecnie, jak
wskazuje M. Zatuska, dzialania samopomocowe podejmowane sa najczesciej
w odpowiedzi na niezadowolenie z ustug lub mata dostepnos¢ odpowiednich in-
stytucji, niskg skuteczno$¢ dziatan niektérych stuzb publicznych, jako wynik bez-
silnosci wobec arogancji i niekompetencji urzednikéw czy oséb odpowiedzial-
nych zawodowo za okreélone dziedziny zycia publicznego. W dzialalnosci
samopomocowej podkreéla sie jej dwa aspekty. Pierwszy obejmuje dazenie do
osiagniecia w jakims$ zakresie zmiany spolecznej, np. rozwigzania waznego pro-
blemu spolecznego z punktu widzenia spolecznosci lokalnej czy zaspokojenie po-
trzeb, ktérych nie daje sie zaspokoi¢ w ramach instytucjonalnego systemu opar-
cia. Drugi dotyczy wewnetrznego doskonalenia jednostek, po to by lepiej radzity
sobie z biezagcymi problemami, ale tez zwigzany jest ze wzmocnieniem psycho-
logicznym przez wymiane doswiadczen, zaspokajanie potrzeby przynaleznosci,
wspolnego dzialania [tamze: 79-80].

Wspdlczesnie pojecie samopomocy jest taczone najczeéciej z praca socjalna,
dzialalnoscia stuzb spolecznych, terapia uzalezniefi i organizacjami pozarzado-
wymi. J. Szmagalski wskazuje na jej dwa znaczenia. Pierwsze dotyczy pomocy, ja-
kiej dostarczaja sobie wzajemnie ludzie dotknieci tymi samymi problemami
w swoim funkcjonowaniu psychospolecznym, bez udziatu profesjonalistéw, zas
drugie odnosi si¢ do wszelkiej dzialalnodci ludzi, ktéra ma uzupeini¢ badz
zastapi¢ dzialania organéw wladzy, instytucji powolanych do zaspakajania po-
trzeb spolecznych [Szmagalski 2003: 8-9]. Aktywnos$¢ samopomocowa przybiera
zréznicowany poziom formalizacji — od nieformalnych dzialah odwolujacych sie
do naturalnych sit (np. nieformalne grupy wzajemnej pomocy) do bardziej zor-
ganizowanych (np. stowarzyszenia) [Juros 2003: 29]. Wyrdznia sie rézne typolo-
gie grup (organizacji) samopomocowych, dzielac je np. ze wzgledu na cele
dzialania (organizacje charytatywne, grupy wsparcia, organizacje patronacko-
sponsorujace) czy ze wzgledu na to, z jakimi problemami ludzie maja do czynie-
nia przychodzac do grupy (grup naznaczonych spolecznie, zwigzanych z ,nazna-
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czonymi”, zagrozonych spoleczna izolacja, walczacych o zachowanie wtasnej toz-
samosci kulturowej, organizujace si¢ dla rozwigzania probleméw lokalnych
i ponadlokalnych) [Zaluska 1998: 83; Juros 1999: 129-131].

W grupach samopomocowych sa realizowane zasady: dobra wspdlnego,
pomocniczodci i solidarnosci, przekracza si¢ w nich podziat na dawcéw i odbiorcéw
pomocy, ujawniajacy sie silnie w pomocy instytucjonalnej a zastepuje go wza-
jemna zaleznoscia, wzajemnoscig, kontaktami bezposrednimi oraz osobista odpo-
wiedzialnoscig cztonkéw. Skutkuje to nie tylko glebsza integracja wewnetrzng
osoby (integrowanie pozornych przeciwienstw typu bra¢ — dawac), aleiintegracja
spoleczng (przekraczanie stereotypowego podporzadkowania i uzaleznienia od
osoby profesjonalisty i instytucji) [Juros 1999: 128-129].

Jednostki podejmujg na ogét dzialania samopomocowe w przelomowych
chwilach swego zycia. Uczestnictwo w samopomocowej grupie moze w takiej sy-
tuacji przynieé¢ wiele pozytywnych efektéw. Sprzyja ono otwartosci oraz budo-
waniu nowych wiezi, umozliwiajac zainteresowanie przezyciami zaréwno swoi-
mi, jak innych oséb bedacych w podobnej sytuacji, ma to wplyw na pokonanie
poczucia samotnosci i izolacji. Uzdrawiajace jest rowniez przekonanie, ze jest sie
potrzebnym komus$ drugiemu, moze bardziej potrzebujacemu pomocy. Przyklad
innych i wiedza czerpana z ich doswiadczenia moze by¢ pomocna w wyrabianiu
wlasnej zaradnosci, nauce samodzielnosci, podnosi wiare we wlasne sily i spraw-
czo$¢, nie bez znaczenia jest rowniez w procesie budowania akceptacji samego
siebie, wlasnej odmiennosci. Odgrywa wiec wazna role w pokonywaniu stabosci
oraz zahamowan w kontaktach z innymi (w tym z profesjonalistami), odwaznym
formulowaniu wlasnych mysli i sadow, a takze w samodoskonaleniu sie, rozwija-
niu wlasnej osobowosci [Zatuska 1998: 89-90].

Podkreéla sie tez, ze aktywnos¢ samopomocowa pozwala ludziom zamienic¢
braki w aktywa, bowiem poradzenie sobie z problemem czyni poniekad eksper-
tem od tego problemu. Jednostka przestaje postrzega¢ siebie tylko w kategoriach
nosiciela problemu, a staje sie autorytetem mogacym pomoc innym. Sam etos samo-
pomocy ma réwniez szczegélny wymiar, ktory pociaga ludzi. Atmosfera wspot-
pracy, szczero$¢, zmiennoéc rol (bycie dawca i biorca), rownomiernie rozlozona
wladza, poczucie, ze nie jest sie samemu oraz przynaleznosci pod wieloma wzgle-
dami dziata terapeutycznie [Riessman, Carroll 2000: 39—41]. F. Riessman wskazuje
na jeszcze jeden wazny walor samopomocy, ktéry okreslil ,zasadg terapii poma-
gajacego”. Podczas gdy trudno by¢ pewnym, ze osoba otrzymujgca pomoc w ra-
mach grupy jest rzeczywiscie usatysfakcjonowana, to jest pewne, ze osoba, ktéra
jej pomaga, czerpie z tego korzysci [cyt. za: Oka, Borkman 2003: s. 41].

Na poziomie makrospotecznym dzieki rozwojowi ruchéw samopomocowych
zwieksza sie potencjal rozwigzywania probleméw, radzenia sobie z trudnos$ciami
[Szmagalski 2003: 9]. Jak wskazujg bowiem F. Reissman i D. Caroll:
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— zmniejsza sie liczba 0oséb wylacznie korzystajacych z pomocy, a zwieksza licz-
ba jej dawcow;

— osoby otrzymujace pomoc wiedzg, ze beda mogly poméc komu$ innemu;
w ten sposob unikaja degradaciji, ktéra jest udziatem tych, ktérzy sa skazani tylko
na korzystanie pomocy;

— dzieki temu, ze wiele 0s6b komus pomaga, wzrasta zdolno$¢ do udzielania po-
mocy w calym spoleczenistwie [Riessman, Carroll 2000: 19-20].

W literaturze przedmiotu istnieje wiele definicji grup samopomocowych
[Zaluska 1998: 80]. Za najtrafniejsza uwaza si¢ propozycje A.H. Katza i E. Bendera,
ktorzy za grupy samopomocy uznali ,dobrowolne, mate struktury grupowe, na-
stawione na wzajemna pomoc i osiagniecie okreslonego celu. Sg one zwykle two-
rzone przez ludzi uznajacych sie za réwnych sobie, ktérzy skupili sie, aby sobie
pomodc w zaspokojeniu wspoélnej potrzeby, przezwyciezaniu wspélnego uposle-
dzenia lub utrudniajacych zycie probleméw oraz osiagniecia pozadanych zmian
spolecznych i (lub) osobowosciowych [...]” [cyt. za: Zaluska 1998: 80-81]. Tak ro-
zumiane s3 zasadniczo niezalezne od instytucji, wymagaja niewielkiego badz
zadnego wkladu finansowego, a w swoim dziataniu sity poszukuja w swoich
czlonkach [Juros 1999: 128-129]. Ponadto nie podlegaja ograniczeniom rynko-
wym (moga wypracowywac nieograniczone zadnymi profesjonalnymi zaloze-
niami wzorce dzialan) oraz ograniczeniom czasu, miejsca i formy [Riessman,
Carroll 2000: 50].

Ruch samopomocowy nie jest jednak pozbawiony ograniczen. Jak wskazuja
F. Riessman i D. Carroll, wystepuja w nim sprzecznosci oraz btedy wynikajgce
z braku obiektywizmu, usystematyzowanej wiedzy, wyszkolonego przywdédz-
twa, z ktérych to elementéw podejscie profesjonalne czerpie swa site. Ponadto te
same wartosci, ktére sprzyjaja upodmiotowieniu — wzajemna wymiana, duch de-
mokracji, dostepnos¢ dla wszystkich, wsparcie emocjonalne, naprzemienne przy-
wodztwo, moga przyczynic si¢ do powstania réznych trudnosci majacych wplyw
na jakos¢ dziatan zwigzanych z samopomoca [Riessman, Carroll 2000: 53, 57].

Pomimo wskazanych ograniczen grup samopomocowych, niektérzy badacze
wymieniaja obszary, ktére ich zdaniem stanowia o przewadze pomocy nieprofe-
sjonalnej (samopomocy) nad profesjonalng oraz podkreélaja, ze stanowia minia-
turowa forme zdrowej demokracji [Bartosz 1992; Juros 1999: 128]. Gléwne cechy
profesjonalnej pomocy, a wiec emocjonalny dystans i naukowa bezstronnos¢, to
jednak zalety, ktérych nie warto zaprzepasci¢. Jak konstatuja F. Riessman i D. Car-
roll ,[...] trudno sie oprzeé wrazeniu, ze najlepszym rozwigzaniem bytoby klucze-
nie miedzy dwiema skrajnoSciami: obiektywizmem wyzutym z wszelkich uczu¢
isentymentalnym subiektywizmem, wolnym od wszelakiej dyskryminacji” [Ries-
sman, Carroll 2000: 52].
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2. Przyklad dzialan Samopomocowej Grupy Rodzicéw
i Opiekunéw Osob z Autyzmem i Zespolem Aspergera z Olsztyna

Na mapie aktywnosci rodzicow dzieci ze spektrum autyzmu w Polsce, oprocz
aktywnie dzialajacych organizacji pozarzadowych, pojawia sie ostatnio coraz
wiecej lokalnych grup rodzicéw dziatajacych albo w ramach profesjonalnych
grup wsparcia (prowadzonych przez profesjonalistéw), albo samopomocowych,
nieformalnych (bez udzialu profesjonalistow). Niewatpliwie do powstania grup
wzajemnej pomocy rodzicéw dzieci ze spektrum autyzmu przyczynit sie w duzej
mierze Internet (w tym fora i media spotecznosdciowe) jako miejsce, a raczej kolej-
na przestrzen porozumiewania sie oraz mozliwosci interakcji miedzyludzkich,
w ktorej poznajacy sie rodzice, zwlaszcza zyjacy w tych samych miastach, czy tej sa-
mej okolicy, przenosili swoje wirtualne znajomosci na bezposrednie relacje spoty-
kajac sie w rzeczywistosci oraz aktywnos¢ Fundacji JiM, ktéra wspierala powsta-
wanie Klubé6w Rodzicéw w ré6znych miastach w catej Polsce [Chrostowska 2018].

Poczatki Samopomocowej Grupy Rodzicéw i Opiekunéw Oséb z Autyzmem
i Zespolem Aspergera siegaja 2013 r., kiedy kilka zaprzyjaznionych ze sobg matek
dzieci ze spektrum autyzmu, aktywnych m.in. w internetowej grupie wsparcia
Klub Rodzicéw Autyzm Help by JiM na portalu spotecznosciowym Fb, wladnie
przy wsparciu Fundacji JiM, postanowilo zawigza¢ taki klub w Olsztynie!. Uro-
czysta inauguracja dzialalnosci olsztynskiego klubu miata miejsce 13 pazdzierni-
ka 2013 r. Na te uroczystoéc¢ zjechali si¢ zaproszeni przez Fundacje JiM chetni ro-
dzice z calej Polski oraz przedstawiciele Fundacji. Olsztyfiscy rodzice zaczeli
spotykac sie regularnie w kazda druga sobote miesigca w miejskiej bibliotece Pla-
neta 11, ktéra udostepnila sale na spotkania. Mialy one od poczatku charakter
samopomocowy, czasami zapraszano specjalistow (o to dbata Fundacja JiM), kto-
rzy poruszali z rodzicami wybrane tematy (np. jak radzi¢ sobie z diagnoza, jak
dba¢ o wlasne potrzeby w rodzinie z dzieckiem z autyzmem). Klub, wzorem in-
nych w Polsce, mial swojego koordynatora (zwanego koordynatorem regional-
nym), ktéry dbal o przeplyw informacji w grupie oraz kontaktowat sie z tzw.
koordynatorem ogoélnopolskim, ktéry funkcjonowal w siedzibie Fundacji JiM
w Lodzi.

Rodzice przychodzacy na spotkania olsztynskiego klubu byli informowani
0 mozliwosci uczestnictwa w internetowej grupie wsparcia Klub Rodzicow Autyzm
Help by JiM. W 2014 r. wspierani przez Fundacj¢ JiM zorganizowali obchody

! Informacje o dziatalnosci grupy olsztynskich rodzicéw pochodzg z wywiadu z jedng z animatorek

Grupy, zrealizowanego 4.01.2018 r. oraz analizy dokumentacji, ktéra zgromadzita autorka pelniac
przez rok funkcje animatora spotecznego Grupy i bedac jej czlonkiem od poczatku jej istnienia. Za-
pis rozmowy oraz dokumentacja w zbiorach autorki.
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Swiatowego Dnia Swiadomosci Autyzmu w Olsztynie, zas z wlasnej inicjatywy
I Piknik Rodzinny. Na spotkania zaczelo przychodzi¢ coraz wiecej rodzicéw i pod
koniec 2014 r. podjeto decyzje o nawigzaniu wspoétpracy z Olsztyhskim Centrum
Organizacji Pozarzadowych, ktére dysponowalo wieksza sala. W tym samym
czasie zdecydowano tez o odlaczeniu sie od Klubu Rodzicéw JiM i grupa zaczela
funkcjonowac jako niezalezna inicjatywa. Rodzice spotykali sie co miesiac, a ich
kolejnymi aktywnosciami, poza dziatalnoscia stricte ssmopomocowg, byto podjecie
wspolpracy z Uniwersytetem Warminsko-Mazurskim w Olsztynie przy obcho-
dach Swiatowego Dnia Swiadomosci Autyzmu, zorganizowanie spotkania dla ro-
dzicow i opiekunéw z rzecznikiem uczniéw niepelnosprawnych, organizacja
II Pikniku Rodzinnego oraz warsztatéw dla rodzicéw poprowadzonych przez pe-
dagogow ze SP w Mragowie. Chociaz oficjalnie nie bylo juz koordynatora, osoba,
ktéra pelnigca te role nadal czuwata nad organizacja spotkan i koordynowata
dzialania grupy, wspodtpracujac w tym obszarze z bardziej aktywnymi rodzicami.

Swoistym przelomem w dzialalnosci grupy byt jej udziat w projekcie , Aktyw-
ne Spotecznoéci Warmii i Mazur”, realizowanym przez Stowarzyszenie Forum
Animatoréw Spolecznych. Jego celem bylo wsparcie 25 spolecznosci z terenu
Warmii i Mazur, ktdre zglosily gotowos¢ do rozwoju i zorganizowania kilku ini-
cjatyw lokalnych. Z kazda spolecznoscia pracowal animator, ktérego celem byla
pomoc w stworzeniu diagnozy potrzeb i probleméw spolecznosci oraz opracowanie
na jej podstawie planu rozwoju. W jego ramach dana spoteczno$¢ miala nawigzac
partnerstwa oraz zrealizowa¢ trzy inicjatywy, w tym dwie dofinansowane z pro-
jektu [http://kalendarz.ngo.pl/wiadomosc/1653613.html, dostep: 12.01.2018]. Od
pazdziernika 2015 r. z grupa rodzicéw zaczat wspotpracowaé animator (byl jed-
noczesnie czlonkiem Grupy oraz Stowarzyszenia FAS). W ramach uczestnictwa
w projekcie jedna z matek skonczyta Akademie Rozwoju Lokalnego (na ktéra
skladat sie cykl warsztatow pomagajacych zdoby¢ wiedze i umiejetnosci z zakre-
su organizowania spolecznosci lokalnych, diagnozowania probleméw i potrzeb,
aktywizowania i mobilizowania do dzialania cztonkéw spolecznosci, tworzenia
sieci wspolpracy — koalicji i partnerstw lokalnych, projektowania zmiany spotecz-
nej, realizacji inicjatyw rozwoju lokalnego), a kilkoro rodzicéw brato udziat w po-
jedynczych warsztatach, w ramach ARL.

Najednym ze spotkan grupy przedyskutowano warunki udzialu w projekcie,
omowiono $ciezke pracy animacyjnej. Jednocze$nie ujawnily sie trudnosci wielu
rodzicow z uczestnictwem w regularnych spotkaniach z animatorem, ktérych
przyczynami bylo przeciazenie obowiazkami i brak opieki do dzieci. W rezultacie
do pracy z animatorem zglosito sie kilka oséb. Grupa stworzyla pod kierunkiem
animatora diagnoze swoich potrzeb, problemoéw, ale i zasobéw w postaci wiedzy
i umiejetnosci, ktére posiadaja jej cztonkowie. Jako najwieksze problemy wskaza-
no m.in.: niskg jakos$¢ zycia oséb z autyzmem i zespolem Aspergera spowodo-
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wang wciaz niewielka Swiadomoscia dotyczaca specyfiki zachowan i sposobéw
funkcjonowania oséb ze spektrum autyzmu w spolecznoéci lokalnej, wielkie
obciazenie psychiczne rodzin oséb ze spektrum autyzmu, w tym problem wypa-
lenia sie sil rodzicielskich, czesto z zagrozeniem depresja oraz brak wolontariuszy,
ktérzy mogliby wspoméc rodzicow i opiekunéw, a jednoczesénie spelni¢ wielka
potrzebe 0s6b z autyzmem i zespolem Aspergera, jaka jest posiadanie sieci kontak-
tow spolecznych. Jesli chodzi o potrzeby to wskazano nastepujace: potrzeba szko-
lenr i wsparcia dla rodzicéw i opiekunéw, zaje¢ w czasie wolnym dla dzieci i mtod-
ziezy ze spektrum autyzmu, kampanii $wiadomosciowej w spolecznosci lokalnej
poprzez réznorodne media, szkolen dla nauczycieli i pedagogéw pracujacych
z dzie¢mi ze spektrum autyzmu w poradniach pedagogiczno-psychologicznych,
szkolach ogoélnodostepnych, integracyjnych oraz innych placéwkach edukacyj-
nych dla dzieci, ofert wsparcia i pracy dla oséb doroslych z zespolem Aspergera
i autyzmem [Diagnoza Samopomocowej Grupy Rodzicow... 2015: 3].

Do zasobdéw, oprécz wspomnianych wyzej umiejetnosci i wiedzy rodzicéw
uczestniczacych w spotkaniach grupy, dodano réwniez mozliwoé¢ skorzystania
z dwoch lokali bedacych prywatna przestrzenia czlonkéw grupy, ktéra zgodzili
sie udostepni¢ na jej potrzeby. W diagnozie wskazano réwniez r6znorodnych
partneréw ze $rodowiska lokalnego, z ktérymi zaplanowano kontynuowanie
inawiazanie wspolpracy [tamze: 3—4]. Udzial w projekcie zmobilizowat czlonkéw
grupy do utworzenia ulotek oraz plakatéw informujacych o jej dzialalnosci i roz-
powszechnianie ich w r6znego rodzaju placdwkach, poradniach, przychodniach,
szkotach etc.

Z uwagi na to, ze celem diagnozy byt réwniez wybér kluczowego problemu
lub potrzeby do pracy w spolecznosci (majacych stanowi¢ baze do podejmowa-
nych, w ramach projektu, 3 inicjatyw), czlonkowie grupy uznali, Ze jest nim
wszechstronne wsparcie rodzicow (psychologiczne, informacyjne oraz przeciw-
dzialajgce wypaleniu sie sil rodzicielskich) oraz organizacja kolejnego pikniku ro-
dzinnego. To ostatnie wydarzenie w partnerstwie ze Stowarzyszeniem ,Wspdlne
Woéjtowo” o charakterze integrujacym spolecznos¢ rodzin z dzie¢mi z diagnoza
autyzmu ze spolecznoscig lokalng ze wsi Woéjtowo. W rezultacie oprdocz pikniku
zorganizowano dla rodzicéw szkolenie z psychologiem pt. ,Dziecko z zaburze-
niami ze spektrum autyzmu. Jak je wspiera¢ w rozwoju?”. Trzecia inicjatywa
odwolywatla sie do zdiagnozowanych zasobéw grupy, otrzymata nazwe ,Rodzi-
ce-rodzicom” i polegala na tym, ze chetni rodzice z grupy prowadzili spotkania
dla innych rodzicéw, dzielac sie podczas nich swoim hobby i zwigzanymi z nim
umiejetnosciami.

Jak wskazuje animator w sprawozdaniu z realizacji tego dzialania ,Poprzez
uczestnictwo w inicjatywie rodzice mieli okazje oderwania sie¢ od codziennych
problemoéw, dzielili sie swoimi umiejetnosciami oraz zdobywali nowa wiedze.
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Istotne bylo doswiadczenie relaksu, zabawy, radosci i solidarnosci grupy. Dla ro-
dzicow prowadzacych warsztaty byla to okazja do zaprezentowania swoich
umiejetnodci i podniesienia poczucia wlasnej wartosci. Przy okazji warsztatow
rodzice mieli sposobnos¢ dzielenia sie swoimi doswiadczeniami rodzicielskimi
i uzyskania wsparcia i akceptacji”. W ramach tego przedsiewziecia odbylo sie
w sumie 5 warsztatow (3 kulinarne, wizaz i stolarska). Szosty warsztat poprowadzit
profesjonalny coach i byl poswiecony ,Mapie celéw i marzen” [Sprawozdanie
z inicjatyw Samopomocowej Grupy Rodzicéw... 2015: 3]. Kazda z tych inicjatyw
podlegata ewaluacji, zatem warto$cig dodang zrealizowanych przedsiewzie¢ byla
tez wiedza o potrzebie poddawania refleksji podejmowanych w grupie aktywnosci.

Jak wspomniano wyzej, grupa opracowata réwniez pod kierunkiem animato-
ra swdj plan rozwoju. Poniewaz projekt trwat caty rok (do kofica wrzesnia 2016 1.),
uwzgledniono w nim zaréwno kierunki rozwoju grupy, cele na okres jego trwania,
jak i dlugoterminowe. Wypracowano wspélnie dwa kierunki dziatan. Pierwszy
nazwano ,Emancypacja czlonkéw grupy”, i dotyczyl podejmowania dzialan
zwigzanych ze zwiekszeniem wiedzy dotyczacej zaburzen ze spektrum autyzmu
wérdd rodzicow, zwiekszeniem ich umiejetnosci rodzicielskich, orientacji
w przystugujacych im i ich dzieciom prawach oraz umiejetnoscig korzystania
z nich. Drugi ,Od samopomocy do samoorganizacji” zakltadal wspdlng organiza-
¢je ré6znorodnych przedsiewzie¢, w partnerstwie z innymi podmiotami, majacych
na celu zaspokajanie potrzeb cztonkéw grupy. Jesli chodzi o cele zwigzane z reali-
zacja projektu, oprdcz trzech inicjatyw, rozpowszechniania informacji o dziatal-
nosci grupy w srodowisku lokalnym, zakladaly réwniez zalozenie grupy na Fb
(w 2016 r. powstala internetowa grupa wzajemnej pomocy Olsztyn — Autyzm —
Samopomocowa Grupa Rodzicow i Opiekunéw Oséb z Autyzmem i Zespolem
Aspergera, ktéra w marcu 2018 r. liczyla ponad 270 oséb).

Cele dlugoterminowe dotyczyly réznych obszaréw dziatalnosci grupy, m.in.
kontynuacji cyklicznych spotkan w formule samopomocowej, spotkan integracyj-
nych dla rodzin, organizacji co najmniej dwa razy w roku warsztatow dla rodzi-
cow, stalego rozpowszechnienia informacji o dziatalnosci grupy, poszerzania gru-
py partneréw, dalsza wspélprace z mediami w celu poprawy wizerunku oséb ze
spektrum autyzmu oraz zwiekszaniu $wiadomosci na temat tego zaburzenia, zin-
tensyfikowania dzialan na rzecz podnoszenia §wiadomosci o spektrum autyzmu
w spolecznosci lokalnej, rozw6j wolontariatu kolezenskiego czy wreszcie zaloze-
nie fundacji [Plan rozwoju Samopomocowej Grupy Rodzicéw... 2016: 1-2]. Na
poczatku 2016 r. zorganizowano takze dwa spotkania z psychologami dla rodzi-
coéw, kontynuowano wspélprace z UWM w Olsztynie, uczestniczac czynnie w
wydarzeniach zwigzanych z obchodami Swiatowego Miesigca Wiedzy Na Temat
Autyzmu na uczelni. Rodzice kilkakrotnie spotkali sie z cztonkami spotecznosci
akademickiej, dzielac sie swoimi doswiadczeniami.
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Po zakoniczonym projekcie zawigzata sie tzw. Grupa Inicjatywna, ktéra utwo-
rzyly matki najbardziej zaangazowane we wspoélprace z animatorem, Osoby te
administruja funkcjonujaca na Fb grupa, jej funpagem oraz dzielg sie¢ odpowie-
dzialnoscig za organizacje i prowadzenie comiesiecznych spotkan samopomoco-
wych. Spotykaja sie tez regularnie, by omawia¢ kierunki dzialania, planowac r6z-
ne inicjatywy na rzecz grupy, na biezaco aktualizujac jej potrzeby i zasoby,
zuwagi nie tylko na to, Ze zmieniaja sie one w czasie, ale i dlatego, ze do grupy sta-
le dofgczaja nowe osoby. Udzial w projekcie pozwolil nawigza¢ partnerstwo m.in.
z Poradnia Psychologiczno-Pedagogiczng nr 1 w Olsztynie, czego rezultatem byto
zrealizowanie trzech cykli zaje¢ z choreoterapii dla rodzicow w latach 20161 2017
oraz specjalnej edycji ,Szkoly dla Rodzicow i Wychowawcéw. Rodzenistwo bez
rywalizacji’, w ktoérej brali udzial rodzice z grupy. Nawigzano tez wspoélprace
z psycholog z PPP1, ktéra systematycznie, w zwigzku ze zgloszonym zapotrzebo-
waniem ze strony rodzicow z grupy, realizuje warsztaty psychoedukacyjne.
W roku 2017 grupa zorganizowala w Olsztynie dwudniowa minikonferencje
(I Spotkania z Autyzmem) dla rodzicéw i profesjonalistéw, na ktérg jako prele-
genci zostali zaproszeni: psycholog, psychiatra, terapeuta SI oraz dietetyk. Konfe-
rencje zrealizowano w partnerstwie z Fundacja Blekitne Okna z Olsztyna i we
wspolpracy z Olsztynskim Centrum Organizacji Pozarzadowych. Zainteresowa-
nie wydarzeniem zaskoczylo organizatoréw, bowiem uczestniczylo w niej w su-
mie okolo 100 os6b. Kontynuowano réwniez inicjatywe ,Rodzice -rodzicom”.

Kolejna inicjatywa podjeta we wspolpracy z Miejskim Osrodkiem Kultury sa
organizowane od 2017 r., poczatkowo tylko w ferie zimowe, a od lutego 2018 r.
w kazda ostatnia sobote miesiaca, miedzypokoleniowe gry planszowe. Jest to
aktywnos$¢ dedykowana catym rodzinom, a jej zamyst polega na tym, by w tych
spotkaniach uczestniczyly nie tylko rodziny dzieci ze spektrum autyzmu, ale by
mialy one charakter integracyjny. Dlatego cho¢ inicjatywa wyszta od rodzicéw
z grupy, jest skierowana do mieszkancéw Olsztyna.

W 2018 r. zorganizowano kolejna konferencje (Il Spotkania z Autyzmem), do
ktorej w roli prelegentéw zostali zaproszeni: dorosla osoba ze spektrum autyzmu,
psycholog i psychotraumatolog oraz rozpoczeto realizacje nowego dzialania.
Oproécz inicjatywy ,Rodzice rodzicom”, ktéra ma charakter bardziej towarzyski
izwiazany z dzieleniem sie hobby, wypracowano kolejna pt. ,Latajacy Uniwersy-
tet Rodzicow”. Korzystajac z sali w Olsztynskim Centrum Organizacji Pozarzado-
wych w ostatnie wtorki miesigca zaczely odbywac sie¢ wyklady i warsztaty, ktére
prowadza rodzice dla innych rodzicéw. Idea tego przedsiewziecia jest, by rodzice,
ktoérzy maja specjalistyczng wiedze w okreslonych dziedzinach, dzielili sie nig
z innymi. Grupa jest w trakcie nawigzywania partnerstwa i ustalania obszaréw
wspolpracy z Federacja Organizacji Socjalnych Wojewo6dztwa Warminsko-
-Mazurskiego. Na poczatku 2018 r. ustalono, ze FOSa bedzie partnerem przy orga-
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nizacji II Spotkan z Autyzmem (zaplanowanych na kwiecien 2018 r.) oraz trwaja
ustalenia co do wspodtpracy w zakresie wsparcia mlodziezy i mlodych dorostych
ze spektrum autyzmu na terenie Olsztyna. Szczegoélnie tej drugiej grupie brakuje
pomocy zar6wno na poziomie terapii, jak i w wejsciu i utrzymaniu sie na rynku
pracy. Zaplanowano réwniez w zwigzku z powyzszym problemem nawigzanie
partnerstwa z Warminsko-Mazurskim Sejmikiem Os6éb Niepelnosprawnych.
Rozwija sie dalej wspoétpraca z MOK. Oproécz sobotnich planszéwek zaplanowa-
no kolejng inicjatywe dla catych rodzin: zorganizowanie na powitanie i pozegna-
nie lata spotkan z dawnymi grami ulicznymi pt. ,Trzepak rzadzi. Gaski, gaski do
domu...”. Grupa wspoétpracuje réwniez z Radio Olsztyn, gdzie rodzice regularnie
udzielajg wywiadéw przy okazji réznych audycji po$wieconych problematyce
autyzmu.

Przez caly ten czas odbywaja sie regularne, comiesieczne spotkania samopo-
mocowe. Rodzice uczestnicza rowniez w ogoélnopolskich konferencjach do-
tyczacych problematyki autyzmu i dzielg sie zdobytg tam wiedza z czlonkami
Grupy bywaja réwniez zapraszani jako prelegenci do szkét. W internetowej gru-
pie na biezaco wspieraja sie zaréwno emocjonalnie, jak i informacyjnie oraz in-
strumentalnie. W przeciaggu prawie pieciu lat dzialalnosci grupy niektérzy jej
czlonkowie zawigzali wiezi na plaszczyznie towarzyskiej, rodzinnej oraz wspie-
rajq si¢ poza samopomocowymi spotkaniami i realizowanymi inicjatywami. Poza
grupami ,kulinarnymi” powstaja nowe, mate grupy rodzicow zwigzane z reali-
zacja wspolnych hobby — spacery kijkowe, wspdlne wyjscia do kina, teatru czy
§piewanie. Rodzice zaprzyjaZnieni ze sobg pozostaja w stalym kontakcie i w razie
potrzeby sa dla siebie dostepni.

Zakonczenie

Cho¢ jak pokazuja wyniki wielu badan, fakt posiadania dziecka ze spektrum
autyzmu wywoluje u rodzicow zaréwno negatywne, jak i pozytywne przezycia,
to niewatpliwie sg oni narazeni na chroniczny stres z powodu spolecznego nie-
zrozumienia, braku akceptacji, tolerancji dla zachowan dziecka, ale i leku przed
przyszloscia ich dzieci, zwlaszcza w obliczu niewystarczajacego systemu wspar-
cia i rozwigzan systemowych na rzecz poprawy sytuacji i zapewnienia pomocy
mlodym dorostym oraz dorostym osobom z autyzmem w Polsce [Szmania 2014;
Autyzm - Sytuacja Dorostych, Raport 2013 2014: 252-254; Pisula 2015: 39].

Rodzice (i rodziny), bedac w szczegdlnej sytuacji, potrzebuja niejednokrotnie
wsparcia, do ktérego dostep nie jest oczywisty. W ten nie w pelni zagospodaro-
wany systemowo obszar wpisuje sie dzialalno$¢ nieformalnych grup samopomo-
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cy. Nie zastapi ona pomocy profesjonalnej, ktéra w wielu przypadkach jest nie-
zbedna, natomiast moze stanowic istotne ogniwo w systemie wsparcia rodzicéw
czy rodzin. Pomoc rodzicom w ich zakladaniu moze naleze¢ do r6znych podmio-
tow i specjalistow. Jak pokazuje doswiadczenie olsztynskiej grupy wsparcie przy
zainicjowaniu jej dzialalnosci przez Fundacje zaowocowalo niezalezna aktywno-
Scig, ktérg rodzice realizuja juz od kilku lat. Dzialalno$¢ olsztynskiej grupy, cho¢
nastawiona na wzajemna pomoc i umacnianie uzdolnien poprzez uczestnictwo
w spotkaniach, od samego poczatku Iaczyta w sobie elementy zwiazane z korzy-
staniem ze wsparcia profesjonalistéw. Poczatkowo ich zadanie polegalo m.in. na
wzmocnieniu spdjnosci grupy, identyfikacji z nia, a takze zbudowaniu poczucia
wspolnoty. Dosy¢ szybko jednak okazalo sie, ze rodzice chcg by¢ niezalezni i sa-
modzielnie regulowac obszary kontaktéw i aktywnosci wychodzacych poza teren
samopomocy. Udzial w projekcie i praca z animatorem pozwolila na poznanie
Sciezki pracy animacyjnej oraz zwiazanych z nig metod i narzedzi.

W duzej mierze, na tym do$wiadczeniu grupa zbudowala dwa nurty swojej
dziatalnosci. Jeden jest kontynuacja aktywnosci stricte samopomocowej, rozbu-
dowanej o funkcjonowanie wirtualnej grupy wsparcia, drugi zas dotyczy
wylonionej z pracy w projekcie grupy matek-animatorek, ktére, postugujac sie
metodami pracy animacyjnej, realizuja r6znego rodzaju inicjatywy, bedace odpo-
wiedzig na potrzeby grupy. Warto zwrdci¢ uwage, ze grupa jest aktywna juz pra-
wie piec lat; spotkania samopomocowe odbywaja sie regularnie, a wiele podejmo-
wanych dziataih odbywa sie bezkosztowo lub prawie bezkosztowo, z uznaniem
wartosci partnerstwa z ré6znymi podmiotami srodowiska lokalnego. Trudno jest
wnioskowac o wartosci dzialan grupy w wymiarze indywidualnym, bowiem wy-
magaloby to oddzielnych badan. Jednak kilka lat nieprzerwanej i rozwijajacej sie
aktywnosci grupy pozwala przypuszczaé, zgodnie z uwagami F. Riessmana
iD. Carrolla, ze wraz z podejmowanymi przez rodzicow aktywnosciami zwieksza
si¢ spoleczny potencjal rozwigzywania probleméw w ich érodowisku zycia. Naile
te dzialania pelnig funkcje komplementarng, uzupelniajaca czy wzmacniajaca
w stosunku do dziatan podejmowanych przez specjalistow i/czy rodzine wymaga
dalszych analiz.
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W artykule przyblizono zagadnienia dotyczace profilaktyki przemocy wobec 0séb z choroba
Alzheimera. Zaprezentowano teoretyczne zagadnienia problemdéw w zyciu codziennym os6b
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Prevention of domestic violence against people
with Alzheimer’s disease

The article will present issues related to the prevention of violence against people with Alz-
heimer’s disease. Theoretical issues of problems in everyday life of people in old age, diseases of
old age, including Alzheimer's, will be presented. Will be includent the contents of violence
against the elderly and prevention of the phenomenon will also be emphasized.
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Wprowadzenie

Kazdy czlowiek bez wzgledu na rase, narodowos¢, ple¢ czy wiek ma prawo
do zycia w godnosci. ,Osobista godnos¢ jest najcenniejszym dobrem czlowieka,
ktory dzieki niej przewyzsza swoja wartoscia caly $wiat materialny” [Jan Pawet I
1988]. Najpelniej godnos¢ definiowana jest jako ,nieredukowalna, niestopnio-
walna oraz zaslugujaca na szacunek wlasny i innych ludzi wlasciwosé,
przyslugujaca kazdemu bez wyjatku z racji bycia czlowiekiem; godnos¢ jest war-
todcia czlowieka jako takiego; stanowi o jego czlowieczenstwie” [Jedynak 1999:
78-79]. ,Godnos¢ jest konsekwencja sposobu istnienia ludzkiej osoby, dlatego tez
ma charakter (...) wrodzony, uniwersalny, niezbywalny, trwaly i zobowiazujacy”
[Szczupal 2009: 14]. Godnos¢ wyraza sie zapewnieniem cziowiekowi autonomii,
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wolnosci i réwnosci. ,Godne traktowanie czlowieka oznacza, ze jest on w kazdej
zyciowej sytuacji podmiotem, ma wolno$¢ wyboru, nie moze by¢ wykorzystywa-
ny, a jego prawa muszg by¢ respektowane” [Szczupatl 2009: 7].

Niestety nie zawsze czlowiek moze w pelni korzystac ze swoich praw. Nie ka-
zdy czlowiek ma mozliwos¢ godnie zy¢. Szczegdlnie narazone na utrate praw,
godnosci sa osoby, ktdre z racji wieku, stanu zdrowia, sprawnosci, czy sytuacji,
w jakiej sie znajduja, nie mogg i/lub nie potrafig zaspokoi¢ samodzielnie swoich
potrzeb. W niekorzystnej dodatkowo sytuacji znajduja sie osoby, ktére z r6znych
powodo6w nie proszg o pomoc.

Pomaganie czlowiekowi w potrzebie jest czym§ naturalnym. Otrzymac po-
moc jest prawem potrzebujacego wsparcia. Udzieli¢ pomocy jest obowigzkiem —
prawnym, ale przede wszystkim moralnym. Niewatpliwie w aktualnej rzeczywi-
stodci u podloza poczucia bezpieczenstwa czlowieka lezy jego przeswiadczenie
o trosce panstwa o los obywateli. Kazdy czlowiek potrzebuje jednak przede wszyst-
kim wsparcia 0s6b sobie najblizszych, rodziny. To do rodziny czujemy si¢ przyna-
lezni, to tu zaspokoi¢ mozemy potrzeby milosci, akceptacji i bezpieczenstwa.
Wazne jest, by w rodzinie by¢ sobg, odzyskiwaé spokéj po codziennych trudach,
moc liczy¢ na zyczliwo$¢ domownikow i na ich pomoc, kiedy sami nie jesteSmy
w stanie sobie poradzi¢ w zyciu.

Nie mozna zaakceptowaé sytuacji, gdy ten obraz dobrej rodziny zostaje
zakl6cony, gdy w rodzinie nie mozna liczy¢ na pomoc, gdy dochodzi do krzyw-
dzenia i zaniedbania, kiedy w ognisko domowe wdziera sie cierpienie stabszego,
starszego, chorego czlonka rodziny. Trudno jest zrozumie¢ te sytuacje, wszak
,udzielanie pomocy wyklucza stosowanie przemocy” [Kuzmicz 2009: 3]. Trudno
wytlumaczy¢, dlaczego kto$, kto kocha sprawia bél i budzi strach. ,Wsréd oséb
starszych doswiadczajacych przemocy jest wiele takich, ktére sg krzywdzone
przez opiekundéw. Dotyczy to zwlaszcza oséb obloznie chorych, majacych proble-
my z samodzielnym funkcjonowaniem, zaleznych w jakikolwiek sposéb od dru-
giego czlowieka — opiekuna” [tamze]. Niewatpliwie w grupie ryzyka znalezienia
sie w kregu przemocy domowej znajduja sie osoby starsze z choroba Alzheimera.
Czy to istota ostatniej fazy zycia, czy specyfika choroby, czy wreszcie obciazenie
rola opiekuna sprawiajg, ze zjawisko przemocy wobec 0s6b starszych chorych na-
rasta do rangi problemu spolecznego? Jedno jest pewne — potrzebne sa dzialania
o charakterze systemowym, by interweniowa¢ dla dobra czlowieka w niebezpie-
czenstwie. Koniecznosciag wydaja si¢ dzialania o charakterze profilaktycznym,
skierowane nie tylko na potencjalng ofiare, ale przede wszystkim na by¢ moze
przyszlego oprawce. Osoba, ktéra poswieca sig/siebie opiece nad chorym sama
czesto potrzebuje wsparcia, by méc wspierac.
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1. Wybrane problemy codzienno$ci 0s6b w okresie starosci

Niezwykle trafnie zycie czlowieka ujal E. Stachura, ktéry przyrownat je do
wedrowki. I rzeczywiscie czlowiek rodzac sie rozpoczyna swe wedrowanie po-
przez fazy swego zycia: dziecinstwo, mlodos¢, dorostoé¢, by wreszcie osiggnac
jego kres u schytku starosci. Staros¢, okreslana takze p6zna dorosloscig, czy trze-
cim wiekiem zycia, jest jednym z etapéw zycia czlowieka — koncowym etapem
procesu jego starzenia sie, ostatnim etapem rozwoju ontogenetycznego czlowie-
ka. Staro$¢, chyba najbardziej w poréwnaniu z innymi fazami zycia, zalezy od faz
poprzednich. Inny jest w tej fazie charakter zachodzacych w organizmie zmian.
Staroéc¢ ,cechuje stopniowe wygasanie funkcji poszczegdlnych narzadéw i ukladow,
okreélane w literaturze gerontologicznej mianem zjawiska inwolugcji, przy jedno-
czesnym wykorzystaniu mechanizméw kompensacyjnych, ktére umozliwiajq za-
chowanie [...] homeostazy, a tym samym zachowanie zycia, jednakze z zaawan-
sowaniem procesu starzenia sie mozliwo$ci kompensacyjne maleja, zmniejsza si¢
prawdopodobienstwo zachowania zycia, a wzrasta prawdopodobienstwo $mier-
ci” [Zych, Kaleta-Witusiak 2006: 29]. Starzenie sie obejmuje procesy biologiczne,
psychiczne i spoleczne, ktére zaczynajq oddzialywaé wzgledem siebie synerge-
tycznie, prowadzac do naruszenia rownowagi biologicznej i psychicznej czlowie-
ka, bez mozliwosci przeciwdzialania temu [Nowicka 2006: 17]. Za poczatek starosci
przyjmuje si¢ umownie okreslony wiek kalendarzowy (tzw. prog starosci, najczes-
ciej przypadajacy na 60 lub 65 rok zycia), koniec starosci wyznacza $mier¢.

Staroé¢ jest faza zycia bardzo zréznicowana, w zwiazku z tym przyjeto jej
okresy (stadia), np. wyrdznia sie wczesng staroé¢ (do 75 r.z.) i pdzna starosc
(powyzej 75 1.z.). Wedlug WHO z kolei wyodrebnia sie: wiek przedstarczy (45-59r.z.),
wczesng staro$c (60-74 r.z.), wiek starczy (75-89. r.z.), dlugowiecznos¢ (90 lat i wie-
cej) [por. Gumulka, Rewerski 1998: 917].

Staros¢, z uwagi na zlozonos¢ i réznorodnosc¢ cech charakterystycznych ob-
jawoéw, nalezy taktowac wielowymiarowo, rozpatrujac to dynamiczne zjawisko,
z trzech punktéw widzenia: biologicznego, psychologicznego i spotecznego.
»W wymiarze biologicznym [...] starzenie si¢ jest rozumiane jako naturalne, nie-
odwracalne, nasilajace sie zmiany metabolizmu oraz wilasciwosci fizykochemicz-
nych komorek, prowadzgce do uposSledzenia samoregulacji i regeneracji
organizmu, a takze zmian morfologicznych i czynnoéciowych jego tkanek
i narzadéw” [Zych, Kaleta-Witusiak 2006: 28]. Osoba starzejaca sie stopniowo
traci zdrowie, kondycje i atrakcyjnosé¢ fizyczng. Najwazniejsze problemy wyni-
kajace z biologii cztowieka w procesie jego starzenia sie to: utrata sprawnosci fi-
zycznej i psychicznej, a wiec mniejsza sila i szybkos¢, co powoduje, Ze osoby te
czujg sie stabszymi i powolnymi oraz mniej zrecznymi w wykonywaniu czyn-
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noéci samoobstugowych i dnia codziennego. Z wiekiem gorzej widza i slysza,
skarzg sie na zaburzenia powonienia i smaku, uposledzeniu ulega zmyst dotyku.
Czedciej sygnalizuja dolegliwosci somatyczne i gorsze samopoczucie psychicz-
ne. I tu wkraczamy w sfere psychiki. Obniza sie sprawnos¢ podstawowych zdol-
noéci poznawczych i wykonawczych czlowieka. Ma miejsce inwolucja proceséw
postrzegania, przetwarzania wrazef i informacji, mys$lenia, zapamigtywania.
Niewatpliwie obok starzenia sie fizjologicznego czlowieka, doswiadcza on sta-
rzenia sie psychiki. Warto zwréci¢ uwage takze na to, ze ,[...] psychiczne starze-
nie sie odnosi sie¢ do $wiadomosci jednostki jej zdolnosci przystosowania sie do
stopniowego starzenia sie — jest to odbiér wlasnych proceséw starzenia sie przez
jednostke, na ktéry skladaja sie [...]: poznanie, samoocena, motywacja i odczu-
cia. [...] Sa to reakcje w zachowaniu towarzyszace doswiadczaniu starzenia sie
[...] [Zych, Kaleta-Witusiak 2006: 29]. Wsréd probleméw wynikajacych z poste-
pujacego procesu starzenia sie czlowieka w aspekcie psychologicznym wymienié
nalezy: trudnosci w przystosowaniu sie do nowych sytuacji, swoiste ochlodze-
nie emocjonalnodci, czy tez nasilenie si¢ pewnych cech posiadanych juz wczes-
niej, teraz postrzeganych jako wrecz zmiany osobowosci. Osoby starsze maja
sklonnos¢ do podejrzliwosci, konserwatyzmu, egocentryzmu, apodyktycznosci
i hipochondrii.

Nie mozna zapomniec¢ o samotnosci oséb w wieku senioralnym, to im najczes-
ciej przychodzi zy¢ w pojedynke, kiedy odchodzi najblizsza osoba (wspéimatzo-
nek). Czesto takze osoby starsze doswiadczajg poczucia osamotnienia, na skutek
rozluznienia wiezi z usamodzielnionymi juz dzie¢mi. To niezaspokojenie potrze-
by bliskosci polaczone ze swiadomoscig nadchodzacego kresu zycia wywoluje
negatywne stany emocjonalne, poczucie niepelnowartosciowosci, nieprzydatno-
§ci, pojawic¢ sie moga mysli samobdjcze.

Stan psychiczny osoby starszej bardzo czesto warunkowany jest takze proce-
sem starzenia si¢ uyjmowanym w aspekcie spolecznym. ,[...] spoleczne starzenie
sie odnosi sie do tego, jak jednostka spostrzega proces starzenia sie i jak odnosi sie
do niej dane spoleczenstwo. [...] staro$¢ spoleczna polega na ograniczeniu sie je-
dynie do roli cztowieka starego i jest uwarunkowana kulturowo oraz podlega
przemianom wraz ze zmianami w obyczajowosci i spolecznym systemie wartosci
[Zych, Kaleta-Witusiak 2006: 33]. W dobie kultu piekna, mlodosci, zdrowia i spra-
wnosci osoby w wieku starszym narazone sg na negatywne postawy spoleczne,
na dyskryminacje, ponoszenie konsekwencji uprzedzen i stereotypéw spotecz-
nych. Ludzie starzy postrzegani sa jako infantylni, stabi, zmeczeni, powolni, scho-
rowani, osamotnieni, niedoinformowani, mato wydajni, majacy problemy z pa-
miecia, biedni, kiétliwi i ubodzy. W opinii spolecznej staro$¢ nie jest czyms na co
sie czeka, czego sie pragnie, wrecz przeciwnie — nalezy zrobi¢ wiele, by oznaki sta-
rosci ukry¢, by op6znié proces starzenia sie.
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W ujeciu spolecznym starzenia zwraca sie takze uwage na znaczenie potrzeb
spolecznych i wspélwystepujacych z nimi potrzeb psychicznych, takich jak: po-
trzeby przynaleznodci, uzytecznosci, niezaleznosci, satysfakcji, komunikacji,
aktywnosci. Niestety sytuacja zyciowa osoby starszej zmienia sie. Wydarzenie, ja-
kim jest przejscie na emeryture, moze zaburzyc¢ realizacje wielu jej potrzeb. Moze
stworzy¢ poczucie zagrozenia, utrate statusu ekonomicznego i spotecznego, uza-
leznienie od innych ludzi i instytucji, szczegélnie wtedy gdy nasilaja sie problemy
zdrowotne, zmniejsza sie¢ samodzielno$¢ osoby i jej samowystarczalnosé [por.
Mamzer 2013].

Wiele probleméw 0s6b starszych wynika z faktu, Ze cztowiek nie poradzit so-
bie z wypelnieniem zadan, jakie postawila przed staros¢: nie zaakceptowat wias-
nej starosci i siebie w roli osoby starej, nie akceptuje swej obecnej sytuacji zycio-
wej, nie udalo mu sie przekierowaé swej energii na nowe role i formy aktywnosci,
wreszcie nie udalo mu sie oswoi¢ z naturalnym biegiem zycia i jego kresem —
$miercia [Nowicka 2006: 22]. Niepogodzony z uplywem czasu, doswiadczajacy
przymiotéw starosci bardzo czesto pada ofiarg negatywnych zjawisk spotecz-
nych, m.in. wykluczenia spolecznego, u podstaw ktérego leza wspomniane juz
wczeéniej dyskryminacja ze wzgledu na wiek i uprzedzenia spoleczne. ,Od dtuz-
szego czasu mozna obserwowaé niepokojace ,znaki czasu” — manifestujaca sie
w zyciu rodzinnym i spolecznym przemoc wobec 0s6b starzejacych sie i starych,
np. w postaci, zaniedbania, dyskryminacji wiekowej i uprzedzen ze wzgledu na
wiek” [Zych, Kaleta-Witusiak 2006: 33].

M. Halicka twierdzi, ze ,przemoc wobec ludzi starszych moze przejawiac sie
jako akt popelniony lub tez jako zaniechanie. W skrajnej formie przemoc wobec
0s6b starszych wystepuje pod postacia zachowan agresywnych, szkodliwych dla
zdrowia (np. okaleczeniach), a nawet bezposrednio przyczyniajacych si¢ do $mierci.
Przemoc wobec ludzi starszych jest zréznicowana, przybiera r6zna postaé i prze-
jawia sie na r6zne sposoby” [...] do przemocy wobec 0séb starszych moze dojs¢
zaréwno w Srodowisku domowym (rodzinnie), jak i w Srodowisku spotecznym.
Na szczeg6lng uwage zasluguje takze instytucjonalne srodowisko zyciowe os6b
starszych, ktérym jest/sa placéwka/placowki opiekunicze (np. dom pomocy
spolecznej, zaklad pielegnacyjno-opiekunczy, szpital), a w ktérych istnieje zagro-
zenie przemoca ze strony personelu. Dowiedziono, ze sprawcami przemocy wo-
bec 0s6b starszych moga by¢ zaréwno cztonkowie rodziny, jak tez inne osoby, np.
opiekunowie” [Halicka 2017; por. Tobiasz-Adamczyk 2009].

Zdecydowanie nalezy podkresli¢, ze starosc i jej konsekwencje oraz stan cho-
roby, szczegdlnie dtugotrwalej i nieuleczalnej, plasuja czlowieka w grupie ryzyka
zagrozonej aktami przemocy za strony innych oséb.

To, jak przebiega staros¢ cztowieka, jak radzi sobie on z jej trudami, zalezy od
wielu czynnikéw zaréwno tych bedacych jego predyspozycjami osobowosciowy-
mi, jak i stanowigcych uwarunkowania spoleczno-kulturowe.
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2. Choroby wieku starczego — w kregu choroby Alzheimera

Naturalne, nieodwracalne, nasilajace sie¢ zmiany inwolucyjne, zachodzace
w organizmie cztowieka starzejacego sie, skutkuja powolna utratg jego sprawnosci,
stabsza jego odpornoscia, wieksza podatnoscig na zachorowania oraz gorszym ro-
kowaniem w przypadku chordb. ,W miare starzenia sie cialo cztowieka doswiad-
cza zmian w podstawowych ukladach (np. kostno-szkieletowym, oddychania,
krazenia), zmniejszaja sie mozliwosci percepcji zmystowej (wzrokowej, stucho-
wej), z uplywem lat maleja rowniez sila, napiecie i elastyczno$¢ miesni, maleje
wydolnosé¢ ukltadéw krazenia, oddechowego, pokarmowego i wydalniczego oraz
uposledzona zostaje komunikacja pomiedzy komérkami nerwowymi” [Zych,
Kaleta-Witusiak 2006: 29]. Czlowiek starszy doswiadcza w zwigzku z tym wielu
charakterystycznych schorzen. Najczesciej u osoby w okresie p6znej dorostosci
wystepuje wiecej niz jedna choroba (wielochorobowo$¢, wielonarzadowosé
zmian chorobowych). Wedlug twércow Wielkiej Encyklopedii Zdrowia: ,Do naj-
czesciej wystepujacych choréb wieku starczego naleza: osteoporoza, béle krego-
stupa, nadwaga, choroby reumatyczne, niesprawnos¢ fizyczna, choroby krazenia,
niedokrwienie serca, cukrzyca, udary, nowotwory” [Wielka Encyklopedia Zdro-
wia 2010: 190]. Charakterystyczne jest, ze w tym okresie zycia czlowieka dominuja
»te stany patologiczne, ktére wiaza sie przyczynowo z rozwojem miazdzycy, np.
zawal serca, udary mézgowe, otepienie starcze. [...] wystepuja choroby zwyrod-
nieniowe, dotyczace gléwnie narzadu ruchu i uklfadu plucno-sercowego, [...]
choroby nowotworowe” [Gumutka, Rewerski 1998: 926].

Szczegblne miejsce w klasyfikacji choréb wieku starczego zajmuja ,zaburze-
nia psychiczne specyficzne dla starosci [...] starcze zmiany osobowosci cechujace
sie zubozeniem i chwiejnoscig uczuciowosci, zainteresowan i aktywnosci, sztyw-
noécia postaw oraz wyostrzeniem pewnych réwnowazonych dotad cech (np. nie-
ufnosci, biernosci, agresywnosci, nadmiaru lub niedoboru krytycyzmu). U okoto
10-20% oséb w wieku starczym rozwijaja sie zmiany otepienne [...]” [Gumulka,
Rewerski 1998: 1082; por. Trypka 2008: 26-27]. ,Wedtug kryteriéw Swiatowej
Organizacji Zdrowia (WHO), otepienie to zesp6l objawéw spowodowanych
przewlekla i postepujaca choroba mézgu, w ktérym zaburzone sg funkcje poznaw-
cze. W szczeg6lnosci zachwiana zostaje koncentracja, pamig¢, logiczne myslenie,
orientacja, liczenie, zdoIno$¢ uczenia sie i kontroli nad reakcjami emocjonalnymi,
spolecznymi, zachowaniem i motywacja. [...] Otepienie starcze, nazywane inaczej
demencjg starcza [...] skutkuje obnizeniem sprawnosci umystowej i prowadzi do
catkowitej degradacji czlowieka w sferze biologicznej, psychicznej i spolecznej,
uniemozliwiajagc mu samodzielng egzystencje [...], musi pozostawac pod opieka
innych oséb” [Mielczarek 2016: 146-147]. Medycyna zna rézne rodzaje otepien:
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naczyniopochodne, lagodne zaburzenia poznawcze, czotfowo-skroniowe, z cialami
Lewy’ego [por. Sadowska 2006: 7-12].

Niewatpliwie wéréd chordéb otepiennych najczestsza jej postacia (ok. 60%
wszystkich przypadkow), najbardziej znana i budzacg ogromne emocje jest cho-
roba Alzheimera!. Jest diagnozowana u znacznej liczby os6b starszych, u ktérych
objawy sa specyficzne, $wiadczg o patologii wieku starczego. Na te chorobe zapa-
da coraz wiecej 0s6b na calym $wiecie. ,[...] na chorobe Alzheimera cierpi okoto
20 mln ludzi. Po ukonczeniu 65 roku zycia zapada na nig co dziesigta osoba, po-
miedzy 75 a 85 rokiem zycia co pigta, a po ukonczeniu 85 lat — niemal co druga oso-
ba” [Hladkiewicz 1995: 6]. ,Z danych szacunkowych wynika, ze w Polsce cierpi na
nig od ponad 200 tys. [...] do nawet 350 tys. oséb [...]” [Nowicka 201: 8]. Nie ma
pelnych danych dotyczacych liczby zachorowan, nie wszystkie osoby s3 bowiem
zdiagnozowane, szczegdlnie w poczatkowym okresie choroby. Nalezy jeszcze
zwroci¢ uwage na to, ze problem choroby Alzheimera nie dotyczy tylko samych
0s6b chorych, ale i ich bliskich: mezéw, zon, dorostych dzieci - opiekunéw, ktérzy
doswiadczaja sytuacji osoby chorej na Alzheimera, zyjac w kregu tej nie do korica
jeszcze poznanej, postepujacej i nieodwracalnej choroby. ,Z powodu tej choroby
cierpi co najmniej drugie tyle os6b — opiekunowie” [,Problemy Rodziny” 2001,
nr 2: 57], kaze to myslec o chorobie jako problemie urastajagcym do rangi spoleczne;j.

»~Choroba Alzheimera to schorzenie pozbawiajace czlowieka tego co najwaz-
niejsze: swiadomosci wlasnego istnienia, wiasnej historii i dokonan zyciowych,
pamieci” [Sadowska 2011: 140]. Czasami nazywana bywa «powolnym pozegna-
niem z samym soba»” [Zych 2010: 28]. Czlowiek stopniowo , przestaje interesowaé
sie otoczeniem, traci pamie¢, poczucie czasu i miejsca. Do tego dochodza zaburze-
nia zachowania i utrata zdolnosci prawidlowego funkcjonowania w codziennym
zyciu” [Antoniak 2010: 16]. Na poszczegélnych etapach procesu chorobowego
wystepuja rézne objawy zaburzen: urojenia, halucynacje, zaburzenia nastroju,
chwiejnoé¢ afektywna, leki, obawy, fobie, mylne rozpoznawanie oséb [por. Brudka
2010: 196-197]. Stosunkowo czesto obserwuje sie w przebiegu choroby ,zaburze-
nia zachowania wyrazajace sie niepokojem i agresja (fizyczna i stowna)” [Katapka-
-Minc 2006: 35]. Obok zakt6cenia zdolnosci poznawczych, umiejetnosci dokony-
wania operacji symbolicznych maja miejsce w przebiegu choroby Alzheimera

,Choroba Alzheimera jest choroba pierwotnie zwyrodnieniowa mézgu (nie jest skutkiem narastania
zmian miazdzycowych naczyh mézgowych). Polega na zaniku komérek nerwowych i ich polaczen,
ktory jest spowodowany odkladaniem sie w tkance mézgowej biatek o patologicznej strukturze
(beta-amyloidu, tau i alfa-synukleiny). [...] ogolne kryteria diagnostyczne choroby Alzheimera za-
warte s3 w czterech punktach: 1) wystepowanie zespolu otgpiennego [...], 2) podstepny poczatek
z powolnym pogarszanie sie stanu chorego, 3) brak objawéw klinicznych i wynikéw innych badan,
ktére wskazywalyby na mozliwo$¢ wystapienia otepienia jako rezultatu innych choréb uklado-
wych lub choréb mézgu, 4) brak naglego, udarowego poczatku lub objawéw ogniskowego uszko-
dzenia o$rodkowego ukladu nerwowego” [Antoniak 2010: 16-17; por. Parnowski 2015: 9-11].
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problemy w wypelnianiu ,zasadniczych rél zyciowych (zdolnos¢ do pracy, rela-
cje z rodzing lub réwiesnikami, funkcjonowanie spoleczne” [Zych 2010: 28-29].

Osoba z chorobg Alzheimera powoli zatraca kontakt z rzeczywisto$cia, nie
zdajac sobie w pewnym momencie z tego sprawy. Jest to przerazajace, cho¢ przy-
wola¢ mozna stowa pielegniarki na jednym z oddzialéw opiekunczo-pielegnacyj-
nych: ,A moze to i dobrze, Ze nie zdaje sobie sprawy z tego co sie¢ z nig dzieje, tak
zyje w swoim $wiecie i nawet nie czeka na koniec”. Bolesne to stowa, szczeg6lnie,
gdy slyszane sa przez bliskich osoby z chorobg Alzheimera. Jakze w trudnej sytu-
acji znajduja sie osoby bezsilne, bez nadziei, patrzace kazdego dnia na odchodze-
nie kochanej osoby, majace $wiadomo$¢ swego nieistnienia w jej Swiadomosci.
Zmeczone, wrecz wypalone nieraz po wielu latach sprawowania opieki nad cho-
rym. Przezywajace sytuacje deprywacji wlasnych potrzeb, przecigzenia, utrud-
nienia, zagrozenia czy konfliktu, zmagajace sie z negatywnymi emocjami: obwi-
niania sie, rozpaczy, przerazenia, poczucia wstydu, odrazy, wstretu, obrzydzenia,
zlodci, zalamania, rezygnacji, strachu, leku, niepokoju, niepewnosci w kontakcie z
bliska osoba chora [Janion 2011: 123-124; 127-133]. Osamotnione, pozbawione
wsparcia w tej traumatycznej sytuacji, czesto nie potrafig sprosta¢ roli opiekuna
albo same potrzebujg pomocy, albo tez, tkwiac w poczuciu beznadziejnosci, pod-
daja sie¢ negatywnym emocjom zlosci i nienawisci wobec chorego, w ten sposéb
rozladowujac wlasne napiecie i karzac chorego za bycie przyczyna zyciowego
nieszczescia. Brak juz sily, wsparcia czy tez wiedzy na temat choroby albo umieje-
tnoséci w postepowaniu z chorym, czy tez —jak bylo przed zdiagnozowaniem cho-
roby matki, ojca, babci, dziadka — mylne interpretowanie ich zachowan, prowa-
dzi¢ moga do konfliktéw w rodzinie, ztosliwosci czy wrecz przejawoéw agresii.
Brak refleksji wlasnej opiekuna oraz pomocy otrzymanej z zewnatrz pogtebiac
bedzie niekorzystng sytuacje opiekuna i bezbronnego podopiecznego, doswiad-
czajacego zlego traktowania przez najblizsze mu osoby.

3. Przemoc wobec 0s6b z chorobami wieku starczego

Sposréd wielu definicji ttumaczacych zjawisko przemocy warto odnies¢ sie
do stanowiska prezentowanego przez A. Lipowska-Teutsch. Autorka okresla
przemoc jako ,zesp6l atakujacych, nadzorujacych i kontrolujacych zachowan,
obejmujacych przemoc fizyczna, seksualng i emocjonalna. Jest to spdjna catos,
cigg zachowan o charakterze zamierzonym i instrumentalnym, ktérych celem jest
zniewolenie ofiary, wyeliminowanie jej suwerennych mysli i dzialan, pod-
porzadkowanie jej zadaniom i potrzebom sprawcy” [Lipowska-Teutsch 1998: 12].



108 Jolanta Lipifiska-Loks, Lidia Wawryk

D. Dutton zauwaza, ze przemoc to nie tylko bicie i zadawanie cioséw. Zawsze
jest to takze préba psychicznej i fizycznej kontroli nad ofiarg w celu odizolowania
jej od wszelkich dawnych i obecnych kontaktéw spotecznych. Jest to réwniez pré-
ba catkowitego zniszczenia poczucia wlasnej wartosci, by zniewoli¢ ja psychicz-
nie, a w przypadku oprawcy podbudowac jego nadwyrezona tozsamos¢ [Dutton
2001: 25].

Sposrod wielu definicji ttumaczacych zjawisko przemocy na potrzeby niniej-
szego artykulu przyjmujemy stanowisko I. Pospiszyl, ktéra okresla przemoc jako
»~wszelkie nieprzypadkowe akty wykorzystujace przewage sprawcy, ktére godza
w osobista wolno$¢ jednostki, przyczyniaja sie do jej fizycznej lub psychicznej
szkody i wykraczaja poza spoleczne normy wzajemnych kontaktéw, albo tez
wszelkie akty udreczenia i okrucienstwa” [Pospiszyl 2008: 57].

Analizujac akt przemocy dzieli si¢ go na dwa rodzaje: goraca i chlodna. Prze-
moc goraca jest glosna, pelna krzykéw, agresji fizycznej i stownej. Zwigzana jest
z pekaniem wewnetrznych zahamowan emocjonalnych sprawcy i uruchamia-
niem agresji. Wystarczy drobiazg, aby doszto do wybuchu, aby sprawca przemo-
cy wpadl w furie, w poczuciu ztosci i wécieklosci pragnat skrzywdzi¢ swoje ofiary
i wywola¢ u nich cierpienie. Przemoc chiodna przypomina realizacje scenariusza,
ktéry szczegbélowo zaplanowal i przygotowal sprawca przemocy. Nie ma tu
gwattownych emocji. Mimo to cykl przemocy coraz czesciej sie powtarza [Melli-
bruda 1993].

Wedlug National Center on Elder Abuse wystepuja nastepujace formy prze-
mocy wobec o0séb starszych: przemoc fizyczna, przemoc psychiczna/emocjonal-
na, przemoc seksualna, wykorzystywanie, zaniedbywanie i porzucenie. Zaklada
sie, ze zwykle w przypadku przemocy nie ma sie do czynienia wylacznie z jedng
forma, ale czesto poszczegdlne formy zachodza na siebie lub pozostaja ze sobg
w Scislej relacji [Tobiasz-Adamczyk 2009: 39—42].

Krzywdzenie i zaniedbywanie oséb w podeszlym wieku wiaza sie silnie ze
stresem i frustracjg opiekuna, ktére wynikaja przede wszystkim ze starzenia si¢
podopiecznego i cigglej jego obecnosci w domu. W rodzinach tych opiekun znaj-
duje sie zwykle pod silng presja pochodzaca z réznych zrédel. Brak umiejetnosci
radzenia sobie ze stresem moze stanowi¢ dodatkowy czynnik sprzyjajacy stoso-
waniu przemocy jako sposobu kontrolowania otoczenia spolecznego i fizycznego.

Wedlug L. Pospiszyl okolo 4% ludzi powyzej 60 roku zycia do§wiadcza prze-
mocy, a im starsza osoba, tym wieksze prawdopodobienstwo, Ze stanie sie ofiara.
Dwie trzecie oséb poszkodowanych to kobiety. Ofiary najczedciej mieszkaja
z agresorem (75%). Sprawcami przemocy najczesciej sa wspotmalzonek lub do-
rosly syn ofiary. Okoliczno$ciami sprzyjajacymi przemocy jest zaleznos¢ ofiary od
sprawcy. Autorka przedstawia takze zaleznos¢, ze w przypadku ludzi starych
dosc¢ typowe sa dwie skrajne tendencje: bardziej na przemoc narazeni sa rodzice
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uzaleznieni od dzieci, ale takze rodzice, od ktérych dzieci sa uzaleznione ekono-
micznie [Pospiszyl 1999: 33-34].

Podajac za Thomas [2000] i Linger [2003] — czesto$¢ wystepowania przemocy
wynosi 1,2-5,6%, a osoby z chorobg Alzheimera sa zwykle dwukrotnie czesciej na-
razone na przemoc niz inne osoby starsze. Uwaza sig, ze okolo polowa ofiar prze-
mocy wsréd oséb starszych wiekiem to osoby z demencjq [Tobiasz-Adamczyk
2009: 39-42].

Analizujac wzrost problemu maltretowania 0séb starszych zwraca sie w nim
uwage na nastepujace jego przyczyny:

— powazne przemiany demograficzne, ktére nastapily w spoleczenstwach za-
chodnich:

— po pierwsze, dwukrotnie w ciggu tego wieku wzrosta dlugos¢ zycia,

— podrugie, stale roénie odsetek 0séb, ktére osiagnety lub przekroczyly 65 rok

zycia;

— zwiekszyla sie takze liczba oséb starszych wymagajacych opieki, gdyz wraz
zwiekiem roénie ryzyko inwalidztwa oraz upoéledzen umystowych [Pospiszyl
1999: 33-34].

Wedlug Estman wyrdznia sie nastepujace formy maltretowania oséb star-
szych w domu:

— przemoc fizyczna i grozbe jej uzycia,

— wykorzystywanie seksualne, w tym gwalt i pornografie,

- zaniedbywanie i izolowanie,

— odmowe podawania positkéw,

— wstrzymywanie wsparcia finansowego i emocjonalnego,

— porzucenie w szpitalu, domu starcéw lub na ulicy,

— naduzycia psychologiczne, w tym zastraszanie, ponizanie i grozenie porzuceniem,

— wyzysk, np. wykorzystanie srodkéw finansowych osoby starszej dla prywat-
nej korzysci opiekuna [Kuzmicz 2009: 190].

4. Profilaktyka przemocy wobec oséb starszych i chorych
W ponizszym zestawieniu pragniemy zaprezentowac holistyczne ujecie pro-

filaktyki przemocy obejmujacej oddzialywania realizowane na trzech jej pozio-
mach?:

2 Opracowanie wlasne na podstawie: K. Browne, M. Herbert, Zapobieganie przemocy w rodzinie, WSiP,
Warszawa 1999, s. 29-31; 198-201; B. Tobiasz-Adamczyk, Przemoc wobec 0sob starszych, Wydawnictwo
U]J, Krakow 2009, s. 39-42.
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Poziom I profilaktyki — przemiany fundamentalne

Celem dzialan prewencyjnych na I poziomie profilaktyki jest zmniejszenie
liczby przypadkéw maltretowania w rodzinie oraz préba catkowitego wyelimino-
wania problemu. Interwencje w tym obszarze oddzialuja na cale spoleczenstwo
poprzez kampanie uswiadamiajace oraz tworzenie grup wsparcia, a nastepnie
poprzez zabiegi natury spolecznej, prawnej i edukacyjnej wspierajace zdrowe
funkcjonowanie i stosunki w rodzinie. Podstawg skutecznej profilaktyki pier-
wszorzedowej musi by¢ uswiadomienie problemu opinii spotecznej i fachowcom
(waznym aspektem jest wiedza na temat probleméw starzenia sie). Podejmowane
dzialania profilaktyczne powinny obejmowacé: ochrone praw, bezpieczenstwa
i zdrowia oséb w podesztym wieku, dazenie do zmiany postaw spolecznych.

Poziom II profilaktyki — przewidywanie i wykrywanie

Drugi poziom profilaktyki nastawiony jest na wykrywanie ryzyka przemocy
w rodzinie.

Instytucje opieki zdrowotnej i spolecznej identyfikuja rodziny potrzebujace
pomocy na podstawie wystepowania cech (czynnikéw ryzyka), ktére zwiekszajq
prawdopodobienstwo niepozadanych zjawisk, np. przemocy. Wymaga to jednak
przekazywania do dyspozycji spolecznosci lokalnych dodatkowych s$rodkoéw,
niezbednych do:

— rozwiniecia metod wykrywania czynnikéw ryzyka,

— treningu pracownikéw opieki zdrowotnej i spotecznej w zakresie wykorzysty-
wania tych metod,

— dostarczania strategii interwencji umozliwiajacych fagodzenie i eliminowanie
niepozadanych zjawisk.

Analiza czynnikéw ryzyka przemocy domowej

I. Osoby w podeszlym wieku z grupy wysokiego ryzyka: fizyczna i (lub) psy-
chiczna zalezno$¢ od opiekuna; trudnosci lub zaburzenia we wzajemnej komuni-
kacji pomiedzy podopiecznym a opiekunem; nadmierne wymagania i (lub) agre-
sywnos$¢; wezesniejsze maltretowanie opiekuna przez podopiecznego (zamiana
rol); wystepowanie denerwujacych zachowan lub probleméw zdrowotnych pod-
opiecznego; wspolne stale zamieszkiwanie podopiecznego z opiekunem; czeste
pobyty osoby starszej w szpitalu, liczne upadki i czeste pojawienie sie sincéw na
twarzy; podawanie przez starsza osobe niejasnych wyjasnien dotyczacych okoli-
cznosci powstawania urazow.

II. Opiekunowie z grupy wysokiego ryzyka: zly stan zdrowia opiekuna; brak
do$wiadczenia; nierealistyczne oczekiwania w stosunku do podopiecznego; ne-
gatywne uczucia i skojarzenia zwigzane z podopiecznym; sytuacja, w ktérej opie-
kun jest odpowiedzialny takze za innych czlonkéw rodziny (np. meza, dziecko,
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rodzenstwo); czeste wizyty opiekuna u lekarza internisty; podawanie przez opie-
kuna niejasnych tlumaczen dotyczacych przyczyn urazéw odniesionych przez
podopiecznego; niskie poczucie wartosci; postrzeganie zaleznosci osoby w po-
deszlym wieku jako wyrazu jej ,zdziecinnienia” i zawyzonych wymagan; liczne
stresy, ktérym podlega opiekun (konflikty w malzenstwie, trudnosci finansowe);
problemy lub zaburzenia psychiczne opiekuna; bezrobocie opiekuna lub innego
waznego czlonka rodziny; niechetny stosunek opiekuna do obowiazkéw, finan-
sowa zaleznoé¢ od podopiecznego; doswiadczenia naduzy¢ lub zaniedban
w dziecifstwie.

III. Rodziny z grupy wysokiego ryzyka: staba lub niewystarczajaca opieka
zdrowotna dostepna dla danej rodziny; brak wsparcia ze strony otoczenia
spolecznego i stuzb socjalnych; zte warunki mieszkaniowe (przeludnienie i cias-
nota); izolacja spoteczna rodziny; konflikty pomigedzy cztonkami rodziny; prag-
nienie oddania podopiecznego do domu starcow.

Tabela 1. Szczegoétowa lista czynnikow ryzyka (wskaznikéw) wedlug Hwalek, Sengstock

Czynniki ryzyka przemocy u osoby starszej (wskazniki):

- akty przemocy skierowane na siebie; brak §wiadomosci; symptomy niewynikajace z choroby;
przedawkowanie lekarstw;

- zalezno$¢ od kogokolwiek w realizacji codziennych potrzeb zyciowych;

— oznaki depresji, planowanie samoboéjstwa lub grozenie samobdjstwem, zagubienie, zdezoriento-
wania;

— podpisywanie dokumentéw, ktérych nie jest w stanie przeczytaé, niebranie udzialu w decy-
zjach dotyczacych wlasnej osoby, bledne decyzje;

- przejawianie obawy przed opiekunem; okazywanie agresji, gdy kto$ dotyka; okazywanie leku,
gdy ktos wchodzi do pokoju; jest zmuszany (przez zastraszanie) do podejmowania pewnych
dziatan;

- reakcja na oferowana pomoc: odmowa rozmowy o sytuacji; robienie aluzji, ze s3 problemy
z opiekunem, ale niepodejmowanie konkretnej rozmowy na ten temat; odmowa opieki
medycznej;

— wiezi spoleczne: niechciane, brak;

— jest ekstremalne prowokujacy; jest Zrédlem stresu dla opiekuna lub rodziny.

Czynniki ryzyka sprawcy przemocy (opiekuna) wobec osoby starszej:

— czysty i dobrze ubrany, podczas gdy osoba starsza jest biednie ubrana lub brudna; zly ogélny
stan zdrowia, z zaburzeniami psychicznymi;

- oczekiwania zachowan znacznie powyzej mozliwosci osoby starszej; obwinianie podopiecznego;
niedowierzanie podopiecznemu;

- atakowanie, przemoc skierowana na siebie; bycie okrutnym, bezlitosnym; wybuchowy charakter,
nastawiony na przemoc; przekonanie o potrzebie karania;

— bycie ofiarg przemocy w dziecinstwie lub dzieckiem zaniedbywanym; stosowanie przemocy
wobec innych w przeszlosci;

- niekontrolowanie zachowan; zachowania wydaja sie nieracjonalne; okazywanie przesadnego
zaprzeczenia; odstraszanie innych, aby nie nawiazywacé kontaktow spotecznych;
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— wyalienowanie, brak poczucia wlasnej wartosci;
- pomniejszanie prawnych konsekwencji przemocy; préby dzialania na niekorzys¢ osoby starszej;

— odmowa szukania pomocy dla osoby starszej; wstrzymywanie koniecznej opieki; opdznienie
zgloszenia do lekarza; zabieranie osoby starszej za kazdym razem do réznych lekarzy, szpitali;
oskarzanie innych o zranienie osoby starszej;

- podawanie niekonsekwentnych wyjasnien; niewyjasnianie, dlaczego osoba starsza jest poranio-
na; podawanie absurdalnych wyjasnief co do zranieni osoby starszej;

- niestosowanie sie do polecen lekarskich; niemoznos¢ zapewnienia opieki;

- niekupowanie produktéw potrzebnych do przestrzegania zalecanej diety; nienabywanie przepi-
sanych lekow;

— osoba, ktdra sie opiekuje, powoduje, ze stale sie zlosci lub boi sie go/jej, ze moze straci¢ kontrole
nad zachowaniami i uderzy¢ go/ja; cokolwiek opiekun zrobi, wydaje sie, ze zadowala osobe
starsza;

- zalezny od starszej osoby ze wzgledu na wsparcie finansowe;

- przepracowanie; ma wiele réznych odpowiedzialnych zadan; zalezny od okolicznosci w opiece
nad osobg starsza; ma nierealistyczne oczekiwania zwigzane ze swoja rolg; rzadko uzywa za-
stepstwa, aby wywiazac sie ze zobowigzan;

- nie ma nikogo, do kogo moéglby zadzwoni¢, kiedy nie wytrzymuje stresu;

- jest znany z tego, ze prowadzi antyspoleczny styl zycia;

- przemoc pod wplywem alkoholu w rodzinie, duza liczba zwierzat domowych, otrzymuje wy-
kluczajace sie polecenia;

— stres finansowy; kryzys rodziny w ostatnim czasie, zadluzenie w rodzinie lub malzenstwie.

Zrédlo: Opracowanie wlasne na podstawie: [Tobiasz-Adamczyk 2009: 39-42].

Poziom III profilaktyki — terapia i kontrola

Trzeci poziom dzialan profilaktycznych obejmuje metody pracy z rodzinami,

w ktérych przemoc jest juz faktem. Na tym etapie moglo dojs¢ juz do wielu przy-

padkéw maltretowania, przemoc mogta znalez¢ stale miejsce w systemie rodzin-

nym. Zapobieganie zmierza wigc tu do obnizenia ryzyka ponownych urazéw
fizycznych i psychicznych u czlonkéw rodziny w celu zmniejszenia prawdopo-
dobienstwa trwalych uszkodzen, kalectwa, a nawet $§mierci ofiary. Zapobieganie
na trzecim poziomie polega na leczeniu rodzin, w ktérych stosowana jest prze-
moc, oraz ha opanowaniu i kontrolowaniu agresywnych zachowan ich cztonkow.

Do najwazniejszych dziatan stosowanych wobec 0s6b starszych i chorych na-
leza:

a) rozpoznanie sygnaléw swiadczacych o problemie (oznaki fizyczne), np. sifice
i pregi na ciele, czasem czeSciowo wygojone; zlamania kosci u oséb niezdol-
nych do poruszania sie; §lady oparzen papierosami i innymi przedmiotami;
rany szarpane i otarcia okolicy ust, oczu lub innych czesci twarzy; wielokrotne
skaleczenia i inne obrazenia cielesne; objawy powaznego niedozywienia i/lub
odwodnienia organizmu; dowody niewlasciwej opieki, np. sifice powstale na
skutek silnego ucisku. Wyr6znia sie jeszcze cztery inne sygnaly mogace bu-
dzi¢ podejrzenia:

— czeste uleganie wypadkom,
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— rozbieznosci miedzy podawang przyczyna obrazen a ich rodzajem,

— urazy ciala w miejscach normalnie chronionych przez ubranie,

— opoér krewnego przed badaniem podopiecznego lub prowadzeniem z nim

wywiadu;
b) rozpoznanie sygnaléw swiadczacych o lekliwosci osoby starszej w obecnosci
opiekuna;
c) rozpoznanie zmian afektywnych u podopiecznego — popadanie w depresje,
wycofywanie sie, biernoé¢ czy skfonnosci samobdjcze.

Donioslg role w rozpoznawaniu przemocy odgrywaja pracownicy stuzby
zdrowia, ktérzy moga mie¢ duze znaczenie w wykrywaniu przypadkéw maltre-
towania os6b starych. Ponadto pracownicy opieki spotecznej pracujacy z rodzina-
mi, ktére opiekuja sie starsza osobg, majg mozliwosé¢ rozpoznawania potencjalne-
go maltretowania, jesli tylko zwréca uwage na czynniki ryzyka oraz behawioralne
i fizyczne wskazniki krzywdzenia. Najczestsze formy dzialan podejmowane na
trzecim poziomie prewencji dotycza zabrania starszej osoby od rodziny i doradz-
two rodzinne. Nie mozna przeceni¢ znaczenia profilaktyki w ochronie oséb star-
szych, chorych przed przemoca do$wiadczang w okresie, ktéry z natury rzeczy
powinien by¢ czasem poczucia spokoju i bezpieczenstwa.

Zakonczenie

W kontekscie powyzszych rozwazan na temat zaréwno tak wazny (w aspek-
cie indywidualnym, rodzinnym i spolecznym), jak i trudny pojawia sie kilka refleksj.

Z uwagi na istote profilaktyki niezwykle istotnym zagadnieniem jawi sie wy-
chowanie ku staro$ci realizowane juz w okresie dziecifistwa i mlodosci przysztych
senioréw. Starzec sie jest sztuka. Nie kazdy jest w stanie zaakceptowac wiasne sta-
rzenie sie, staro$¢, przemijajacy czas, zblizajacy sie kres drogi zycia, mimo ze jest
to naturalna kolei rzeczy. Brak akceptacji wywoluje najczesciej lek, czesto zlosc.
Trudno jest odczuwac spokdj i radosé z zycia do§wiadczajac negatywnych emociji.
Nielatwo jest innym czerpa¢ satysfakcje z kontaktu z osobg starsza, ktéra nie akce-
ptuje siebie, nie lubi innych ludzii ma negatywny obraz otaczajacego Swiata. War-
to zatroszczy¢ sie o odpowiednia percepcje tej ostatniej fazy zycia czlowieka
i ksztaltowanie pozadanych postaw wobec 0séb starszych, a takze wobec instytu-
cji wspomagajacych czy zastepujacych opieke rodzing nad osoba starsza, chora,
w momencie gdy pomoc rodzinie staje si¢ koniecznoscig z uwagi na stan chorego
czy sytuacje opiekuna.

Wazne by¢ moze jest w radzeniu sobie z problemami 0s6b starszych, chorych
uswiadomienie sobie, ze w momencie kiedy sprawnos¢ i zdrowie — tak istotne
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w hierarchii wartosci — umykaja, nalezy dokona¢ pewnego przewarto$ciowania.
Moze tatwiej bedzie zmierzaé ku kresowi zycia, moze latwiej bedzie ponosic¢ trud
opieki nad chorym, trwac z nim w cierpieniu, znosi¢ cierpienie wtasne, jeéli obu-
dzi sie $wiadomos¢ istnienia duchowego wymiaru zycia. To by¢é moze pomoze
zrozumied, pozwoli sprobowac zaakceptowac trudna sytuacje, z ktérej nie ma in-
nego wyjécia jak trwaé do konica.

By¢ moze nie doszloby do wielu aktéw przemocowych wobec 0séb starszych,
gdyby ich sprawcy lepiej radzili sobie w roli opiekunéw oséb starszych, chorych.
Wazne sa: pozytywna selekcja do zawodu i odpowiednie przygotowanie opieku-
néw profesjonalnych, wyposazenie ich w wiedze, umiejetnosci i uksztaltowanie
postawy empatii, zyczliwosci, zrozumienia i poczucia stuzby czlowiekowi w cier-
pieniu (fizycznym i psychicznym). W przypadku opiekunéw rodzinnych nie-
zbedne jest ich wspieranie, w r6znych obszarach funkcjonowania ich i ich bliskich
do$wiadczajacych choroby. ,Zaopiekowany” opiekun, bez syndromu wypalenia,
ma wiegksze szanse na bycie dobrym opiekunem dla swojego bliskiego potrze-
bujacego pomocy. Tak wazne jest pelne systemowe realizowanie Narodowego
Planu Alzheimerowskiego. Konieczne jest myslenie o chorobie Alzheimera, o sy-
tuacji oséb chorych, ich rodzin, ich opiekunéw jako o problemie spolecznym.
Kwestia dotyczy tak wielu przeciez oséb, istota jej jest zlozona i wymagajaca
ogromnego zaangazowania wielu podmiotow.
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Osoby z r6znymi rodzajami niepelnosprawnosci moga doswiadcza¢ rodzicielstwa. Z punktu wi-
dzenia pelnienia rél rodzicielskich wazna role odgrywaja rodzaj, stopien oraz przyczyny nie-
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of their huge satisfaction.
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1. Rodzicielstwo 0s6b z niepetnosprawnoscia

Rodzina, jako najmniejsza z grup pierwotnych, przygotowuje cztowieka do
zycia, uczy pelnienia réznorakich rél, relacji z drugim czlowiekiem, poczynajac
od rodziny pochodzenia poprzez umiejetnos¢ odnalezienia sie pézniej we wias-
nej rodzinie prokreacyjnej, az po czynne uczestnictwo w réznych grupach
spolecznych. Rola rodziny nabiera szczegélnego znaczenia w kontekscie nie-
pelnosprawnosci ktéregos z jej czlonkéw. Niepelnosprawnos$é moze zmienié
badz zaburzy¢ dzialanie systemu rodzinnego we wszystkich plaszczyznach jego
funkcjonowania [Kurpiel 2009: 236].
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Istotg rodziny jest wzajemne oddzialywanie na siebie jej czlonkéw. Tak wiec,
,czlonkowie rodziny stanowia dla siebie wzajemny uklad odniesienia, sa Zrédlem
wzoréw zachowarn, aktywnosci, postaw, a takze informacji na temat akceptowa-
nych w rodzinie warto$ci” [Rostowska 2009: 43]. Istotne jest, Ze w systemie rodzin-
nym kazda zmiana w funkcjonowaniu jednego z jej cztonkéw ma wplyw na ja-
kos¢ funkcjonowania calego systemu rodzinnego [Plopa 2002: 211]. Zatem spos6b
funkcjonowania rodzica z niepelnosprawnoscia zdecydowanie ma wplyw na calg
rodzine.

Zycie rodzinne w sytuadji, takiej jak niepelnosprawnos¢ czy przewlekta cho-
roba jednego z jej czlonkéw, jest trudne. Najczesciej opisywane zmiany za-
chodzace w rodzinie pod wplywem choroby to: zmiana podzialu rél w rodzinie
oraz trybu zycia, utrudniona sytuacja finansowa, zaburzenia planéw krétko-
i dlugoterminowych, utrata bliskosci fizycznej w malzenstwie, trudnosci z adap-
tacja do nowej sytuacji, a takze konflikty oraz trudnosci komunikacyjne w rodzi-
nie [Walden-Gatuszko 2000; Bishop 2000; Tobiasz-Adamczyk i in. 1999]. Czesto
stan zdrowia jest przyczyna koniecznoéci rezygnacji z pracy, co znacznie wplywa
na sytuacje finansowa rodziny.

Choroba jednego z czlonkéw rodziny mobilizowa¢ moze pozostalych do po-
Swiecania sie dla chorego. Zdarza sig, ze rezygnuja ze swoich przyzwyczajen
iprzyjemnosci, podporzadkowujac swoje zycie potrzebom chorego. Zmianie ule-
gaja czesto role pelnione w rodzinie (w szczegdlnosci, jesli osoba chora badz z nie-
pelnosprawnoscia wymaga opieki w czynnosciach dnia, tj. z przemieszczaniem
sie, przygotowywaniem positkéw, komunikowaniem sie). Dodatkowe zadania
muszg by¢ woéwczas rozdzielone miedzy pelnosprawnych czlonkéw. Moze to
prowadzi¢ do przemeczenia i zniechecenia, a przez to moze stac sie¢ zrédltem na-
pie¢isytuacji konfliktowych z chorym. W takim przypadku pomoc moze przestac
by¢ efektywna, a nawet wrecz zaczyna by¢ przykra dla obu stron [Kawczynska-
-Butrym 2014]. Na reorganizacje zadai domowych wplywa réwniez dlugotrwata
hospitalizacja, powodujac poczucie izolacji oraz wylaczanie chorego z istotnych
decyzji rodzinnych. Ograniczona sprawnos¢ fizyczna moze wplywacé na pozycje
chorego w rodzinie, a takze na obnizenie jego samooceny [Kawczynska-Butrym 2008].

A. Maciarz [2009: 159-162], wymieniajac Zrédlia trudnosci w wypelnianiu ro-
dzicielskiej roli, wéréd ubdstwa, stanu niedojrzatosci psychicznej i braku kompe-
tencji rodzicéw oraz niskiego poziomu kulturowego rodziny wskazuje trudnosci
zwiazane ze stanem zdrowia. Pelnienie roli rodzicielskiej wymaga od rodzicéw
na co dzien dyspozycyjnosci i sprawnosci psychofizycznej. Choroba badz stan
niepelnosprawnosci tak rodzicéw, jak i dzieci stanowi duze obcigzenie. Stad rodzi
sie pytanie: Jak doSwiadczaja swojego rodzicielstwa osoby z r6znymi rodzajami
niepelnosprawnosci?
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Naturalnym etapem doroslego zycia jest wchodzenie w zwiazki malzen-
skie/partnerskie, zakladanie rodzin, a takze posiadanie dzieci. ,Rodzicielstwo jest
waznym czynnikiem stabilizujgcym Zzycie jednostki jako dojrzalego spotecznie
akceptowanego i o okreslonym statusie czlonka danej spolecznosci” [Rostowska
2009: 139-140]. Dane Gléwnego Urzedu Statystycznego z 2011 r. wskazuja, ze
w Polsce zyje prawie 350 tys. rodzicéw z niepelnosprawnosciami (wsréd nich naj-
liczniejsza, bo liczaca 32%, jest grupa 0soéb z niepelnosprawnosciami ruchowymi)
[Druciarek 2018: 3].

Instytut Spraw Publicznych oraz Zaklad Ubezpieczen Spolecznych zrealizo-
wal w Polce duze badania nad rodzicami z niepelnosprawnosciami. Pierwszym
etapem byly wywiady eksperckie z przedstawicielami instytucji z punku widze-
nia ustug i wsparcia rodzicow z niepelnosprawnosciami. Przeprowadzono row-
niez wywiady pogtebione z rodzicami z réznymi rodzajami niepelnosprawnosci
(52 osoby). Ostatnim etapem bylo zastosowanie badania online technikq CAVI
(450 0s6b) [Druciarek 2018: 32-34]. Analiza materiatu badawczego ukazuje, ze duzy
wplyw na postrzeganie siebie w roli rodzica $cisle wigze si¢ z tym, jak osoba z nie-
pelnosprawnoscia jest odbierana przez najblizsze otoczenie [Wiszejko-Wierzbicka
2018: 37].

~Rodzicielstwo 0s6b obarczonych niepelnosprawnoscig jest bardzo trudnym,
anawet drazliwym problemem spolecznym. Dotyczy to zar6wno macierzynstwa,
jak i ojcostwa, przy czym pierwsza kwestia pojawia sie w dyskursie publicznym
i naukowym dos$¢ rzadko i nieSmialo, a druga — praktycznie wcale” [Rydzewski
2013: 3]. Ponadto, M. Rydzewski podkreéla, ze temat macierzynstwa niepetno-
sprawnych kobiet jest malo dostrzegany w mediach czy programach edukacyj-
nych. Stad moze funkcjonowac wiele nieprawdziwych obrazéw funkcjonowania
rodzicéw z niepelnosprawnoscia.

Fundacja ,Otworz oczy”, wspdltrealizujac program Pokonywanie niepelno-
sprawnosci w ramach partnerstwa ruchu spolecznego Fundacji Wspdélna Droga,
zrealizowala projekty ukazujgce tematyke rodzicielstwa oséb z niepelnospraw-
noscia. Efektem tej pracy sa dwie publikacje ,Autoportret... by¢ mama niepetno-
sprawna w Polsce” [Rydzewski 2011] oraz ,Ja ojciec” [Rydzewski 2013]. Niniejsze
publikacje zawieraja narracje niepelnosprawnych rodzicéw odnoszace sie do kilku
sfer ich funkcjonowania w aspekcie rodzicielstwa: droga oséb z niepelnospraw-
noscia do rodzicielstwa, trudnosci w wypelnianiu rodzicielstwa oséb z niepetno-
sprawnoscia, uzyskiwane przez rodzicéw wsparcie oraz pomoc, znaczenie ro-
dzicielstwa w zyciu badanych oséb, postrzeganie spoleczne rodzicielstwa oséb
zniepelnosprawnoscig, konsekwencje niepelnosprawnosci rodzicéw dla dziecka.

Niepelnosprawnos¢ stanowi kategorie niezwykle zlozona. Istotnymi aspekta-
mi z punktu widzenia pelnienia rél rodzicielskich sa, oprécz rodzaju oraz stopnia
niepelnosprawnosci, takie czynniki, jak etiologia niepelnosprawnosci (nabyta czy
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tez wrodzona), a takze jej genetyczne uwarunkowania. Niezwykle istotnym ele-
mentem jest rowniez fakt czy niepelnosprawnos¢ cechuje stan pogarszajacy sie,
czy tez stan ustabilizowany [Gérnicka 2014]. Wszystko to mocno determinuje
podjecie decyzji o wchodzeniu w zwiazki partnerskie oraz posiadanie potom-
stwa. Odpowiedzialne podejscie do zalozenia rodziny zaklada pytania czy bede
dobrym mezem/zona, ojcem/matka. W kontekscie niepelnosprawnosci te pytania
moga nadawac inne znaczenia.

Niewatpliwym poczatkiem mojego zainteresowania sie zagadnieniem rodzi-
cielstwa 0s6b z niepelnosprawnoécia bylo poznanie rodzin z jednym wspétmat-
zonkiem z niepelnosprawnoécia. Sposoby funkcjonowania takich rodzin, ich po-
dejscie do zycia i wychowania dzieci, a takze wielka warto$¢ plynaca z przebywa-
nia w ich gronie zachecita mnie do refleksji na ich temat.

2. Zalozenia metodologiczne badan wlasnych

Zaprezentowany w artykule wycinek badan jest czescia szerszego projektu
badawczego dotyczacego doswiadczania rodzicielstwa przez osoby z niepelno-
sprawnosciami. Podjete badania sg osadzone w paradygmacie interpretatyw-
nym. Celem przeprowadzonych badan bylo dotarcie do subiektywnych senséw
iznaczen, jakie nadajg osoby z niepetnosprawnos$ciami rodzicielstwu, ktérego do-
Swiadczaja. Przedmiotem niniejszych badan bylo doswiadczanie rodzicielstwa
0s0b z réznymi rodzajami niepelnosprawnosci. Zalezalo mi na poznaniu perspek-
tywy badanych oséb. Gléwny problem badawczy niniejszych badan zostal za-
warty w pytaniu: jak doswiadczaja rodzicielstwa osoby z ré6znymi osobami nie-
pelnosprawnosci?

W niniejszym artykule zastosowalam metode biograficzna jako gléwna meto-
de przeprowadzenia badan, gdyz odnosi sie¢ ona do subiektywnej perspektywy
0s6b badanych. Biografia to opis zycia i dzialalnosci jednostki. N. Denzin [1990:
220-221] wskazuje, ze biografia ,przedstawia doSwiadczenia i definicje danej oso-
by, danej grupy lub danej organizagcji tak, jak ta osoba, grupa lub organizacja in-
terpretuje te doswiadczenia”. W nastepstwie zastosowanej metody zastosowatam
wywiad biograficzny skoncentrowany na zagadnieniu rodzicielstwa. Wywiady
byly rejestrowane na dyktafonie, nastepnie dokonano ich transkrypcji. Dobér
grupy badawczej byl celowy, uwzgledniat posiadanie orzeczonej niepelnospraw-
noéci oraz posiadanie potomstwa. Ukazanie os6b z réznymi rodzajami niepetno-
prawnosci, w réznym wieku oraz z réznymi do$wiadczeniami zwigzanymi
z rodzicielstwem umozliwia ukazanie szerokiego spojrzenia na wskazane za-
gadnienie.
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2.1. Grupa badawcza

Kobieta (K1), 25 lat, w zwigzku partnerskim; syn: 2 lata, 3 miesigce. Niepelno-
sprawno$¢ ruchowa i neurologiczna. Stopien umiarkowany, Niepelnosprawnosc¢
z tytulu choroby Reklinghausena (nerwiakowlokniakowato$¢ typu pierwszego
NF-1), choroba dziedziczona autosomalnie — dominujaco. Stan pogarszajacy sie,
diagnoza ok. 4 roku zycia, skrzywienie kregostupa 80%, guzki podskdrne (ner-
wiakowlokniaki) bolesne uciskowo i samoistnie, sucha skora, plamki na ciele
w kolorze kawy z mlekiem.

Kobieta (K2), 43 lata, w zwigzku malzenskim, cérka: 12 lat. Niepelnospraw-
nos¢ fizyczna wskutek zlamania kregostupa w odcinku TH7-8, paraplegia. Sto-
pien znaczny. Stan ustabilizowany. Wypadek wspinaczkowy w 18 roku zycia.

Mezczyzna (M1), 29 lat, w zwigzku malzefiskim, syn: 2 lata i 4 miesiace. Nie-
pelnosprawnos¢ stuchowa i wzrokowa. Stopien znaczny. Stuch uszkodzony na
poziomie 80 dB, obustronny odbiorczy niedostuch w skutek niewltasciwego lecze-
nia antybiotykowego we wczesnym dziecinistwie. Diagnoza ok. 4-5 roku zycia.
Stan stabilny, niepogarszajacy sie. Barwnikowe zwyrodnienie siatkéwki, charak-
teryzujace sie $lepota zmierzchowg, zawezonym polem widzenia obwodowego
(15%), trudnoscia w adaptacji do zmiennego os$wietlenia. Diagnoza ok. 18 roku
zycia. Stan pogarszajacy sie.

2.2. Analiza materialu badawczego

W wyniku badania wyloniono kategorie wspdlne, ktdre najsilniej wybrzmie-
waly w wypowiedziach badanych: nawigzania relacji partnerskiej oraz decyzja
o potomstwie, reakcje najblizszego otoczenia na pojawienie sie dziecka, trudnosci
iradosci zwigzane z opiekq nad dzieckiem oraz ogdélna opinia, jaka wartos¢ w zyciu
badanych ma ich rodzicielstwo. Uzycie metody biograficznej implikowato wyko-
rzystanie analizy biograficznej.

2.3. Nawiazanie relacji partnerskiej

Etap nawigzania relacji partnerskiej jest momentem przelomowym w Zyciu
kazdego czlowieka. W przypadku oséb z niepelnosprawnoscia moze pojawic sie
pytanie, czy moge obcigzaé drugg osobe swoim stanem (w szczeg6lnosci jesli stan
sie pogarsza, gdy uniemozliwia samodzielne funkcjonowanie lub gdy jest prawdo-
podobienstwo dziedziczenia niepelnosprawnosci). Czesto duza swiadomos¢ tego
stanu powoduje nader odpowiedzialne podejécie do tematu rodzicielstwa. Stre-
sem moze by¢ sama rozmowa o konsekwencjach oraz nastepstwach funkcjonal-
nych niepelnosprawnosci. Przykladem mogg by¢ slowa kobiety z zespolem
Rekllinghausena:
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Spotkalismy si¢ chyba ze dwa razy. No i przyszedl moment, ze bylo trzeba powiedziec o chorobie,
bo gdzies tam nie chciatabym, zeby to byla tylko zabawa. I jezeli mam byc szczera z kims to od sa-
mego poczqtku. (...) Pamigtam wtedy mu napisatam calg wiadomos¢é na gg. Opisalam od
poczqtku chorobe, od poczgtku wszelkie przejscia i to, co mnie dalej czeka i dalej jakie mogg byc
konsekwencje tego. I on pamigtam wtedy powiedzial, Ze potrzebuje chwili dla siebie, odpisal mi
i dopiero po jakims czasie, po latach dowiedzialam si¢, ze on wtedy poszedt ze swojq siostrq na
spacer, zeby porozmawiac, zeby sam mogl to przetrawic. Nie przestraszyt sig, zaakceptowat,
moze nie od razu zaakceptowat. (K1)

Szczeroé¢ stanowi podstawe zwigzku. Z perspektywy osoby z niepetnospra-
wnoscia ,przyznanie sie” do swojego stanu jest wyznaniem trudnym, aczkolwiek
koniecznym jesli o zwigzku mysla powaznie. Osoby z niepelnosprawnoscia moga
obawia¢ sie odrzucenia, braku akceptacji ich stanu. Dla oséb wchodzacych
w zwiazek z osobami z niepelnosprawnoscia jest to réwniez sytuacja trudna
i zlozona. Niewatpliwie zastanawiaja sie nad konsekwencjami swoich decyzji. Jesli
niepelnosprawnosc¢ nastepuje po poznaniu czy tez po zawarciu zwigzku malzen-
skiego, sytuacja wyglada inaczej. Jest to stan, ktérego nie mozemy sie spodziewac
ani na niego przygotowac. Osoby wigzace si¢ Swiadomie z osobami, ktére juz
W momencie poznania maja orzeczona niepelnosprawnoscia, konsekwencje sa
w stanie przewidzie¢ wczeéniej (wynikaja one z nastepstw funkcjonalnych po-
szczegoblnych rodzajéw niepetnosprawnosci).

Badany mezczyzna zaznaczyl, ze zastanawial sie nad tym czy powinien i czy
tak naprawde moze zalozy¢ rodzine:

Mysle, ze jakby ktos powiedzial, ze nie mial takiego przeSwiadczenia, to by dziwne bylo. Nawet
czlowiek pelnosprawny ma takie przeswiadczenie, a co dopiero czlowiek, zwtaszcza, ze ja mam
jednak, chege nie chege chorobg genetyczng. Wige z tym przeswiadczeniem, czy ja przypadkiem
dziecku nie przekaze i nie utrudnig przez to zycia, bo przekaze niepetnosprawnosc swojg,
prawda? Wigc jasne, ze tak. (M2)

Mezczyzna mierzyl sie ze swoimi myslami. Mial $wiadomosé konsekwencji
zycia z uszkodzonymi analizatorami. Obawial sie pogorszenia wzroku, a tym sa-
mym swojego funkcjonowania. Niewatpliwie pomocne dla niego bylo to, ze jego
partnerka, z wyksztalcenia oligofrenopedagog miala wczesniej kontakt z r6znymi
grupami oséb z niepetnosprawnoscia. Wspétpracowata zawodowo z osobami
gluchoniewidomymi, dlatego dobrze znala nastepstwa funkcjonalne jego choro-
by. Potrafila réwniez w odpowiedni sposéb pomagaé mu w codziennych czynno-
Sciach:

Dla niej to tym bardziej tez nie bylo problemem, tez moja niepetnosprawnosc, tak? Bo inaczej,

ona wiedziata jak z nig, jak nawet w kontaktach ze mng w pewnych kwestiach postepowac. Ze jak

ide i wie, zZe czasami bgdzie mi gtupio powiedziec, ze nie widze, to sama zapyta czy widzg i zebym
polozyt na przyktad rekg na ramieniu jak jest ciemno i idziemy, tak? Na takiej zasadzie wigc my-
sle, ze to (eee) pod tym wzgledem utatwilo decyzje. (K2)
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Mezczyzna zwracal uwage na to, ze dzieki temu, Ze jego partnerka znata inne
osoby gluchoniewidome, miala ogromna swiadomos¢ jego stanu. Znala tez rodzi-
ny, w ktérych jeden ze wspéimatzonkéw ma powazne jednoczesne uszkodzenie
wzroku i stuchu. Pomoglo mu to w momencie decyzji o zareczynach nie skupiaé
sie na swojej niepelnosprawnosci:

W tym momencie, jak decydowalismy, ze si¢ razem zwigzemy, a potem ja si¢ zdecydowalem, ze
cheg sig oswiadczyc, no to juz ta niepelnosprawnosc na bok odeszla. Bo wtedy czlowiek juz o tym
nie myslal. Szczerze, jakby myslat to nigdy by nie bylo chwili, ze poszedlby i oSwiadczyl sig. Ale
to jest taki moment, Ze czlowiek juz stopuje, daje sobie na luz i to nie jest moment zeby o tym
myslec. (M2)

Temat niepelnosprawnosci wybrzmiewa w wypowiedziach mezczyzny bar-
dzo czesto. Sam méwi, ze stanowi ona dla niego bardzo wazny element zycia. Za-
warcie relacji partnerskiej dzieki bardzo wyrozumiatej partnerce umozliwito nie-
jako oderwanie sie, odstawienie na bok trudnosci wynikajacych z probleméw
wzrokowo-stuchowych.

Trzecia z badanych oséb wspominala, ze przyszlego meza poznala na obozie
sportowym. Zawsze byla osobg aktywna sportowo, po wypadku sie to nie zmie-
nilo. Zmienil sie jedynie zakres tej aktywnosci (w szczegdlnosci uprawia czynnie
kajakarstwo). Rozméwczyni nadmieniala, ze nigdy nie miata trudnosci z nawia-
zywaniem kontaktu z innymi osobami. Juz po wypadku (po okresie rehabilitacji)
miala kontakty z innymi mezczyznami. Nie obawiata si¢ zawarcia relacji partnerskiej:

I tez nie miatam jakiegos Igku (...) Bo kobiety zwykle niepetnosprawne to sig bojg. Nie, nie, nie
u mnie tego nie bylo. Ja si¢ tego nie batam, tak?. (K2)

Zdecydowanie to jej partnerowi w pierwszej fazie znajomosci zalezalo na
wspdélnym zyciu, ona raczej sceptycznie podchodzita do tego. Przekonat jg swoja
stanowczoscig oraz cierpliwoscia.

2.4. Decyzja o potomstwie

W przypadku choréb, ktére moga by¢ dziedziczone, najwiekszy strach doty-
czy przekazania ich potomstwu. Osoby z niepelnosprawnoscia majg Swiadomos¢
jak wyglada ich zycie, z jak wieloma trudnymi sytuacjami muszg si¢ zamierzac.
Naturalna rzecza jest to, ze nie chca aby bylo to udziatem ich dzieci. Chca dla nich
jak najlepszego zycia. Z drugiej strony maja Swiadomo$¢, ze ich zycie mimo wy-
stepowania niepetnosprawnosci jest rownie wartosciowe jak zycie innych ludzi.
Dysonans tych dwoch sfer prowadzi do réznych skrajnych emocji zwigzanych
z decyzja o potomstwie.

Kobieta z zespolem Reclinghausena, chcac by¢ uczciwg juz na poczatku
zwigzku ze swoim partnerem, nawigzata do tego, ze gdyby mieli dziecko, istnieje
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prawdopodobienstwo odziedziczenia choroby. Z jednej strony takie wyznanie
moze by¢ forma sprawdzenia partnera: jaka bedzie jego reakcja, czy nie wycofa
sie ze zwigzku ze wzgledu na dziedziczny charakter choroby. Z drugiej strony jest
to postawa odpowiedzialna i uczciwa: nie chciata ukrywaé przed nim trudnej i bo-
lesnej dla niej sprawy.

Powiedzialam mu tez, Ze jesli chodzi o zakladanie rodziny, o dzieci, to moze byc dziecko chore, ze
musi byc swiadomy tego, ze jesli si¢ kiedykolwiek zdecydujemy na dzieci, bedziemy chcieli dzieci
moze, to byc dziecko chore, moze to by¢ dziecko niepetnosprawne. Ale on mi wtedy powiedzial, ze
od ludzi zdrowych si¢ rodzq dzieci chore, Ze rodzq si¢ dzieci niepelnosprawne tak czy siak, z takim
czy innym schorzeniem nie jest powiedziane, ze ja akurat musze urodzic dziecko chore” (K1)

Stanowisko partnera w tej sprawie uspokoito kobiete, poczuta sie na tyle bez-
pieczna w tym zwiazku, ze pragnienie posiadania potomstwa bylo jeszcze silniej-
sze. Po zajsciu w cigze, podczas pierwszej wizyty u ginekologa otrzymala propo-
zycje usuniecia cigzy z tytulu zagrozenia jej zycia. Rozméwczyni wspomina:

Lekarz powiedzial na dzieni dobry, ze ja nie przezyje cigzy, ze grozi mi niewydolnosc krgzenio-
wo-oddechowa, Ze jezeli przezyje cigzg, to bede niepelnosprawna, bo dziecko mi ucisnie guzy, ne-
rwy i wszystko, i na pewno bedg niepetnosprawna. Ze dziecko nie przezyje cigzy, ze bedzie miato
za malo miejsca na rozwdj, ze po kolei wszystko co najgorsze. No i kazal cigzg usungc. Powie-
dzial, Ze jedynym rozwigzaniem dla mnie to jest usunigcie cigzy. (K1)

W niniejszym czasie targaly nig bardzo skrajne emocje, nie wiedziala jaka
podjaé decyzje. Wczesniej nie zastanawiala si¢ jakie konsekwencje moze mie¢
cigza na jej zycie, rozwazala jedynie prawdopodobienstwo oddziedziczenia przez
dziecko jej choroby. Teraz zostal jej przedstawiony zupelnie inny punkt widze-
nia, zaczela sie bardzo stresowac o swoje zdrowie i zycie. Zdecydowala sie na
zmiane lekarz, ktéry bardzo jg uspokoit i postanowil poprowadzi¢ ciaze do konca.
Poinformowany o tym, co powiedzial poprzedni lekarz, oswiadczyt:

No wie pani co, wszystko moze si¢ moze zdarzyc, ale od tego jest patologia cigzy, zeby tego dopil-
nowac, zeby si¢ tym zajgc. (K1)

Mgzczyzna z postepujacg niepelnosprawnoscia wzrokowo-stuchowg obawiat
sie przekazania choroby dziecku. O ile stuch miat uszkodzony w trakcie zycia
i dziedziczenie nie jest brane tu pod uwage to barwnikowe zwyrodnienie siat-
kéwki moze by¢ dziedziczone autosomalnie recesywnie, dominujaco lub tez
moze to by¢ dziedziczenie zwigzane z plcia [Pojda-Wilczek 2006: 145]. Rozmoéwca
peten obawy moéwil:

Po prostu w réznych momentach ja po prostu wiem jak funkcjonuje i bardzo, bardzo, bardzo bym
nie chciat, zeby moj syn funkcjonowat tak samo, tak? Po prostu. I ta obawa jest i bedzie poki nie
stwierdzg, ze wszystko jest ok (eee) no to bedzie caty czas. (M1)
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Mezczyzna wskazal, ze jego zdaniem mndstwo ludzi pelnosprawnych rozwa-
za czy powinno mie¢ potomstwo. U niego ten strach jest spotegowany gltéwnie
przez dziedziczno$é¢ choroby:

(...) ja mam jednak, chcge nie chege chorobg genetyczng. Wige z tym przeswiadczeniem, czy ja
przypadkiem dziecku nie przekaze i nie utrudnie przez to zycia bo przekazg niepetnosprawnosc
swojg, prawda?. (M2)

Mezczyzna mierzyl sie ze swoimi myslami. Mial §wiadomosé konsekwencji
zycia z uszkodzonymi analizatorami. Obawial sie odziedziczenia choroby przez
potomstwo. Rozmowy z zong przekonaly go, Ze nie mozna przewidzie¢ najréz-
niejszych choréb dziecka i to, ze ma chorobe genetyczna, wcale nie zaklada 100%
dziedziczenia u potomstwa. Te rozmowy byly punktem wyjscia do podjecia decy-
zji o cigzy.

Kobieta na wozku podjecie decyzji o potomstwie odkladata na przysziosc.
Wraz z mezem chcieli mie¢ dziecko, odczuwali jednak strach zwigzany gléwnie
z okresem cigzy oraz radzeniem sobie z dzieckiem w pierwszych miesigcach zycia.
Decyzje o cigzy przyspieszyl prowadzacy ja ginekolog:

Wybratam sig do lekarza, to znaczy do ginekologa. I mdj lekarz stwierdzil, ze no to “albo teraz
dziecko, albo pdZniej to ja juz ci nie poprowadze tej cigzy, bo za stara bedziesz’. I mnie nastraszyt
tak konkretnie, ja miatam wtedy 29-30 lat, cos kolo tego. (...) Lekarz stwierdzit, no na wozku, im
pozniej, tym trudniej. (K2)

Poczatek cigzy wspomina bardzo pozytywnie, czula sie $wietnie, nie odczu-
wala zadnych negatywnych symptomoéw ciazy (poza ciagltym glodem). W drugim
trymestrze byla zmuszona do dlugotrwalego lezenia ze wzgledu na pojawiajace
si¢ krwawienia. W kolejnej fazie cigzy bylo juz zdecydowanie lepiej. Sama kon-
cowke kobieta wspomina jako bardzo meczaca i ograniczajaca jej ruchy oraz moz-
liwosci samodzielnego wykonywania jakichkolwiek czynnosci.

2.5. Reakgcje najblizszego otoczenia na cigze
oraz pojawienie sie dziecka

Decyzja 0s6b z niepelnosprawnoscia o potomstwie moze by¢ przyjmowana
przez osoby z najblizszego otoczenia w rézny sposéb. Poczawszy od podejécia po-
zytywnego, przejawiajacego si¢ ogromna radoscia, gratulacjami, ale takze propo-
zycja wsparcia i pomocy gdyby zaszyla taka potrzeba. Takie wsparcie bliskich na
pewno jest niezwykle pomocne dla nowych rodzicéw (nie tylko z niepelnospraw-
noscia). Bywaja réwniez podejscia naznaczone negatywnymi emocjami. Najcze-
Sciej nie tyle jest to negatywne nastawienie do cigzy czy tez dziecka, ale raczej
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ogromny strach o przebieg tej ciazy, o dziedziczenie niepelnosprawnosci, obawe
czy rodzice sobie poradzg z czynnoéciami pielegnacyjnymi oraz wychowaniem.

Kobieta z zespolem Reklinghausena miata Swiadomos¢, ze jej rodzice przyjma
decyzje o cigzy bardzo emocjonalnie. Juz samo przekazanie informacji o cigzy
bylo dla niej stresujace. Jak sie spodziewala jej mama cala cigze byta przerazona.
Bata sie o stan zdrowia cérki oraz jej dziecka:

Na pewno ona sig obawiata o to wszystko (...) o niego, Ze on bedzie przechodzit przez to wszystko
co ja. Ale tez obawiata si¢ o mnie, ze ja bedg przechodzita to co ona z tatq. Oto tez si¢ bata, ona tez
mi potrafila powiedziec: ty nie wiesz co to jest czekac 8 godzin pod salg operacyjng. (K1)

Pamietala wszystkie te trudne doswiadczenia zwigzane z chorobg cérki. Jej
czeste wizyty w szpitalu, operacje, stan bardzo stresujacy oraz trudny dla calej ro-
dziny. Sytuacja ustabilizowatla sie po porodzie:

(...) dopiero wszystko po niej splynelo jak sig juz Jasiek urodzit i dopiero wzigta go na rece. Wtedy
widzialam po prostu tak wszystko od géry do dotu tak z niej zeszlo. Caty czas sig bata, ze bedzie ze
mngq Zle, Ze bedzie z dzieckiem Zle. (K1)

Syn urodzil sie¢ w terminie zdrowy, otrzymat 10 punktow w skali Apgar.

Jej ojciec natomiast przyjat pozycje bardzo troskliwa i wspierajaca w stosunku
do corki:

(...) jak zasztam w cigze to tata potrafit kilka razy dziennie do mnie przyjechac. Tu mi stoiczek

krupniczku przywidzt, za godzing przyjezdza z paczkg owocdw, za godzing przyjezdza spraw-

dzic jak sig czuje, za kolejng jeszcze tylko zeby sobie do brzucha pogadac. (K1)

Rodzice badanego mezczyzny byli bardzo szczesliwi z powodu cigzy oraz na-
rodzin pierwszego wnuka. Wspomina on, ze:

gdy dziadkowie ustyszeli to od razu (...) fezka si¢ w oku zakrecita, tak? Mama i taka jak ustyszeli
to sig trochg poptakali ze szczescia. (...) Jakby mi ktos powiedziat kilka lat temu, Ze taka kropeczka
na zdjeciu i czlowiek moze si¢ poryczec. A tu dorosty facet (yyy) prawie 50 — letni si¢ poryczat,
tak? Jak zobaczyt kropke. (M2)

Podczas rozméw nie wchodzili na temat mozliwosci dziedziczenia choroby,
cho¢ mezczyzna uwaza, Ze na pewno o tym mysleli i wewnetrze sie stresowali.
Caly czas stuzyli swoja pomoca, chetnie uczestniczyli w przygotowaniach do
przyjecia noworodka (zakupy, przyboréw, ubranek itp.).

Strach matki kobiety na wézku byl zwigzany z przebiegiem cigzy oraz z tym,
jak corka sobie poradzi z opieka nad noworodkiem. Ze wzgledu na duze zaanga-
zowanie partnera kobiety — wykonywanie wszystkich podstawowych czynnosci
przy dziecku oraz obowigzkéw domowych, matka nie byla czesto wigczana w po-
moc nad noworodkiem, ewentualnie zabierala wnuczke na spacery. Natomiast
z duzym zaangazowaniem wspierala corke po jej powrocie do pracy. Woéwczas
kilka razy w tygodniu opiekowala sie dzieckiem.
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Wsparcie oraz pomoc 0séb bliskich w okresie ciazy oraz po porodzie jest czyn-
nikiem dajacym poczucie bezpieczefistwa. Mlodzi rodzice szukaja czesto pomocy
u 0sob bliskich.

2.6. Opieka nad dzieckiem — trudnoéci i satysfakcja

Opieka nad noworodkiem moze by¢ stresem dla wszystkich mlodych rodzi-
cow. Nawet najlepsze teoretyczne przygotowanie nie jest gwarancjg brakéw
trudnosci oraz bezproblemowa opieka nad malenstwem. Wykonywanie wszel-
kich czynnosci pielegnacyjnych oraz zwigzanych w wychowaniem wymaga du-
zego zaangazowania, wiedzy oraz praktyki. Stan niepetnosprawnosci moze by¢
czynnikiem, ktéry wplywa pejoratywnie na postrzeganie siebie w roli rodzica.
Wymaga to stworzenia swoich schematéw zachowan, swojego sposobu na wyko-
nywanie poszczegélnych zadan.

Ogromnym wsparciem kobiety na wézku byt maz, ktéry, mimo ze nie chodzi-
li do szkoly rodzenia, uwazal, ze jego naturalng postawg jest opieka nad swoim
dzieckiem i zaangazowal sie w te opieke juz w szpitalu:

Panie pielegniarki jak go zobaczyty, zaczely na niego krzyczec? ‘Co pan robi?” ‘No jak to, przewi-
jam swoje dziecko. (K2)

Gléwnym tez zadaniem ojca byly kapiele, poniewaz kobieta sama nie bylaby
w stanie wyciagnac¢ noworodka z wanny. Z biegiem czasu malzefistwo staralo sie
tak dostosowywac otoczenie, aby kobieta mogla samodzielnie wykonywa¢ jak
najwiecej czynnosci przy dziecku. Jedno z udogodnien obrazujg stowa:

Zdemontowalismy jednq sciang w 10Zeczku, tak zebym ja nie musiala jej wyjmowac, w nocy na
przyklad na karmienie gorq, przez tq scianke, bo bym nie data rady. Tylko ja lezatam na boku,
fozeczko byto na tym samym poziomie, co moje tézko bez tej scianki i ja jg po prostu przesuwalam.
(K2)

Kobieta samodzielnie nie wychodzita z malutka cérka na spacery za to co-
dziennie werandowala jg na balkonie.

Na spacery dluzsze chodzilismy razem, w sensie z mezem, czyli mqz pchat wozek, a ja sobie sztam
z boku. (K2)

Gdy cérka byla juz silniejsza i samodzielnie byla w stanie sie utrzyma¢, kobie-
ta sadzatla ja sobie na kolana i przewozila wézkiem w rézne czesci mieszkania. Ta-
kie samo rozwiazanie stosowano na zewnatrz. Kobieta wskazywala, ze atutem tej
sytuacji byla duza samodzielnoé¢ cérki. Przykladem tego, moze byc¢ cytat:

Dzieci sq wstanie si¢ wszystkiego, duzo szybciej nauczyc, jezeli majg motywacje, jezeli rodzice
im na to pozwolg. (...) I to bylo dziecko, ktore musiato szybko si¢ wszystkiego nauczyc, bardzo
szybko. Czyli na przyklad: ubieranie sig, rozbieranie si¢. (K2)
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Kobieta wspominala, ze cérka bardzo szybko byla nauczona samodzielnego
wchodzenia do samochodu oraz zapinania paséw, czyli tych czynnosci, ktére
bylyby niemozliwe przez nig do wykonania. Wychodzenie na spacery w okresie,
kiedy cérka juz chodzita, umozliwiaty szelki zamocowane na jej plecach. Szybko
zrozumiala tez komunikat STOP, dzieki czemu nigdy nie mialy skrajnie niebez-
piecznych sytuacji. Wymagalo to wielu logistycznych udogodnien, ale kobieta
wspomina ten czas bardzo pozytywnie.

Badany mezczyzna wskazywal, Zze bardzo pomocng role w czynnosciach
opiekuniczych nad synkiem odegrala szkola rodzenia. Tam wraz z zong dowie-
dzieli sie, w jaki sposob pielegnowaé, kapaé, karmic dziecko. To sprawilo, ze w roli
ojca czul sie pewniej (mimo Ze do czasu pojawienia sie na Swiecie jego syna nie
brat innych dzieci na rece, nie zajmowat sie nimi). Jego obowigzkiem od urodzenia,
oprocz codziennych czynnosci pielegnacyjnych, byta kapiel syna. Czut w zwiazku
ztym pewien stres, ale praktyka pomogla w tym, ze wykonywatl te czynnosc coraz
sprawniej.

Mgzczyzna na co dzieh pracuje jako informatyk w domu. Od 8 miesigca zycia
syna (odkad Zzona wrécita po urlopie macierzynskim do pracy) opiekuje sie nim
w ciggu dnia. Ten czas opisywal jako szczegdlnie wazny. Jako czas, ktérego nie da
sie odzyskac:

(...) to jest jednak specyficzny czas, bo z takiego totalnego maluszka, jak robi si¢ coraz wigkszy
i zaczyna bardziej przypominac juz duzego cztowieka, no to mysle, ze to jest taki najfajniejszy
okres. (...) Przez ten czas co ja tam 2 lata to praktycznie z cztowieczka, ktory jest catkowicie zalezny
w cztowieka, ktdry cig odpycha bo chee sam robic, tak? Albo ba, ciebie ciggnie abys robit za niego,
pokazuje co masz robic, tak? Wigc to jest ogromny skok na przyktad i to jest fajne. I ja sig cieszg, Ze
mam takg mozliwosc, ze wlasnie, Ze moglem i moge z synem do tego czasu teraz byc i spedzic.
(M2)

Rozmoéwcea doswiadczat trudnosci zwigzanych gléwnie z uszkodzenia wzro-
ku, $lepota zmierzchowa, znaczne ograniczenie obwodowego pola widzenia oraz
trudnosci w adaptacji do zmiennego o$wietlenia wplywaja na jakos¢ i bezpieczen-
stwo jego poruszania sie.

(...) jak idziemy sobie, nie wiem na spacer, jest wieczor, albo w pokoju jest ciemno i on sobie przy-
sypia i si¢ przy lampce bawi no to ja juz mam duzy dyskomfort i jasne posiedze, pobawig sig ale
juz nie jestem w stanie tak sig udzielic, jakbym chciat. (M1)

Ze wzgledu na uszkodzenie wzroku juz niespelna 3-letni chlopiec stosowat
zasade nie zostawiania zabawek w réznych miejscach w domu, szczegélnie na
szlakach komunikacyjnych (korytarz, przejicia itp.) Wiedzial tez, ze aby tata mog}t
dobrze stysze¢, musi mie¢ zalozony aparat stuchowy. Rano, po przebudzeniu, za-
nim zaczyna mowic do ojca, podaje mu do zalozenia aparat (nigdy go nie chowatl
ani sie nim nie bawil).
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Trzecia z badanych oséb niedlugo po porodzie podeszla do zimowej sesji na
realizowanych studiach. Wspominala ten czas jako ciezki, jednak z pomocg rodzi-
cow dala rade. Teraz jej synek, mimo ze jest maly, ma swiadomos¢, ze w niekto-
rych czynno$ciach mama nie moze bra¢ udzialu. Reaguje wtedy z dos¢ duza wy-
rozumialoscia:

(...) To ograniczenie jest, bo przy takim skrzywieniu nawet to moje dziecko podniesc, to go ze
dwa razy podniosg, a za trzecim juz wypracowalismy system, ze jak mam go podnies¢, to on
w tym momencie podskakuje i jest mi duzo Izej go po prostu dZwigngc. (K1)

Chlopiec chetnie uczestniczy i pomaga w czynnosciach domowych, tj. wycia-
ganie ubran z pralki, podawanie ziemniakéw, sprzatnie zabawek.

Czasem jest tak, ze po catym dniu jak si¢ poloze z synem wieczorem chociaz na chwilg, to 10 mi-
nut potrzebuje zeby wstac. I to tez jest, to co fajne u niego widzg, ze jak on widzi jak ja tak zale-
gam w pot na podtodze, a w pot na tozku i méwie: «Synku potrzebuje chwili, daj mi chwilg, ja sig
zaraz podniosg«, to on do mnie podchodzi i mowi do mnie «Mamusiu ja pomasiam» i bierze tak
rece na plecy [ruch masowania]. (K1)

Kobieta méwila, ze bardzo jej zalezy aby syn wyrdst na empatycznego,
madrego i zaradnego mezczyzne.

2.7. Rodzicielstwo jako warto$¢ w zyciu 0s6b z niepelnosprawnosciami

Rodzicielstwo jest niezaprzeczalng wartoscia w zyciu badanych oséb. Kazda
z nich inaczej opisuje swoje podejscie do rodzicielstwa, a takze swdj stosunek do
dzieci. Zalezy to od cech indywidualnych, osobowosci, przezytych doswiadczen.
Niekiedy rodzicielstwo jest warto$cig absolutna w zyciu czlowieka, najwazniejsza
rola w zyciu, innym razem jest pewnym elementem, niejako puzzlem, ktéry
dopelnia jako$¢ zycia. Kazda z tych funkcji jest tozsama w réznych grupach
spoltecznych, niezaleznie czy rodzice sg pelno- czy niepetnosprawni. Przyktadem
podejscia, wskazujacym na to, ze rodzicielstwo jest najwazniejsza rola w zyciu,
moga by¢ stowa rozméwczyni:

Teraz jestem przede wszystkim mamg, chyba na chwilg obecng, bo gdzies w momencie, gdy uro-
dzilam dziecko, przestatam byc, przestatam byc cdrkq tak w pelni, ze tylko rodzice si¢ dla mnie li-
czyli i to bylo dla mnie najwazniejsze, ich zdanie i ich problemy i rodzina, tak jakby rodzice i ja.
Przestalam byc, tak? oligofrenopedagogiem, przestalam byc partnerkq w 100%, przestatam byc¢
kolezankg, bo pewne rzeczy si¢ zatarly, pewne kontakty si¢ zatarty, w 100% stalam si¢ mamg, po
prostu. Mamg, ktdra ugotuje, ktéra posprzqta, ktéra dopilnuje, ktora przytuli jak trzeba, ktéra
krzyknie jak trzeba. Tak jakby cate zycie moje kreci sig wokdt tego. (K1)

Mozna zaobserwowac¢ catkowite oddanie sie¢ nowej roli, definiowanie siebie
przez pryzmat bycia rodzicem. Wraz z przyjsciem potomstwa odlozyta na bok
wszelkie dotychczas pelnione funkgcje.
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Podobnie badany mezczyzna opowiadal o swoim ojcostwie:

Jestem, no jestem sobg, a jakbym mial powiedziec no to teraz naprawdeg siebie okreslam pryzma-
tem, ze jestem tatq. Bo to jest juz czes¢ mnie. (M2)

Rodzicielstwo ma dla niego ogromna wartos¢. Z dotychczasowych rol, ktére
pelnil, wyodrebnit ojcostwo jako to, ktére jest jego czescia. W jego wypowie-
dziach mozna wyczué ogromna satysfakcje z petnionej roli oraz dume z syna.

Inne podejscie prezentuje rozmdéwczyni, ktéra na pytanie kim jest, odpowie-
dziata:

Cztowiekiem, starajgcym sig przezyc zycie w miare fajnie. Nie okresle si¢ jako matka, Zona, praco-
wnik naukowy. Bo ja to wszystko w jednym, tak? Jakby. Jestem osobg, ktdra by cheiala cieszyc sig
zyciem codziennie? A na to zycie sktadajq si¢ te rézne elementy: mqz, dziecko, praca, wakacje.
Wigc tak. (K2)

Rodzicielstwo jest jedna z jej r6l spotecznych, na pewno istotnych i odgry-
wajacych wazna role w zyciu. Jednoczesnie trudno méwi¢, zeby byla to rola naj-
wazniejsza. Spelnia sie ona réwniez w innych sferach, takich jak malzenstwo, praca
zawodowa, pasje i zainteresowania.

Niewatpliwie droga do rodzicielstwa 0s6b z niepelnosprawnosciami jest bar-
dzo trudna. Podobnie jak w ogélnej populacji doswiadczenia oséb z niepelno-
sprawnoscia beda zréznicowane. Beda one uzaleznione od wzorcéw rodzicielstwa
wyniesionych z domu, relacji z rodzenstwem, rodzicami, a takze wewnetrznych
postaw. Niewatpliwie jednak rodzicielstwo stanowi zrédlo satysfakcji oraz zycio-
wego spelnienia. Fakt posiadania dzieci traktowany jest przez badane osoby jako
naturalna kolej zycia, ale r6wniez wazny zyciowy cel. Przez to, ze jest wartoscio-
wym do$wiadczeniem, staje sie zrédltem rodzicielskich radosci. Umozliwia obser-
wacje stopniowego rozwoju, zdobywania nowych umiejetnosci, ksztalttowania
autonomii potomka.

Zakonhczenie

Rodzicielstwo to proces trudny, wymagajacy wiele pracy i poswiecenia. Bar-
dzo silnie zwiazane jest ze skrajnymi emocjami: od strachu i leku po 1zy radosci
i szczescia. Osoby z réznymi niepelnosprawnosciami mogg doswiadcza¢ rodziciel-
stwa. Ich doswiadczenia rodzicielstwa sa mocno skorelowane z tym, jaka jest to
niepelnosprawnos¢, jak funkcjonujg na co dziefi oraz co bardzo wazne, czy ich
stan jest ustabilizowany, czy tez pogarszajacy sie. Ponadto w kontekscie podjecia
o6l rodzicielskich bardzo duze znaczenie ma dziedziczno$¢ niepetnosprawnosci.
Osoby, u ktérych zdiagnozowano wystepowanie choroby uwarunkowanej gene-



130 Agnieszka Nowakowska

tycznie, moga odczuwaé ogromny strach, niepokdj o zdrowie i zycie dziecka.
Moga tez pojawiac sie pytania: czy mam prawo do posiadania dzieci, czy mam
prawo narazac je na niepelnosprawnos¢, ktérej sam doswiadczam? Sa to trudne
pytania natury etycznej. Z pomoca w odpowiedzi czesto przychodza partnerzy,
zauwazajac, ze niepelnosprawne dzieci rodza sie nie tylko wéréd rodzicow z nie-
pelnosprawnoscia. Przyczyn takiego stanu moze by¢ wiele. Z drugiej strony nie
zawsze rodzice z niepelnosprawnoscia rodza dzieci w podobnym stanie, wszystko
jest uzaleznione od sposobu dziedziczenia choroby.

Z narracji badanych wynika, ze do§wiadczenie rodzicielstwa bywa dla nich
zrédlem wielu sytuacji trudnych wynikajacych z samego faktu posiadania dzieci
(co dotyczy¢ moze kazdego rodzica), ale tez z tytutu niepelnosprawnosci. Trud-
nosci te sa odmienne dla kazdego rodzaju niepetnosprawnosdci, a takze zapewne
odmienne dla kazdej osoby. Niemniej jednak doswiadczenie rodzicielstwa przy-
nosi im réwniez wiele satysfakcji. Obserwowanie rozwoju dziecka, mozliwos¢
uczestniczenia w ich zyciu, posiadanie wplywu na ich rozwéj nadaje zyciu sens.
Dzieci os6b z niepelnosprawnoscia moga przejawia¢ wiele zachowaé wskazuja-
cych na duzy poziom empatycznosci i zrozumienia dla sytuacji rodzicow. Szybciej
niz ich réwiesnicy ucza sie jak pomagac i wspiera¢ rodzicéw w réznych czynno-
Sciach dnia codziennego. Wszystko to sprawia, ze rodzice z niepetlnosprawnoscia-
mi do$wiadczaja swojego rodzicielstwa jako duzej wartosci w swoim zyciu.
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Celem podjetych badan bylo ustalenie skali zjawiska nastoletniego rodzicielstwa wsréd uczniéw
z niepelnosprawnodcig intelektualng uczeszczajacych do szkél i osrodkéw specjalnych. Za gérna
granice zostania matka lub ojcem przyjeto 19 rok zycia. Uznano, ze mlodzi ludzie, ktérzy zostaja
rodzicami w wieku 19 lat, sa dopiero u progu dojrzalego zycia, bez stabilizacji Zyciowej w zakresie
pracy zawodowej, posiadania wlasnego mieszkania, samodzielnosci finansowej i ekonomicznej.
Uczniowie z niepelnosprawnoscia, zwlaszcza intelektualng, bedac dziewietnastolatkami, na ogot
jeszcze uczeszczaja do szkol specjalnych. A zatem, w sytuacji zjawiska nastoletniego rodziciel-
stwa wsparcie ze strony pedagogéw moze by¢ nieocenione dla przysziosci mtodych rodzicéw,
ich dziecka i najblizszych. W badaniach wziely udzial 34 placowki z 12 wojewo6dztw Polski. Wiek-
sz05¢ placowek stanowila specjalne osrodki szkolno-wychowawecze, zespoly szkot specjalnych,
ale tez zespoly placéwek szkolno-wychowawczo-rewalidacyjnych. W przypadku szkét srednich
najliczniej reprezentowane byly specjalne szkoly/klasy zawodowe i specjalne szkoly przysposa-
biajace do pracy. W celu okreélenia skali zjawiska nastoletniego rodzicielstwa w populacji
uczniéw z niepelnosprawnoscia ustalono szes¢ przedzialéw czasowych wyznaczonych przez
dany rok szkolny (ostatni okres nie zamknieto w konkretnym przedziale), a mianowicie:
2015/2016, 2014/2015, 2013/2014, 2012/2013, 2011/2012, 2010 i wczesniej.

Stowa kluczowe: nastoletnie rodzicielstwo, uczen z niepelnosprawnoscia, uczen z niepelno-
sprawnoscig intelektualna, szkoly specjalne, edukacja seksualna

Teenage parenthood among students with intellectual disability

The objective of this research was to find out the scale of teenage parenthood among students
with intellectual disability who attend special education schools. It has been assumed that the up-
per age limit of becoming a mother or a father is 19 years. Another assumption made in the study
has been that young people who become parents at the age of 19 are only starting their adult lives,
thus they have no professional stability or their own flat and are not financially and economically
independent. Students with disability, in particular of intellectual character, mostly still attend
special education schools when they are 19. Therefore, when dealing with teenage parenting, the
support provided by teachers may be of utmost importance for the future of young parents, their
baby and close relatives. The research involved thirty four facilities from twelve provinces in Po-
land. Most of them were special education and care centers, special education school complexes
but also complexes of special care, education and revalidation centers. In the case of secondary
schools, special basic vocational schools/classes and vocational preparatory schools were the most
represented ones. To determine the scale of teenage parenting six time ranges were adopted that
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correlated with specific school years [except the last period which did not close at a fixed time], i.e.
2015/2016, 2014/2015, 2013/2014, 2012/2013, 2011/2012, 2010 and earlier.

Keywords: teenage parenthood, student with disability, student with intellectual disability, spe-
cial education schools, sexual education

Wprowadzenie

Badacze zjawiska nastoletniego rodzicielstwa zwracaja uwage na tendencje
przesuwania si¢ granicy wieku urodzen, ale tez na obnizanie si¢ wieku inicjacji
seksualnej [Bidzan 2013: 18; zob. Skowronska-Pucka 2016a: 218]. Wspoélczesnie
problem ciaz nastolatek w Polsce jest mniejszy w poréwnaniu do innych krajow.
Jak podaje M. Bidzan [2013: 22, por. Skowronska-Puc¢ka 2016b: 194; Bakiera,
Szczerbal 2018: 104] dotyczy on okoto 3,4-6,0%, maksymalnie do 8% ogoélnej liczby
wszystkich ciaz, a rozpietos¢ danych wynika z przyjetej granicy wieku nastolet-
nich cigz. A. Sarnat-Ciastko [2008: 143-145] zaznacza, iz oprécz réznic w definio-
waniu granic nastoletniego macierzynstwa, nie zawsze podejmuje si¢ analizy mo-
zliwych dokonanych w Polsce aborcji przez nastoletnie dziewczeta. Liczba ciaz
u nastolatek zalezy m.in. od polozenia geograficznego i kultury kraju. Nastolatki
w cigzy w niektérych panstwach latynoskich, afrykanskich czy arabskich nie
budza kontrowersji [Bidzan 2013: 20-21, por. Bakiera, Szczerbal 2018: 104].

P. Bunio-Mroczek [2014: 354] twierdzi, ze ze wzgledu na wciaz zmniejszajaca
sie skale nastoletniego rodzicielstwa, problematyka ta nie jest zbyt czesto podej-
mowana na gruncie polskim. W literaturze przedmiotu podkresla sie¢ réwniez
wieksze zainteresowanie nastoletnim macierzyiistwem, anizeli nastoletnim ojco-
stwem. Uwaza si¢ nawet, ze terminy nastoletnie macierzynstwo i nastoletnie ro-
dzicielstwo staja sie niemalze synonimami [Bidzan 2013: 26; Bunio-Mroczek 2014:
355]. Nastoletnie ojcostwo takze jest zjawiskiem o tendencji spadkowej obserwo-
wanej od poczatku lat 90 XX w. Liczba nastoletnich ojcéw bywa trudna do ustale-
nia z kilku powodéw. Zdarza sie, ze dziewczeta nie potrafiag wskazac wieku ojca
ich dziecka, albo tez sami chlopcy nie maja Swiadomosci, Zze sa rodzicami. Nie-
pelnoletnie dziewczeta zachodza w ciaze ze swoimi réwiesnikami, ale dochodzi
i do takich sytuacji, w ktérych ojcem okazuje sie by¢ petnoletni partner [Bidzan
2013: 26-27].

Oszacowanie skali nastoletniego rodzicielstwa nie jest proste zwtaszcza —jak
juz zaznaczono — w przypadku ojcostwa. Problem ten dotyczy réwniez nastolet-
niego rodzicielstwa osob z niepelnosprawnoscia. W zasadzie brakuje informacji
o czestotliwosci wystepowania nastoletniego macierzynstwa i ojcostwa w tej gru-
pie. Polskie dane statystyczne koncentruja si¢ na ogélnej populacji nastolatkow.
Nie inaczej te kwestie prezentowane sa w statystykach zagranicznych. Niektorzy
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badacze sygnalizujg, Ze nastolatki z niepelnosprawnoscia sa w przyblizeniu 0 15%
bardziej narazone na ciaze i rodzicielstwo niz pelnosprawne. Podaje sie tez, ze
mlodzi z niepelnosprawnoscig zostaja rodzicami przed ukoniczeniem 20 lat cze-
Sciej niz osoby pelnosprawne. Zjawisko to dotyczy z reguly kobiet z réznymi ro-
dzajami niepelnosprawnosci [Shandra 2011, za: Linton i in. 2014: 92; Shandra,
Chowdhury 2012: 518-519; zob. Mach 2017: 298-300]. Co istotne, nastoletnie ro-
dzicielstwo dziewczat i chlopcéw z niepelnosprawnoscia rzadko stanowi przed-
miot badan nie tylko w Polsce, ale i w innych krajach.

1. Skala zjawiska nastoletniego rodzicielstwa wedlug
najnowszych danych Gléwnego Urzedu Statystycznego

Na podstawie danych Gléwnego Urzedu Statystycznego (GUS) w Polsce na
przestrzenilat 1990-2016 obserwuje sie systematyczna tendencje zmniejszania sie
liczby urodzen zywych przez matki w wieku 19 lat i mniej (1990 — 8,05%; 2000 —
7,34%; 2010 — 4,46%; 2016 — 2,96%) [GUS 2017: 266].

W 2016 r. GUS odnotowat 11 320 urodzen zywych przez nastoletnie matki.
Uwzgledniajac wiek nastoletnich matek zauwaza sie, ze im starsza grupa wieko-
wa tym wieksza liczba urodzen. Liczba urodzen zywych przez najmlodsze matki,
awiecbedace w wieku 15 lat i mniej, wyniosta 253, czyli 2,24 % wszystkich nastole-
tnich urodzen. Wsrdéd szesnastolatek liczba urodzen jest juz trzykrotnie wieksza
i wyniosta 6,79% w grupie matek nastoletnich. Widoczny wzrost urodzen
wystapit w populacji dziewczat siedemnastoletnich (14,98%), a zwlaszcza osiem-
nastoletnich (28,84%). Najwigkszy odsetek odnotowano w najstarszej grupie ma-
tek nastoletnich, a wiec wéréd dziewietnastolatek, ktory stanowit prawie polowe
wszystkich urodzen zywych badanej populacji (47,15%).

Prezentowane dane wydaja sie szczegoélnie istotne z perspektywy kolejnosci
urodzenia dziecka przez matke nastoletnia. Zdecydowana wiekszo$¢ matek
pietnastoletnich i mlodszych to pierworédki, ale u szeSciu dziewczynek w anali-
zowanym 2016 r. bylo to urodzenie drugiego dziecka. Przypadki urodzenia
kolejnego dziecka wsrdd nastolatek wzrasta w kolejnych grupach wiekowych,
nie tylko pod wzgledem liczby urodzen, ale takze liczby kolejnego urodzenia.
I tak, jedna szesnastoletnia matka urodzila trzecie dziecko, tak samo dwie
siedemnastolatki i sze$¢ osiemnastolatek. W grupie matek dziewietnastoletnich
cztery kobiety zostaly po raz czwarty matkami, a jedna juz po raz piaty.

Wedlug danych GUS urodzen zywych w populacji nastoletnich kobiet zyja-
cych w srodowisku miejskim bylo 6015, a w srodowisku wiejskim 5305. Zar6wno
w miastach, jak i na wsiach liczba urodzen zwieksza sie wraz z wiekiem nastolet-
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nich matek. Nalezy zauwazy¢, ze odsetek urodzen przez nastoletnie matki
z najmlodszych grup wiekowych jest wyzszy w miastach niz na wsiach. W przy-
padku pietnastolatek lub dziewczat mtodszych wyniést on 2,78% i 8,08% u szes-
nastolatek ze srodowisk miejskich. Z kolei w srodowisku wiejskim odsetek tych
urodzen stanowil 1,62% u pietnastolatek lub miodszych dziewczat oraz 5,33%
u szesnastolatek. Odwrotng sytuacje obserwuje si¢ w populacji dziewczat sie-
demnasto-, osiemnasto-, i dziewietnastoletnich, poniewaz tu odsetek urodzen we
wskazanych grupach wiekowych okazuje sie wyzszy na wsiach niz w miastach.
Przedstawia sie on nastepujaco: 14,95% — 17 lat, 28,54% — 18 lat, 45,65% — 19 lat
(miasto) oraz 15,03% — 17 lat, 29,18% — 18 lat, 48,84% — 19 lat (wie$). O ile taka ten-
dencja rozkladu wynikéw wystepuje takze w kategorii pierworddztwa, w pozo-
stalych kategoriach nie jest juz na tyle jednoznaczna. Dla przykladu odsetek
urodzen drugiego dziecka jest nieco wyzszy w grupie siedemnastolatek czy
osiemnastolatek z miast niz ze wsi.

Kolejne dane za 2016 r. obrazujg liczbe urodzen zywych przez matki w wieku
19 lat i mniej z uwzglednieniem ich stanu cywilnego. I tak, wiekszos¢ z nich, czyli
9626 (85,04%) kobiet urodzila dziecko bedac w stanie pozamatzenskim, a 1694
(14,96%) bedac w zwigzku matzenskim [GUS 2017: 281]. Zdecydowana wiekszos¢
kobiet, bo 6273 (55,42%), legitymowala sie gimnazjalnym poziomem wyksztalce-
nia. Z kolei 1937 (17,11%) matek posiadala wyksztalcenie podstawowe, 1582
(13,98%) srednie, 1477 (13,05%) zasadnicze zawodowe, a 41 (0,36%) niepelne pod-
stawowe [GUS 2017: 285]. W 2016 r. na kazde 1000 nastolatek w wieku od 15 do
19 lat przypadlo 12 urodzen, a wiec tyle samo co w roku 2015. Wspétczynnik ptod-
nosci nastoletnich dziewczat jest wyzszy we wczesdniejszych latach. Stanowit on
w 2010 r. 15 urodzen na 1000 kobiet w wieku 15 do 19 lat, w 2000 r. 17 urodzen oraz
dwukrotnie wiecej w 1990 1., bo 34 urodzenia [GUS 2017: 289].

Najwyzszy wspoélczynnik plodnosdci wsréd nastoletnich kobiet w 2016 r.
odnotowano w wojewédztwach: pomorskim — 16,9%, warminsko-mazurskim —
16,8%, lubuskim — 16,6 %, zachodniopomorskim — 16,1% i kujawsko-pomorskim —
15,3%. Najnizszy wspolczynnik plodnosci w analizowanej populacji stwierdzono
w wojewodztwach: podkarpackim — 7,7 %, matopolskim — 8,5%, $wietokrzyskim —
9,6% i podlaskim — 9,6% oraz mazowieckim — 9,8% [GUS 2017: 290]. Najwyzsza
plodnosc kobiet, czyli urodzenia zywe na 1000 kobiet w wieku 15-19 lat w miastach
liczacych w 2016 r. 100 tys. mieszkancoéw i wiecej, odnotowano w: Walbrzychu —
26,0%, Zabrzu — 21,1%, Bytomiu — 17,8%, Wloctawku — 16,5%, Rudzie élqskiej -
16,1%. Najnizszy wskaznik zaobserwowano w: Rzeszowie — 2,9%, Kielcach -
5,8%, Koszalinie — 5,9%, Bialtymstoku — 6,3%, Tarnowie — 6,9% [GUS 2017: 292].
W analizowanej grupie kobiet stwierdzono 149 urodzen zywych z porodéw
wielorakich (bliznieta) [GUS 2017: 293]. Wiekszos$¢ urodzen zywych odbylo sie
o czasie, badz w terminie zblizonym do wyznaczonego dnia porodu. Ich liczba
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wyniosla 10 225. Urodzenia zywe trwajace 42 tygodnie i wiecej objety 157 przy-
padkéw. Natomiast liczba urodzenn wezedniaczych rozkladala sie nastepujaco:
36-32 tygodnie trwania cigzy — 731 urodzen zywych, 31-28 tygodni trwania cigzy
— 103 urodzenia zywe, ponizej 28 tygodni — 56 urodzen zywych, w tym ponizej
22 tygodni jedno urodzenie [GUS 2017: 297]. Ogélem, w analizowanej grupie,
odnotowano 67 zgonéw niemowlat. Jeden zgon dotyczyl niemowlecia urodzo-
nego z ciazy trwajacej 42 tygodnie lub dluzej, inny z ciazy trwajacej ponizej
22 tygodni. Liczba kolejnych zgonéw uwzgledniajacych pozostale okresy trwania
cigzy - 22 zgony, 36-28 tygodni trwania cigzy — 22 zgony, 27-22 miesigce trwania
ciazy — 21 zgonéw [GUS 2017: 377].

Zjawisko zwiekszania sie odsetka nastoletnich mezczyzn (19 lat i mniej)
wchodzacych w zwiazek malzenski obserwuje sie w latach 1980-1990. W roku
1980 odsetek ten wynosit 2,78%, a w 1990 r. — 4,86%. Od 1990 r. mozna zauwazy¢
tendencje systematycznego obnizania sie liczby nastoletnich mezczyzn nowozen-
cow. W 2000 r. odsetek ten wynosit 2,57%, a w kolejnych latach 0,57% (2010 r.)
i0,02% (2016 r.) [GUS 2017: 193]. Podobna sytuacja wystepuje w grupie kobiet,
aczkolwiek liczba zawartych malzenstw przez nastolatki jest znacznie wyzsza
w stosunku do mezczyzn. Odsetek dziewczat w wieku 19 lat i mniej, ktére za-
warly zwiazek malzenski w 1980 r., wynosil 17,61% oraz w 1990 r. — 22,01%. Na
zmniejszanie liczby zawieranych malzenistw przez nastoletnie kobiety przez kolejne
lata wskazuja nastepujace dane: 2000 r. - 12,16%, 2010 r. — 3,94%, 2016 r.— 1,63%
[GUS 2017: 194].

Z dalszych analiz wynika, Zze w 2016 r. na ogélna liczbe 193 455 zwigzkéw
malzenskich, 489 (0,25%) sposréd nich zostato zawartych przez mezczyzn w wieku
19 lat i mniej, przy czym mezczyzni w wieku 18 lat stanowili 21,06% tej populacji,
natomiast w wieku 19 lat az 78,94%. W przypadku nastoletnich kobiet odnotowa-
no 3161 zawartych przez nie malzenstw (1,63%), przy czym w tej populacji
zwigzek malzenski zawarlo 2,37% szesnastolatek, 4,84% siedemnastolatek, 30,12%
osiemnastolatek i najwiecej, bo az 62,67% dziewietnastolatek [GUS 2017: 194].
Wieksze zréznicowanie pod wzgledem wieku zawierania zwigzkéw malzenskich
obserwuje sie wsréd dziewczat. Zapewne wynika to z regulacji prawnych obo-
wiazujacych w Polsce i zakladajacych, ze osoba niemajaca ukonczonych lat
osiemnastu nie moze zawrze¢ malzenstwa. Jednakze z waznych powodéw sad
opiekunczy moze zezwoli¢ na zawarcie malzenistwa kobiecie, ktdra ukonczyla lat
szesnascie [Dz. U. z 1964 r. Nr 9, poz. 59]. Wyzszy wskaznik zawieranych
malzenstw przez nastoletnie dziewczeta odpowiada starszemu wiekowi ich zy-
cia. Wiecej nastoletnich nowozencéw zar6wno mezczyzn, jak i kobiet, pochodzito
z terendw wiejskich [GUS 2017: 204].
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2. Zalozenia badan wlasnych

Celem podjetych badan bylo okreslenie skali zjawiska nastoletniego rodziciel-
stwa wérdd ucznidw z niepelnosprawnoécia intelektualna uczeszczajacych do
placowek ksztalcenia specjalnego. Pomimo iz najczesciej badacze nastoletniego
rodzicielstwa przyjmuja goérna granice zostania matka lub ojcem przed ukoncze-
niem 18 roku zycia, w prezentowanych badaniach zdecydowano sie na 19 rok zy-
cia. Nalezy wzig¢ pod uwage, ze mtodzi ludzie, ktérzy zostaja rodzicami przed
ukoniczeniem 19 lat, dopiero stoja u progu dojrzatego zycia. Z reguly nie osiagaja
jeszcze stabilizacji zyciowej w zakresie pracy zawodowej, wlasnego mieszkania,
pelnej samodzielnosci finansowej, ekonomicznej. Miodzi z niepelnosprawnoscig
intelektualng w tym wieku zazwyczaj sa nadal uczniami. A zatem, w sytuacji zja-
wiska nastoletniego rodzicielstwa wsparcie ze strony pedagogéw moze by¢ nie-
ocenione dla przyszlosci mtodych rodzicéw, ich dziecka i najblizszych [zob. Mach
2017: 99]. Wyloniono nastepujace problemy badawcze: Czy w badanych placéw-
kach ksztalcenia specjalnego obserwuje sie zjawisko nastoletniego rodzicielstwa,
ajezeli tak, to jaka jest jego skala? Czy zjawisko nastoletniego rodzicielstwa w ba-
danych szkolach wystepuje zaréwno wsrdd dziewczat, jak i chlopcéw? W jakim
wieku zycia nastoletni uczniowie z badanych placéwek zostali rodzicami? Czy ba-
dane szkoly spotkaly sie z ofertg programéw profilaktycznych lub innymi strate-
giami na rzecz zapobiegania przedwczesnemu rodzicielstwu, a jezeli tak, to z jaki-
mi? Czy badane szkoly spotkaly sie z oferta programoéw przeznaczonych dla
nastoletnich rodzicéw, a jezeli tak, to z jakimi?

W badaniach przeprowadzonych w roku szkolnym 2016/2017 wykorzystano
wlasnej konstrukcji kwestionariusz do badania zjawiska nastoletniego rodziciel-
stwa wsrod dziewczat i chlopcoéw z niepelnosprawnoscia (wersja elektroniczna),
kierowany do dyrektoréw szkél. Wziety w nich udziat 34 placoéwki z wiekszosci
wojewo6dztw Polski, a konkretnie z 12, z wyjatkiem wojewddztwa lubuskiego,
t6dzkiego, podlaskiego i Slaskiego (nie uzyskano odpowiedzi zwrotnej). Liczba
placowek uczestniczacych w badaniu z uwzglednieniem wojewddztw przedsta-
wia si¢ nastepujgco: 5 — wojewo6dztwo dolnoélgskie, 4 — wojewddztwo kujawsko-
pomorskiego, 1 — wojewddztwo lubelskie, 2 — wojewddztwo malopolskie, 3 — wo-
jewddztwo mazowieckie, 1 — wojewddztwo opolskie, 4 — wojewddztwo podkar-
packie, 1 - pomorskie, 1 —$wietokrzyskie, 4 — warminsko-mazurskie, 4 — wielkopo-
Iskie, 4 — zachodniopomorskie. Trzydziesci placowek funkcjonuje w srodowisku
miejskim, a pie¢ w Srodowisku wiejskim. Biorgc pod uwage liczbe ludnosci, naj-
wiecej osrodkow, bo 9, znajdowalo si¢ w miastach liczacych od 10 000 do 19 999
mieszkancéw, 6 osrodkéw w miastach od 20 000 do 39 999 mieszkancéw; 4 osrodki
w miastach od 40 000 do 99 999 mieszkancoéw; 4 osrodki w miastach od 500 000 do
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999 999 mieszkancow; 3 osrodki w miastach od 100 000 do 199 999 mieszkancow;
2 osrodki w miastach od 200 000 do 499 999 mieszkancéw, oraz jeden osrodek
w miescie zamieszkalym przez ponad 1 000 000 mieszkanicow.

Wiekszos¢ placéwek stanowila specjalne osrodki szkolno-wychowawcze, ze-
spoly szkél specjalnych, ale tez zespoly placowek szkolno-wychowawczo-rewa-
lidacyjnych, ktére oferowaly rézne etapy ksztalcenia, od edukacji przedszkolnej,
edukacji podstawowej, gimnazjalnej po szkoly Srednie. W przypadku szkoét sred-
nich najliczniej reprezentowane byly specjalne szkoty/klasy zawodowe i specjal-
ne szkoly przysposabiajgce do pracy, poniewaz najwieksza liczba placowek obje-
ta badaniami przeznaczona byla dla dzieci i mlodziezy z niepelnosprawnosciq
intelektualng. Nieliczne kwestionariusze otrzymano od szkét reprezentujacych
jeden etap ksztalcenia (gimnazja specjalne, gimnazjum z oddzialami integracyj-
nymi lub zasadnicze szkoly zawodowe specjalne). Jedna ze szkot miata status
szkoly spoteczne;j.

Szkoty, ktére wziely udzial w badaniu, zadeklarowaly, ze obejmuja one edu-
kacja ucznidéw z niepelnosprawnoécia intelektualna. Ponad polowa z nich
(18 szkot) ksztalci i wychowuje dzieci i mtodziez z niepelnosprawnoécig intelektu-
alng kazdego stopnia (lekki, umiarkowany, znaczny, gleboki). Dwie placowki
oferuja edukacje tylko uczniom z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu
glebszym i glebokim, a siedem uczniom z niepelnosprawnoscig intelektualng
w stopniu lekkim, umiarkowanym i znacznym. W jednym przypadku wskazano
na edukacje uczniéw z glebszym stopniem niepelnosprawnosci intelektualnej,
za§ w drugim na edukacje uczniéw z lekkim stopniem tej niepelnosprawnosci.
Dwa osrodki specjalizuja sie w ksztalceniu dzieci i mlodziezy z wada stuchu, ale
poszerzyly takze oferte edukacyjna dla uczniéw z niepelnosprawnoscia intelek-
tualng. Podobnie inny osrodek, specjalizujacy sie w edukacji dzieci i mlodziezy
stabowidzacej i niewidomej, wskazuje réwniez na wychowankéw z niepelno-
sprawnoscia intelektualna. Niemalze wszystkie osoby wypelniajace ankiete za-
znaczyly, ze oprécz uczniéw z wiodaca niepelnosprawnoscia dla specyfiki ich
placéwki, wystepuja tez inne. Z reguly wymieniano: autyzm, zesp6t Aspergera,
niepelnosprawnoé¢ ruchows, niepelnosprawnosé¢ sprzezong, wady stuchu lub
niepelnosprawnos¢ wzrokowa. Na réznorodnoé¢ dysfunkceji u uczniow wskazy-
wano w dwoéch przypadkach, a dotyczyly one oddzialow/ szkoét integracyjnych.

W celu okreslenia skali zjawiska nastoletniego rodzicielstwa w populacji ucz-
niéw z niepelnosprawnoscia intelektualna ustalono sze$¢ przedzialéw czaso-
wych wyznaczonych przez dany rok szkolny (ostatni z nich nie okreélal roku gra-
nicznego). A zatem, wyodrebniono nastepujace przedzialy: 2015/2016, 2014/2015,
2013/2014,2012/2013, 2011/2012, 2010 i wczesniej. Zalozono, iz miesigce wakacyjne
urodzenia dziecka nalezy wliczy¢ do poprzedzajacego ten okres roku szkolnego
(np. urodzenie dziecka w miesigcu sierpniu 2015 r. powinno by¢ odznaczone
w roku szkolnym 2014/2015).
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3. Wyniki badani wlasnych

Ponad polowa badanych os6b, a mianowicie 18 respondentéw potwierdzilo,
ze w szkole wystapilo zjawisko rodzicielstwa uczniéw, zaréwno wéréd dziew-
czat, jak i chtopcéw. Rodzicielstwo uczniéw czesciej dotyczylo dziewczat, a mia-
nowicie 174 przypadki macierzynstwa oraz 62 przypadki ojcostwa. Uzyskane
dane pokazuja, ze ogolna liczba uczniéw w kolejnych latach, ktérzy zostali rodzi-
cami, nie ulega zmniejszeniu, jest ona w miare stala, a nawet w niektérych latach
zwieksza sie. I tak, w roku szkolnym 2011/2012 w badanych szkotach odnotowano
23 uczennice bedace matkami, a w nastepnym o 4 wiecej. O ile w roku szkolnym
2013/2014 nastoletnich matek jest znéw nieco mniej, to w kolejnych latach jest ich
juz 31136. W grupie uczniéw plci meskiej, podobnie jak w grupie kobiet, najmniej
0jcéw, bo 5 odnotowano w roku szkolnym 2011/2012. Pozostale trzy lata charakte-
ryzuja si¢ pewnga stabilnoscig, poniewaz wskazano na 10 uczniéw-ojcéw w roku
2012/2013 oraz na tyle samo w roku 2014/2015. Respondenci zaznaczyli 11 uczniéw-
-ojcow w roku szkolnym 2013/2014.

Na uzyskane dane liczbowe warto popatrze¢ pod wzgledem wieku zycia ucz-
nia, ktory zostal rodzicem. W roku szkolnym 2015/2016 matkami zostalo pie¢
dziewczat w wieku 17 lat, jedenascie dziewczat w wieku 18 lat, oraz dwadziescia
dziewczat w wieku 19 lat. Pod wzgledem wieku zycia zostania matka podobne
wyniki odnotowano w roku szkolnym 2014/2015. Nastoletnie macierzyhstwo
stwierdzono u pieciu uczennic w wieku 17 lat, u trzynastu uczennic w wieku 18 lat
i rbwniez trzynastu uczennic w wieku 19 lat. Dane uzyskane za rok szkolny
2013/2014 wskazuja nastoletnie macierzynstwo u dwoch szesnastoletnich uczen-
nic. Troje dziewczat mialo 17 lat, dziewie¢ uczennic — 18 lat, a dziesie¢ — 19 lat.
W roku szkolnym 2012/2013 matkami zostaly trzy uczennice w wieku 16 lat, sze$¢
uczennic w wieku 17 lat, jedenascie uczennic w wieku 18 lat i siedem uczennic
w wieku 19 lat. Uczennice, ktéra zostala matka w wieku 15 lat, odnotowala jedna
ze szkoét w roku szkolnym 2011/2012. W tym okresie nastoletnie macierzynstwo
dotyczyto dwéch uczennic, ktére byly siedemnastolatkami, dziesieciu osiemna-
stolatek i tyle samo uczennic w wieku 19 lat. Otrzymane dane za rok 2010 badz
lata wczesniejsze informuja, ze dwie dziewczynki zostaly matkami w wieku
15 lat, a jedna w wieku 16 lat. Ponadto respondenci zaznaczyli cztery przypadki
urodzen przez siedemnastolatki, czternascie urodzen przez osiemnastolatki oraz
dwanascie urodzen przez dziewietnastolatki.

Analizujac wiek zycia uczniéw, ktérzy zostali ojcami w roku szkolnym
2015/2016, najwiecej z nich bylo osiemnastolatkami, a konkretnie 9 chlopcéw. Pie-
ciu legitymowalo sie 19 rokiem zycia, a jeden mial 17 lat. W roku szkolnym
2014/2015 nastoletnie ojcostwo wystapilo réwniez u pieciu dziewietnastoletnich
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uczniéw, u czterech osiemnastolatkéw i jednego siedemnastolatka. Kolejne rocz-
niki analizowane wstecz ujawniajq najczestsze nastoletnie rodzicielstwo w grupie
osiemnastolatkéw, a mianowicie siedmiu, pieciu i dwéch uczniéw w poszczegoél-
nych rocznikach, z tym, ze w roku szkolnym 2011/2012 obok dwéch osiemnastola-
tkéw, pozostalych dwéch uczniow miato 19 lat. Najmlodsi ojcowie w grupie
chlopcow mieli 17 lat i byly to pojedyncze przypadki w kazdym roku szkolnym.
Jedynie jeden z uczniéw zostal ojcem jako szesnastolatek, aczkolwiek sytuacje ta
odnotowano w przedziale- 2010 rok lub wczesnie;.

Poréwnujac wiek zycia nastoletnich uczniéw, w ktérym zostali rodzicem, naj-
wiecej matek bylo dziewietnastolatkami (41,38%), a w dalszej kolejnosci osiem-
nastolatkami (39,08%), zas prawie polowa ojcow (48,38%) miala osiemnascie lat.
Dziewietnastolatkowie stanowili w tej grupie 38,71%. Nastoletni rodzice w wieku
17 lat to trzecia co do czestotliwosci wystepowania kategoria wiekowa, ktéra
objela 14,37% dziewczat oraz 11,3% chlopcow. Badani nie wskazali zjawiska
wystapienia nastoletniego ojcostwa u mlodszych uczniéw z wyjatkiem, jak juz
wspomniano, jednego przypadku, a mianowicie szesnastolatka. Najmiodsze mat-
ki reprezentowaly trzy dziewczynki w wieku 15 lat (1,72%) oraz sze$¢ dziewczy-
nek w wieku szesnastu lat (3,45%).

Analizujac zestawienia danych liczbowych z poszczegoélnych osrodkéw mozna
zauwazyg¢, ze ze zjawiskiem nastoletniego rodzicielstwa spotkala sie ponad polowa
badanych szkét, czyli 18, co stanowi 52,94% badanych placéwek, zas w 16 (47,06%)
nie odnotowano ani jednego przypadku w badanych przedziatach czasowych. Je-
denascie osrodkow, do ktérych uczeszczali uczniowie do$wiadczajacy nastolet-
niego rodzicielstwa, zetknelo sie zaréwno z nastoletnim macierzynstwem, jak
i z nastoletnim ojcostwem, a siedem tylko z nastoletnim macierzynstwem. Skala
tego zjawiska jest zr6znicowana w poszczegélnych szkotach. Najwieksza liczba
nastoletnich rodzicéw, uwzgledniajac wszystkie przedzialy czasowe, w jednej ze
szkol wyniosta 83 uczniéw, w tym 46 matek i 37 ojcéw. Nalezy podkresli¢, ze tylko
w ostatnim analizowanym roku szkolnym 10 uczennic tej szkoly urodzilo dziec-
ko, a 8 uczniéw zostalo ojcami, w tym 5 uczennic i 5 uczniéw bylo dziewietna-
stolatkami. W dalszej kolejnosci inne szkoly odnotowaly nastepujace wskazniki
nastoletniego rodzicielstwa: 34 nastoletnie matki, 22 nastoletnie rodzicielstwa
(18 mateki4 ojcdw), 19 nastoletnich rodzicéw (13 matek i 6 ojcéw), 16 nastoletnich
rodzicéw (14 matek i 2 ojcéw), 12 nastoletnich rodzicow (9 matek i 3 ojcéw) oraz
11 nastoletnich rodzicéw (8 matek i 3 ojcéw). Z tylko jednym przypadkiem nasto-
letniego macierzynstwa zetknely sie¢ dwie szkoly. Respondenci z pozostatych
o$rodkéw zaznaczajg od 2 do 10 przypadkéw nastoletniego rodzicielstwa. Sie-
dem o$rodkéw w miare regularnie odnotowywato zjawisko nastoletniego rodzi-
cielstwa, a trzy z nich w kazdym analizowanym roku szkolnym, lgcznie z prze-
dzialem 2010 r. i wcze$niej. Na podstawie uzyskanych danych mozna zauwazyg¢,
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ze w latach 2010 i mniej do roku szkolnego 2015/2016 najwiecej nastoletnich rodzi-
cow odnotowaly badane szkoly z wojewo6dztwa wielkopolskiego (101 uczniéw),
kujawsko-pomorskiego (51 uczniéw), matopolskiego (26 uczniéw), a w dalszej ko-
lejnosci z wojewddztwa warminsko-mazurskiego (19 uczniéw), dolnoslaskiego
(11 uczniéw), zachodniopomorskiego (11 uczniéw), podkarpackiego (10 uczniéw),
mazowieckiego (5 uczniéw). Warto podkresli¢, ze w obrebie wymienionych woje-
wodztw byly szkoty, ktére nie wskazaly ani jednego przypadku nastoletniego ro-
dzicielstwa. Dla przyktadu, na pie¢ szkét z wojewddztwa dolnoslaskiego, ktore
wziely udzial w badaniu, tylko jedna zaznaczyta istnienie omawianego zjawiska.
Podobna sytuacja dotyczy szkét z wojewddztwa warminsko-mazurskiego. Pre-
zentowane dane nie wykazaly nastoletniego rodzicielstwa wsréd uczniéw z wo-
jewddztwa lubelskiego, opolskiego i $wietokrzyskiego, aczkolwiek w badaniu
wzigl udziat tylko jeden oérodek z kazdego z tych trzech wojewédztw.

Oméwione dotychczas wyniki badan dotyczyly uczniéow, ktérzy w danym
roku szkolnym zostali rodzicami. Dlatego tez kolejny aspekt podjetych analiz
wiaze si¢ z uczniami oczekujacymi na dziecko. Okazalo sie, Ze osiem z badanych
oérodkéw w roku szkolnym 2016/2017 ponownie zetknely sie ze zjawiskiem
nastoletniego rodzicielstwa wsréd uczniow. Dwa osrodki miescily sie w wojew6dz-
twie kujawsko-pomorskim, dwa w wojewddztwie malopolskim, jeden w woje-
wodztwie warminsko-mazurskim, jeden w wielkopolskim, dwa w zachodnio-
pomorskim. I tak, o$miu respondentéw potwierdzilto, ze w momencie prowadzenia
badan do placéwek uczeszczali uczniowie, ktérzy niebawem mieli zostac rodzica-
mi. Uczennice w cigzy stanowilo siedem osiemnastolatek oraz osiem dziewiet-
nastolatek. Z kolei w grupie mezczyzn dziecka spodziewali sie jeden siedemna-
stolatek, a takze czterech osiemnastolatkéw oraz szeSciu dziewietnastolatkow.
Uczniowie oczekujacy dziecka, czyli pietnastu wychowankéw uczeszczato do
szkol, w ktoérych wystepowalo juz wczesdniej zjawisko nastoletniego rodziciel-
stwa. Jeden z o§rodkéw tylko raz wezesniej wskazal taka sytuacje.

Jak wczesniej zasygnalizowano wigkszosé¢ szkot obejmowata edukacja ucz-
niéw z niepetnosprawnoscia intelektualng. Szkoty, w ktérych najliczniej wyste-
powalo omawiane zjawisko, przeznaczone byly dla tej grupy mlodziezy. Dwa
osrodki ukierunkowane na ksztalcenie dzieci i mlodziezy z niepelnosprawnoscig
stuchowa nie stwierdzily dotychczas nastoletniego rodzicielstwa. Sporadyczne
przypadki odnotowala jedna z placéwek dla uczniéw z niepelnosprawnosciq
wzrokowa. Nalezy jednak przypomnie¢, ze respondenci ze wszystkich szkél,
réwniez tych specjalizujacych sie w edukagji i rehabilitacji uczniéw z niepetno-
sprawnoscia sensoryczna, wspomnieli o uczeszczaniu grupy ucznidow z niepelno-
sprawnodcig intelektualng. W zwigzku z tym, na podstawie uzyskanych danych
nie spos6b okresli¢ czy w ostatnio wskazanej placéwce nastoletnie rodzicielstwo
dotyczyto mlodziezy posiadajacej oprécz uszkodzenia wzroku, takze niepetno-
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sprawno$¢ intelektualng. Ponadto odnotowano jedna dziewietnastoletnia cie-
zarng uczennice.

Inng podjeta w prezentowanych badaniach kwestig byto rozpoznanie oferty
programéw profilaktycznych lub innych strategii na rzecz zapobiegania przed-
wczesnemu rodzicielstwu, z jakimi spotkala sie szkota. Ponad potowa, bo 16 re-
spondentéw potwierdzila, ze taka miala miejsce. Poproszono takze o wskazanie
autoréw i tytuléw ewentualnych programéw. W wiekszosci dyrektorzy osrod-
kéw wymieniali jedynie szkolne programy, tworzone gtéwnie przez nauczycieli
lub specjalistéw danej szkoly (byli to m.in. nauczyciele wiedzy o spoleczenistwie,
wychowania do zycia w rodzinie, szkolny pedagog i psycholog, pedagodzy spe-
cjalni, katecheci, a takze specjalista spoza szkoly bedacy jednoczesnie edukatorem
seksualnym i pedagogiem specjalnym). Siedem szkét zaznaczylo typowo auto-
rskie programy, ktorych tytuly sugeruja wezsze lub szersze ujecie podjetej proble-
matyki. Dotyczyly one m.in. zagadnien wczesnego macierzynstwa, przygotowy-
wania do bycia mama, pomocy w opiece nad dzie¢mi. Jedna ze szkét mogta
pochwali¢ si¢ autorskim programem opracowanym we wspolpracy z jednym
zautorytetow w zakresie edukacji seksualnej osob z niepelnosprawnoscia intelek-
tualna. Jeszcze inna placéwka wymienita autorski program skonstruowany przez
nauczyciela wiedzy o spoleczenstwie skupiajacy sie¢ na wybranych elementach
edukagji seksualnej mlodziezy z niepelnosprawnoscig intelektualna w stopniu
umiarkowanym. Byla to tez jedyna szkola, ktéra wskazala takze na lokalny pro-
gram bedacy projektem stowarzyszenia dzialajgcego na rzecz oséb z niepetno-
sprawnoscia intelektualna.

Pozostali dyrektorzy zwracali uwage na podejmowanie dzialan profilaktycz-
nych w ramach przedmiotu wychowanie do zycia w rodzinie lub szkolnego prog-
ramu profilaktyki i szkolnego programu wychowawczego. Niektorzy responden-
ci wpisali nazwy ogélnodostepnych programoéw, realizowanych w ramach przed-
miotu wychowania do zycia w rodzinie: Teresy Krél ,Wedrujac ku dorostosci”,
Elzbiety Papis ,Zycie i milos¢. Program wychowania dzieci i mlodziezy”.
W dwéch przypadkach nie podano Zzadnych informacji na temat oferty progra-
moéw profilaktycznych czy tez innych dzialan na rzecz zapobiegania przedwczes-
nemu rodzicielstwu. Jeden z dyrektoréw stwierdzit ogélnikowo, ze spotkat sie
z taka oferta podczas konferencji. A zatem, ponad polowa badanych, czyli osiem-
nastu respondentéw twierdzilo, ze ich szkota nie styszata o wspomnianych pro-
gramach lub strategiach. Na osiemnascie szkot, ktére posiadaly doswiadczenia
nastoletniego rodzicielstwa, dwanascie z nich podejmowalo opisane powyzej
dzialania. Cztery szkoly bez tego typu doswiadczen réwniez dysponowala pro-
pozycja dzialan profilaktycznych, z tym, ze w dwoch przypadkach umiejscowio-
no je w ramach wychowania do zycia w rodzinie, oraz w szkolnym programie
profilaktyki i szkolnym programie wychowawczym. Programy autorskie realizo-
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wane byly przez cztery szkoly, w ktérych nie wystapilo zjawisko nastoletniego ro-
dzicielstwa, albo odnotowano epizodyczne przypadki oraz przez trzy szkoly,
w ktérych problem ten wystepuje.

Niemalze wszyscy respondenci, podkreslili, ze ich szkota nie spotkata sie
z oferta programow przeznaczonych dla nastoletnich rodzicéw, w przeciwienistwie
do tylko jednego dyrektora. Niestety nie uzyskano blizszych informacji doty-
czacych nazwy lub autora tego programu, a takze jego zasiegu (centralny,
lokalny, czy szkolny).

Zakonczenie

Na podstawie uzyskanych rezultatéw badawczych mozna stwierdzi¢, iz ze
zjawiskiem nastoletniego rodzicielstwa spotkala si¢ ponad potowa placéwek, kto-
re wziely udzial w badaniu. Og6lna liczba nastoletnich rodzicéw w kolejnych la-
tach nie ulegata zmniejszeniu, byla ona w miare stala, a nawet w niektérych latach
zwiekszala sie, w przeciwienstwie do danych ogdélnokrajowych $wiadczacych
o tendencji spadkowej (oczywiscie nie sposéb poréwnywac tych wynikéw celem
wysuniecia daleko idacych wnioskéow, ze wzgledu na mala populacje w bada-
niach wlasnych). Skala tego zjawiska jest zr6znicowana w poszczegdlnych
szkolach. Jako przyklad mozna wskazaé, z uwzglednieniem wszystkich prze-
dzialéw czasowych, szkoly, w ktérych odnotowano najwieksza i najmniejsza licz-
be nastoletnich rodzicéw, a mianowicie 83 ucznidw (46 matek i 37 ojcow) i jeden
przypadek nastoletniego macierzynstwa zaznaczony przez dwie placéwki. Na-
stoletnie rodzicielstwo dotyczylo zaréwno uczennic jak i uczniéw, czesciej
dziewczat (174 przypadki) niz chlopcow (62 przypadki). Wiek zycia nastoletnich
uczniéw, w ktérym zostali rodzicami okazat sie zréznicowany, jednakze najwie-
cej matek bylo dziewietnastolatkami (41,38%), a w dalszej kolejnosci osiemnasto-
latkami (39,08%), za$ prawie polowa ojcéw (48,38%) miala osiemnascie lat.
Najmlodsze matki reprezentowaly trzy dziewczynki w wieku 15 lat (1,72%), za$
w grupie chlopcéw najmiodszym ojcem okazal sie jeden szesnastolatek.

Prawie polowa dyrektorow badanych szkét potwierdzila, ze szkota dysponu-
je oferta programéw profilaktycznych na rzecz zapobiegania przedwczesnemu
rodzicielstwu. Ich autorami byli gléwnie nauczyciele lub specjalisci (psycholog,
pedagog) pracujacy w danej placowce. Cze$¢ wskazywanych dzialan stanowi
jedynie element programu wychowawczego szkoly. Z otrzymanych informacji
mozna przypuszczad, iz znikoma liczba placéwek korzystala ze wsparcia nauczycieli
posiadajacych kompetencje z zakresu edukacji seksualnej, a wskazane ogélnodo-
stepne programy do nauczania przedmiotu wychowanie do zycia w rodzinie za-
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pewne obejmowaly uczniéw z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu lek-
kim. Zdecydowana wiekszos¢ dyrektoréw przyznala, ze ich szkola nie spotkata
si¢ z oferta programéw przeznaczonych dla nastoletnich rodzicow.

Jak podkreslaja specjaliSci, kazda placéwka musi uwzgledniaé rozwoéj psycho-
seksualny wychowanka, gdyz jest on jedng ze sfer jego funkcjonowania, ktorej
nie da sie wyizolowaé. Zwraca sie rowniez uwage, iz sam przedmiot ,wychowa-
nie do zycia w rodzinie” sugeruje obowiazek realizacji wspomnianych zagadnien,
oile rodzice nie ztozyli wniosku o wylaczenie dziecka z tych zajec¢ [Fornalik b.r.w.:
83-84]. Uczniowie pelnoletni sami decyduja o uczeszczaniu na nie, z wyjatkiem
uczniéw z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu lekkim [Dz. U. z 1999 r.
Nr 67, poz. 756]. Dla uczniéw z niepelnosprawnoécia intelektualng w stopniu
umiarkowanym lub znacznym nie przewiduje si¢ organizacji takich zaje¢, gdyz —
jak podkresla Ministerstwo Edukacji Narodowej — w podstawie programowej kie-
rowanej do tej grupy, sa tresci zwiazane z przygotowaniem do zycia w rodzinie
w ramach obowiazkowych zaje¢ edukacyjnych [https:/men.gov.pl/ministerstwo/
informacje/wychowanie-do-zycia-w-rodzinie-rozporzadzenie-podpisane.html,
dostep: 23.06.2018; zob. Dz. U. z 2017 r., poz. 1117].

Anna Prokopiak [2012: 77; por. Mejnartowicz b.r.w.: 22], podejmujac refleksje
nad wychowaniem seksualnym o0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng w sto-
pniu umiarkowanym i znacznym, zauwaza, ze w praktyce giéwnym kierunkiem
podejmowanych dzialan staje sie redukowanie przejawéw zachowan autose-
ksualnych, anizeli realizowanie konkretnego programu edukacyjnego. Co wiecej,
pedagodzy poszukuja takich programéw. Nie zawsze znajdujq satysfakcjonujace
propozycje bibliograficzne, ktére odpowiadalyby na ich watpliwosci. Niestety,
niektérzy wychowawcy prezentuja postawe zamknieta. Opieraja si¢ na utartych
opiniach, badz tez w ogole nie poszukuja optymalnych rozwiazan. Warto podkre-
§li¢, ze rowniez rodzice majg prawo oczekiwaé od szkoét wsparcia w edukacji sek-
sualnej swojego dziecka. Badania Marzeny Buchnat i Katarzyny Waszynskiej
[2016: 116] wsrdd rodzicow dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu
lekkim w wieku gimnazjalnym wykazaly, ze nie czuja sie oni przygotowani do
edukacji seksualnej swojej corki lub syna. Polowa z nich przyznala, ze nie posiada
wiedzy na temat rozwoju psychoseksualnego wlasnego dziecka. Co istotne, wie-
kszoé¢ uwazala, ze o plciowosci i seksualnosci powinni rozmawiaé z dzie¢mi ro-
dzice i nauczyciele. Powodem unikania tego typu rozméw przez rodzicéw okazal
sie m.in. brak wiedzy, w jaki sposéb porusza¢ wskazana problematyke z dziec-
kiem. Interesujace tureckie badania na temat opinii rodzicéw o seksualnosci ich
nastoletnich dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu lekkim i umiar-
kowanym przeprowadpzili A. Isler i in. [2009: 231]. Zdaniem ponad polowy rodzicéw
edukacja seksualna powinna zaczynac¢ si¢ w szkole podstawowej. Nieco mniej ba-
danych konsultowalo sie ze wspdétmalzonkiem w sprawach seksualnosci dziecka.
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Spora grupa rodzicéw nie podejmowatla sie edukacji seksualnej wobec swego po-
tomstwa, a niektérzy przyznali, ze nigdy nie rozmawiali na tego typu tematy. Ro-
dzicow nurtowaly gléwnie kwestie przysztosci dziecka, zwlaszcza gdy ich juz za-
braknie, albo ich ustosunkowania sie do pragnienia posiadania przez potomka
sympatii badz checi zamazpdjscia.

Wyzwaniem dla wspoélczesnych szkoél, a takze innych instytucji staje sig pro-
fesjonalna pomoc nastoletnim rodzicom, zwlaszcza wtedy, gdy nie moga oni li-
czy¢ na swoich najblizszych [Mach 2017: 113; zob. Kijak 2014: 109-110].

Przeprowadzone badania sklaniaja do podjecia dalszych analiz zjawiska na-
stoletniego rodzicielstwa wsrdéd dziewczat i chlopcéw z niepelnosprawnoscia in-
telektualna, ale na szerzej zakrojona skale, z jednoczesnym uwzglednieniem sto-
pnia niepetlnosprawnosci w tej populacji uczniéow.
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Nastoletnie uczennice z niepelnosprawnoscia
intelektualng w perspektywie udzielanego im wsparcia

Artykul po§wiecony jest problematyce nastoletniego macierzynstwa mlodych kobiet z niepelno-
sprawnoscia intelektualng w perspektywie ich wsparcia. Autorzy przedstawiaja wyniki badan
przeprowadzonych w tym obszarze — wywiad fokusowy ze specjalistami pracujacymi w szkole
zawodowej dla uczniéw z niepelnosprawnoécia intelektualng. Celem badania bylo poznanie
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Teenage students with intellectual disabilities
in the perspective of their support

The article is devoted to the topic of teenage motherhood of young women with intellectual dis-
ability in the perspective of their support. The authors present the results of the research con-
ducted in this area — focus interview with vocational school for students with intellectual
disabilities. The aim of the study was to get to know the meanings given to the process of support-
ing young mothers with intellectual disabilities. The analysis shows the essence of support given
to young mothers by the school and help in the process of entering into adulthood through the
family environment.

Keywords: teenage motherhood, intellectual disability, support, growing up

Wprowadzenie

Rozpoczynajac rozwazania na temat wsparcia udzielanego nastoletnim mat-
kom z niepelnosprawnoscia intelektualng, chcialyby$my wytoni¢ trzy kategorie
Kluczowe:

— nastoletnie macierzynistwo,
— macierzynstwo z niepelnosprawnoscia intelektualna,
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— wsparcie udzielane mlodym matkom z niepelnosprawnoscia.

Swiadomie kategorie macierzynstwa przedstawiamy z dwéch réznych plasz-
czyzn. Zaréwno wiek jak i sprawnoé¢ intelektualna znaczaco wplywaja na przebieg
ijakos¢ realizowania roli matki przez dana kobiete. Ponadto w literaturze tematu
rozwazania i eksploracje naukowe poswiecone sa jednej badz drugiej kategorii.
Polaczenia obu obszaréw dokonaly$my poprzez przeprowadzone badanie, co
przedstawimy w czesci artykulu po$wieconej analizie badania. Natomiast perspekty-
wa wsparcia udzielanego mlodym matkom z niepelnosprawnoscia intelektualna,
wydaje nam si¢ wazna zaréwno ze wzgledu na idee odpowiedzialnosci spolecz-
nej, jakiprzezistote trudnoscii wyzwan wynikajacych ze zlozonoéci tej sytuaciji.

Dokonamy analizy wskazanych p6l znaczeniowych, a nastepnie przedstawi-
my wnioski z przeprowadzonego przez nas badania — wywiadu fokusowego
z pracownikami (psycholog, pedagog, nauczyciel przedmiotowy) szkoty zawodo-
wej dla 0séb z lekka niepelnosprawnoscia intelektualna.

1. Nastoletnie macierzynstwo

,Osoby z niepelnosprawnosciami, wchodzac w role ojca czy matki, konfron-
tuja sie ze zderzeniem znaczeh przypisywanych niepelnosprawnosci z jednej
strony i rodzicielstwu z drugiej” [Wiszejko-Wierzbicka 2018]. W naszych rozwa-
zaniach wprowadzamy w to zdarzenie krytyczne trzecig perspektywe, ktéra do-
datkowo determinuje i naznacza ten — juz zmieniony przez niepelnosprawnos¢
intelektualna kobiety — proces stawania sie matka.

Dorastanie jest okresem przejsciowym pomiedzy dziecihstwem a dorosloécia,
obfituje w zmiany fizyczne, psychiczne i spoteczne. Znaczaca jest rtéwniez zmiana
oczekiwan otoczenia spolecznego wobec mtodego czlowieka. W przypadku na-
stoletniego macierzyfnstwa uzywane jest wrecz pojecie zderzenia rél i zadan
z dwéch etapdw zycia [Bidzan 2007].

Kazde stadium w zyciu czlowieka zwigzane jest ze zmianami charaktery-
stycznymi dla danego wieku, co nadaje zyciu charakter rozwojowy [Przetacznik-
-Gierowska, Tyszkowa 2002]. Dorastanie to czas nabywania charakterystycznych
dla wieku umiejetnosci, wypelnianie zadan
i obowigzkéw zwigzanych z mlodym okresem zycia. Bycie nastolatkiem wigze sie
z wieloma zmianami biologicznymi i psychicznymi (np. dojrzewanie, zmiany hor-
monalne, budzenie sie nowych potrzeb m.in. seksualnych), obowiazkami (np. po-
dejmowanie nauki/ realizowanie obowigzku szkolnego), tendencjami spoteczny-
mi (np. cheé¢ spotykania sie z grupa réwieénicza i jej duze znaczenie, pierwsze
zwiazki, milosci, fascynacje) czy brakiem pelnej autonomii i niezaleznosci finan-
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sowej (np. mieszkanie z rodzicami, brak pracy). Wynika z tego, ze przebieg doj-
rzewania plciowego to wypadkowa biologicznego wymiaru, psychologicznego,
otoczenia spotecznego, kultury w jakiej zyje dana osoba [Bidzan 2007].

Ciaza, ktéra nie jest charakterystycznym zdarzeniem dla wieku nastoletniego,
nalezy do czynnikéw utrudniajacych realizowanie przypisanych temu okresowi
zadan rozwojowych. Badania przeprowadzone przez Brzezifiskg i Janiszewska-
-Rain wskazuja na istote korzystnych warunkoéw przebiegajacego procesu dojrzewa-
nia, ktérych efektem jest umiejetnos¢ samostanowienia [Brzezinska, Janiszewska-
-Rain 2005], bedaca niezwykle wazna dla pdzniejszych zadan podejmowanych
w dorostym zyciu. Oznacza to, ze im lepsze warunki srodowiska w jakim dorasta
mloda osoba (np. pelna, niedysfunkcyjna rodzina, nieznaczaca liczba wydarzen
stresowych, prawidlowe relacje réwiesnicze, prawidlowa sytuacja ekonomiczna
rodziny) tym ma ona wieksze mozliwosci na pokonywanie zyciowych trudnosci.

Rodzicielstwo okreslane jest jako zadanie konstytuujace dorostosé, a nawet
bedace jej wyznacznikiem w perspektywie spotecznej [Erikson 2012]. Znaczenie
ma zaréwno wypelnianie funkcji reprodukcyjnej, jak i branie odpowiedzialnosci
za dziecko, wypelnianie zadan opiekunczych i wychowawczych.

W sytuacji nastoletniego macierzynstwa rozwiazanie powstalego konfliktu
r6l (dorastanie vs dorostosc), wydaje sie zalezne od poziomu rozwoju poznawcze-
go oraz spoleczno-emocjonalnego danej kobiety, a takze od specyfiki Srodowiska
oddzialujacego na nig. Obszary wymagajace wsparcia oméwimy w kolejnej czesci
artykutu. W tym miejscu chciatyby$smy podkresli¢ tylko, iz czynniki zewnetrzne
(do ktérych zaliczamy wlasnie m.in. otoczenie spoleczne) stanowia réwniez deter-
minante trudnosci psychologicznych zwiazanych z nastoletnim macierzynstwem
oraz jakosci i skutecznoéci radzenia sobie z nimi.

W literaturze tematu wymienia si¢ wiele probleméw natury psychologicznej,
na ktére napotykaja nastoletnie matki (niezaleznie od poziomu sprawnosci intele-
ktualnej). W perspektywie naszych rozwazan znaczace wydaja si¢ zwlaszcza: na-
razenie na stres, choroby somatyczne i depresje, brak zdolnosci wychowawczych,
niski stopien zainteresowania dzieckiem, poczucie odpowiedzialnosci za dziecko
[Troutman, Curtna 1990], brak stabilnoéci emocjonalnej, niska samoocena [Wein-
traub 1990]. Wskazywana jest réwniez tendencja do ujawniania sie i rozwijania
nowych potrzeb, a wérdd nich potrzeby seksualnej.

Trudnosci te implikuja zmiany jako$ciowe i czasowe w procesie dojrzewania
nastoletnich matek. Zmiany te jednak moga mie¢ charakter rozwojowy. M. Ko-
Scielska na podstawie przeprowadzonych przez siebie badan, wskazuje na niski
poziom dojrzaloéci osobowej nastolatek w momencie zajécia w cigze oraz na jej
znaczacy wzrost po urodzeniu sie dziecka [Koscielska 1998]. Znaczace w tej per-
spektywie jest zbudowanie relacji z dzieckiem, a takze umocnienie wczesniejszej sa-
modzielnej decyzji o urodzeniu dziecka [Bidzan 2007]. Badania te dotycza jednak
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mlodych kobiet w normie intelektualnej. W przypadku nastoletnich matek z nie-
pelnosprawnoscig intelektualna proces zmian moze by¢ utrudniony, a takze uwa-
runkowany koniecznoécia dodatkowego wsparcia. Niepetnosprawnoé¢ intele-
ktualna implikuje bowiem proces rekonstrukeji kategorii macierzynstwa.

2. Macierzynstwo kobiet z niepelnosprawnoscia intelektualna

Sytuacja matek i macierzyiistwa zmienia sie wraz z historig, sytuacja polityczna,
gospodarcza, ruchami dzialajagcymi na rzecz praw kobiet. Poczatkowo rola matki
sprowadzala si¢ jedynie do zadan zwigzanych z wykarmieniem dziecka, opieka
nad ogniskiem domowym, z czasem nabierajac znaczenia i wartosci. Istotne za-
czely stawaé sie aspekty spolecznej strony macierzynstwa, podkreslano istote
wiezi miedzy matka a dzieckiem, znaczenie karmienia piersia dla zdrowia matego
dziecka. Zmiana w rozumieniu i podejéciu do macierzynstwa oparta byla o ruch
od myélenia biologicznego do spolecznej roli matki, do swiadomego i systemo-
wego postrzegania zdan zwigzanych z wychowaniem i opieka nad dzieckiem
[Walachowska 2017].

Macierzyhnstwo to zadanie, atrybut przypisywany z reguly osobom dorostym.
Dotychczas przeprowadzone badania wskazujg, ze osoby z niepelnosprawnoscia
intelektualng deklarujg, ze posiadanie dzieci i opieka nad nimi to element nie-
odlaczny w relacji malzeniskiej, ktora jest uznawana za bardzo istotng czes¢ do-
roslego zycia. Podzial r6l w zyciu rodzinnym, w wypowiedziach oséb z niepetno-
sprawnoécia intelektualng cechuje tradycjonalizm [Ea$ 2002; Materny 2003].

Badania wskazuja, ze wéréd mlodych os6b z niepelnosprawnoscia intelektu-
alng pojawia sie potrzeba tworzenia zwiazkéw, ich formalizowania — zawierania
malzenstw, a nawet dalej patrzac zakladania wspélnej rodziny-posiadania poto-
mstwa [Kijak 2010, 2014]. Mlode kobiety z niepelnosprawnoscia intelektualna de-
klaruja che¢ bycia mamami, karmienia piersia, jednak nie potrafia one wyjasnié
istoty zjawisk takich jak cigza czy pordd. Wiedza jaka postuguja sie badane osoby
byla czesto falszywa, uproszczona, miata wrecz charakter infantylny [Kijak 2014].
Pojawia sie zatem dysonans pomiedzy deklaracjami ze strony miodych kobiet
a ich faktycznym stanem wiedzy i rzeczywistymi motywacjami dla zalozenia ro-
dziny. Co wiecej, zakres wiedzy, dotyczacy rodzicielstwa, tworzenia relacji, jaki
prezentuja osoby z niepelnosprawnoscia intelektualna czesto zwiagzany jest silnie
z ich jednostkowymi do$wiadczeniami.

Osoby z niepelnosprawnoscia intelektualna zmierzaja sie z wieloma trudno-
Sciami, ktére moga by¢ znaczace dla wypelniania roli matki czy ojca. Brak kompe-
tencji do podjecia pracy zarobkowej powodowa¢ moga trudnosci z utrzymaniem
rodziny, kierowaé¢ moga wrecz do zycia w ubdstwie. Z uwagi na niski poziom
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kompetencji wychowawczych, ograniczony zaséb wiedzy, moga pojawiaé sie
trudnosci z wykonywaniem czynnosci pielegnacyjnych, opiekuniczych ana p6z-
niejszym etapie zycia - wychowawczych (np. dbanie o rozwdj poznawczy dziecka,
zabawy wspomagajace rozwoj, pomoc w nauce szkolnej) [Parchomiuk 2016]. Po-
jawia sie takze aspekt psychologiczny wiezi matki z dzieckiem, mogacy nies¢ za
soba trudnosci w rozwoju osobowosci dziecka.

Codzienne funkcjonowanie dziecka w nieodpowiednich warunkach, w nie-
stymulujacym srodowisku moze zatem by¢ zagrozone w trzech sferach: fizycznej,
socjalnej, psychicznej [Lizon-Szlapowska 2012].

Pomimo wskazanych powyzej zagrozei zwiazanych z macierzynstwem oséb
niepelnosprawnych intelektualnie, warto zaznaczy¢, ze posiadanie dziecka, pro-
ces stawania sie matkq moze by¢ zdarzeniem pozytywnie wplywajacym na rodzi-
ca z niepelnosprawnoscia. Owe wartosci zwiazane moga by¢ z ze sfera emocjo-
nalna, nabywania kompetencji, stanowi¢ moga takze element normalizacyjny ich
zycia [Parchomiuk 2016].

3. Wsparcie nastoletnich matek z niepelnosprawnoscia

W perspektywie wskazanych wyzej wieloplaszczyznowych trudnosci i wy-
zwan, efektywne wsparcie nastoletnich matek z niepelnosprawnoscia intelektu-
alng wydaje sie kategoria kluczowa i niezbedng. Celowo nie dookreslamy obszaru
czy rodzaju wsparcia w opisie tej kategorii. Interesuje nas bowiem zaréwno wspar-
cie systemowe, jak i nieformalne, udzielane zar6wno od instytucji pomocowych,
rodziny, §rodowiska lokalnego czy placéwek edukacyjnych, majace charakter
materialny, finansowy czy emocjonalny, badZ przybierajacy inne formy.

Sytuacja, ktérej dotycza nasze rozwazania, jest na tyle zlozona, iz trudno jest
wskazac bezposrednio, ktory z jej skladnikéw tworzy najbardziej znaczaca kate-
gorie implikujaca wsparcie. Wazne wydaje sie w tej sytuacji wzajemne wplywa-
nie na siebie poszczegélnych czynnikéw warunkujacych funkcjonowanie i radzenie
sobie mlodych matek z niepelnosprawnoscia intelektualna. Sama niepetnospraw-
noé¢ na przyklad wskazywana jest jako jedna z determinant sytuacji spoleczno-
-ekonomicznej danych rodzin, ktéra bardziej niz kompetencje rodzicielskie czy
IQ rodzica wplywa na ich wydolnoé¢ [Willems, de Vries, Isarin, Reinders 2007].
Niekorzystna sytuacja spoteczno-ekonomiczna moze by¢ natomiast sprzezona
z kwestig bezrobocia oraz izolacji czy wykluczenia spolecznego [Tarleton 2006].

Proces edukacji omawianej grupy kobiet zaburzony jest zaréwno poprzez ich
obnizony potencjal intelektualny, jak i przez sama ciaze, ktéra moze znacznie
utrudnia¢ ukonczenie przez nie szkoly, czy zdobywanie dalszej wiedzy i kwalifi-
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kacji. Sg to natomiast czynniki implikujace miejsce danej osoby na rynku pracy
oraz wplywajace na jej status ekonomiczny. W konsekwencji niemoznos¢ samo-
dzielnego utrzymania moze powodowaé uzaleznienie od instytucji pomoco-
wych. Dlatego tez kwestia wsparcia tych nastoletnich matek w obszarze eduka-
cyjnym oraz w rozwoju ich kompetencji zawodowych, wydaje nam jednym
z najwazniejszych i kluczowych obszaréw wsparcia. Cigza w wieku nastoletnim
to w tej perspektywie przede wszystkim ciaza w wieku edukacyjnym, ktérego ja-
kos¢ i efektywne ukonczenie moze decydowaé o mozliwoéciach samodzielnego
czy autonomicznego radzenia sobie tych przysztych matek. Uwypuklenie okresu
edukacyjnego jako obszaru pomocy zaréwno wynika, jak i pozwala na podkresle-
nie réznicy w sytuacji matek z niepelnosprawnoscia intelektualng ze wzgledu na
wiek, w ktérym zaszly one w ciaze.

Wsparcie obszaru edukacyjnego wynika z pierwszej oméwionej przez nas
wyzej kategorii. Nie chcialyby$my jednak zupelnie bagatelizowa¢ znaczenia ob-
nizonego potencjatu intelektualnego owych matek dla jakosci ich macierzynstwa
oraz wypelniania funkcji opiekuniczych i wychowawczych wobec dziecka. Prze-
prowadzone w tym obszarze badania donoszg o wiekszym ryzyku zaniedbania
opieki implikujacej trudnosci w rozwoju dziecka, [Feldman 2002a], zwiekszonym
ryzyku niepetnosprawnosci intelektualnej dziecka [James 2004], nierealizowaniu
funkcji opiekunczej, a takze o zaburzeniach w budowaniu relacji z dzieckiem
[Emerson 2005], a takze o niewydolnosci znacznej grupy rodzicow (ok 40%) pro-
wadzacej do wlaczania ich dzieci do opieki zastepczej w formie okresowej badz
na stale [McConnell 2002]. Nie ma natomiast badan, ktére bezwzglednie wskazy-
walyby na niewypelnianie funkcji macierzynskich, czy wychowawczych warunko-
wanych bezposrednio przez cechy matek tj. np. potencjal rozwoju poznawczego.

Efektywne wsparcie nastoletnich matek z niepelnosprawnoscia intelektualna —
w perspektywie wskazanych wyzej wieloplaszczyznowych trudnoscii wyzwan —
wydaje sie wszakze kategoria kluczowa i niezbedna. Biorac pod uwage, iz macie-
rzynstwo jest procesem dlugoterminowym, determinujacym wyzwania i trudno-
sci w kolejnych etapach zycia i rozwoju dziecka, udzielane matkom wsparcie po-
winno by¢ przemyélane i indywidualnie dostosowane do danej sytuaciji. Istotna
wydaje sie w tym obszarze idea subsydiarnosci, ktéra ,zawiera w sobie zaréwno
nakaz $wiadczenia pomocy, jak i zakaz podejmowania interwencji ograni-
czajacych inicjatywe” [Szczupal 2010]. Ze wzgledu na iloé¢ oraz znaczenie zadan
opiekunczych i wychowawczych, bardzo wazna jest zaréwno aktywizacja, jak
iwzrost jakosci dzialan mlodych matek. Pomoc powinna mie¢ charakter wspierajacy,
nie za$ wyreczajacy [Obuchowska 1994]. Biorac pod uwage dlugoterminowy chara-
kter trudnosci, nieodpowiednie dostosowanie form pomocy, jak na przyktad ich
wyreczajacy charakter, moze by¢ demotywujace, a takze moze obniza¢ potencjat
mozliwo$ci poradzenia sobie przez dana osobe z kolejnymi wyzwaniami.
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Rozwigzaniem zwiekszajacym szanse efektywnej pomocy wydaje sie indy-
widualne dostosowanie form i zakresu wsparcia. W perspektywie radzenia sobie
nastoletnich matek z niepelnosprawnosciag intelektualng konieczne wydaje sie
wiec réwniez indywidualne diagnozowanie potrzeb. J. Supinska wskazuje na ko-
nieczno$¢ zdiagnozowania danej sytuacji, przed rozpoczeciem dziataih wspoma-
gajaco — interwencyjnych, pod katem przyczyny zapotrzebowania na wsparcie.
Autorka wskazuje na ,analize MUC”, wedlug ktorej nalezy sprawdzi¢ czy dana
osoba moze/nie moze, umie/nie umie, chce/ nie chce poradzi¢ sobie samodzielnie
w danej sytuacji [Supifiska 2009].

Zaréwno mlody wiek matki, jak i niepelnosprawnosc intelektualna mogga sta-
nowi¢ czynniki wskazujgce na brak odpowiednich kompetengji, ktére sa koniecz-
ne w procesie opieki i wychowania dziecka — ,nie umie” bardziej znaczace niz
»mnie chce”. Nabiera wszakze tutaj znaczenia edukacyjny charakter wsparcia.
W perspektywie prowadzonych badan podkreslane jest, iz rodzice z niepelno-
sprawnoscia intelektualng moga nauczy¢ sie umiejetnosci rodzicielskich i zapew-
ni¢ odpowiednia opieke nad dzie¢mi, jesli maja odpowiednie szkolenie i wsparcie
w tym zakresie [Tymchuck 1991; Murphy 2002; Lewellyn 2003; Coren, Hutchfield,
Gustafsson 2009].

Biorac pod uwage specyficzng sytuacje, w ktorej zarowno mlody wiek, jak
iniepelnosprawnoé¢ intelektualna moga wplywac na brak odpowiednich umieje-
tnosci w obszarze bycia matka, modelowanie wlasciwych zachowan czy dzialan
oraz dawanie podpowiedzi i porad, wydaje si¢ kwestia kluczowa. Wazne moze
by¢ réwniez wspodttowarzyszenie w wykonywaniu pewnych czynnoéci (przynaj-
mniej o charakterze okresowym). Znaczacy jest jednak takze czynnik czasowy.
Eksperyment pedagogiczny S. McGaw, K. Ball i A. Clark, w ktérym rodzice z nie-
pelnosprawnoscia intelektualna zostali objeci szkoleniem w zakresie podniesie-
nia kompetencji spolecznych, ukazal znaczenie dlugoterminowosci procesu
wsparcia dla rozwoju pozytywnej relacji rodzic-dziecko [McGaw, Ball, Clark 2009].
Wrazliwo$¢ na potrzeby dziecka, stymulowanie jego rozwoju oraz zaspokajanie
réznorodnych potrzeb rozwojowych wymagaja umiejetnosci, ktérych nabycie
stanowi dla kobiety proces, nawet jedli jej wiek czy funkcjonowanie w rozwoju
poznawczym nie stanowi o dodatkowych wyzwaniach.

Wsparcie w formie edukacji oraz rozwoju odpowiednich kompetencji moze
mie¢ charakter kluczowy dla radzenia sobie nastoletnich matek z niepelnospraw-
noscia intelektualng z trudno$ciami i wyzwaniami. Wracajac jednak do wskaza-
nej analizy J. Supinskiej, kategoria ,nie moze” wskazywac bedzie na wsparcie ma-
terialne, finansowe oraz o charakterze interwencyjnym. Natomiast diagnoza
sytuacji ,nie chce” skutkowac¢ moze w ostatecznosci odebraniem dziecka od ro-
dzica i zapewnienie mu czasowej lub statej opieki zastepczej. Przeprowadzone
w Holandii badanie, w ktérym wzieto udziat okoto 1500 rodzin, gdzie m.in. jedno
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z rodzicéw mialo niepelnosprawnos¢ intelektualng, 33% funkcjonowalo w spo-
sob, ktoéry opisany zostal jako ,wystarczajaco dobry” [Reinders 2008]. Wedlug
miedzynarodowych badan, 40-60% dzieci rodzicéw z niepelnosprawnoscia inte-
lektualng jest wigczanych do opieki zastepczej tymczasowo lub na state [McCon-
nell 2002; McGaw, Ball, Clark 2009]. Ciekawym aspektem wydaje sie kwestia, jak
czesto diagnoza sytuacji danej rodziny jest poprzedzona dzialaniami ukierun-
kowanymi na rozw6j okreslonych kompetencji u matek badz zniesieniem danych
barier o charakterze spoteczno-finansowym.

Wsparcie nastoletnich matek z niepelnosprawnoscia intelektualna jest tema-
tem spolecznie waznym. Nawigzujac do teorii ]J. Rutkowiak [1995], mozemy
wskaza¢ na pulsowanie wielu kategorii, jak np. odpowiedzialnosci spolecznej,
dorostosci oraz autonomii 0s6b z niepelnosprawnoécia intelektualna, macierzyn-
stwa jako procesu, wsparcia systemowego oraz nieformalnego oraz wielu innych.
Tak zlozony i ciekawy temat stal sie wszakze inspiracja do naszych dzialan bada-
wczych, ktére chcialyby$my ponizej zaprezentowad.

4. Metodologia badanh wtasnych

Przeprowadzone przez nas badanie wpisuje sie w strategie badan jakoscio-
wych. Naszym zamierzeniem stalo si¢ bowiem rozszyfrowanie przy uzyciu kate-
gorii znaczacych i bogatych w szczegoly tego, w jaki sposéb matki z niepetnospraw-
noscia tworza $wiat wokol siebie [Gibbs 2011: 13]. Podjete badanie stanowi
pierwsza czes¢ wiekszego projektu badawczego dotyczacego macierzynistwa ko-
biet z r6znymi niepelnosprawnosciami.

Uznajac sytuacje spoleczno-ekonomiczna jako znaczaca dla jakosci procesu
macierzynstwa, mozliwosci realizowania sie przez kobiete w roli matki oraz two-
rzenia korzystnych warunkéw dla rozwoju dziecka uznalySmy wsparcie
mlodych matek z niepelnosprawnoscia intelektualng jako kategorie znaczaca
podczas konstruowania celu badania. Gléwnym problemem badawczym byto
pytanie o znaczenia nadawane procesowi wsparcia uczennic z niepelnosprawno-
Scig intelektualng zachodzacych w cigze oraz bedacych matkami. Natomiast pro-
blemy szczegdélowe oscylowaly wokot obszaréw, tj. wyzwania i trudnosci, ktére
napotykaja mlode matki z niepelnosprawnoscia, formy oferowanego im wspar-
cia, znaczenia nadawane ich macierzynstwu oraz budowanym przez nich rela-
cjom, a takze rozpoznawanie rzeczywistych potrzeb. Metoda badawczg stanowil
wywiad fokusowy z pracownikami szkoly zawodowej dla uczniéw z niepelno-
sprawnoscia intelektualng — nauczycielem, pedagogiem szkolnym oraz psycholo-
giem. Naszym zamierzeniem bylo bowiem zrekonstruowanie znaczen nadawa-
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nych przez pracownikéw szkoly i dlatego wywiad fokusowy, w ktérym badani
moga wspOlnie tworzy¢ znaczenia, konfrontowa¢ wlasne przekonania, wydal
nam sie odpowiednig metoda [Maison 2001]. Dokonany przez nas wyb6r metody
oraz terenu badan uwarunkowany byl réwniez checia poznania sytuacji mtodych
matek z niepelnosprawnoscia intelektualng z perspektywy oséb udzielajacych im
wsparcia. Niewielka liczba oséb bioracych w wywiadzie wynikala z tego, iz byly
to jedyne osoby majace staly i bezposredni kontakt z nastoletnimi matkami,
z uwagi na realizowane nauczanie indywidualne. Zaangazowanie badanych sta-
nowi jednak o nasyceniu materialu badawczego.

W celu poszanowania prywatnosci oséb opisywanych w wywiadzie doko-
naly$my kodowania —imiona uczennic zastapione zostaly literg X.

5. Wnioski z badan

Na podstawie analizy przeprowadzonych badan, wylonitySmy pie¢ wnios-
kéw, ktore ukazuja zaleznosci, relacje oraz procesy, ktére charakteryzujg pozna-
ny fragment $wiata badanych. Dokonujac opisu naszych konkluzji, bedziemy ob-
razowac je cytatami badanych nauczycieli, terapeutéw, chcac jak najbardziej
przyblizy¢ specyfike badanej rzeczywistosci.

1. Trudnosci, z ktérymi borykaja sie kobiety z niepelnosprawnoscia intelektu-
alng doswiadczajace wczesnego macierzynstwa, stanowia wypadkowa ich
cech osobowych, a takze specyfiki ekosystemu, w ktérym zyja.

Wskazywane przez badanych terapeutéw problemy to m.in.:

— trudnosci z mysleniem perspektywicznym oraz planowaniem — dziatania za-
kotwiczone w terazniejszosci, ktére moga mie¢ negatywne konsekwencje
w przysztosci. Przyklad stanowi rezygnacja z realizowania programu szkolnego
na rzecz podjecia aktywnosci zawodowej, w sytuacji atrakcyjnej oferty pracy,
nawet jedli nie jest ona diugoterminowa.

— polaczenie opieki nad dzieckiem z ukoniczeniem szkoty. Trudno$¢ ta jest natu-
ralna konsekwencja czasowego przesuniecia macierzynstwa na wiek nastolet-
ni, w ktérym mloda kobieta jest w procesie edukacji. Badane wskazuja na brak
systemowego wsparcia dla uczacych si¢ matek.

— brak kompetencji i umiejetnosci wychowawczych, skutkujace nawet zanie-
dbaniem wspierania rozwoju dziecka, na co wskazywalo wiele wypowiedzi
badanych. Przykladami obrazujacymi ta specyfike trudnosci sa:

1: Mozna byto obserwowac te dzieci [ ...] jak one nie umiaty sie¢ zajgc niczym, a mamy- te dziew-
czyny, te nasze uczennice po krotkim jednorazowej, moze dwukrotnej probie zainteresowania
tego dziecka czyms zaczynajq po prostu na to dziecko krzyczec.
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2: Dochodzil tu tez element taki, Ze niektdre z nich nie umiaty wplyngc pozytywnie na rozwdj po-
znawczy tego dziecka. Bo jakby przez tq zabawe dziecko sig uczy. A te dzieci byly albo karmione,
albo strofowane, albo przebierane, albo siedzialy przed telewizorem. Wigc nie bylo zadnego roz-
woju, niestety mamy tez doswiadczenie, ze to wszystko jest pokoleniowe i istnieje ryzyko, ze to
bedg prawdopodobnie klienci naszej szkoty za kilka lat.

— trudnosci w kontaktach z instytucjami pomocowymi, ktére moga stanowié
o nieskorzystaniu w pelni z oferty instytucji pomocowych. Moga by¢ one spo-
wodowane wlasnymi dos§wiadczeniami matek w kontaktach, np. z MOPRem,
lekiem przed negatywna ocena lub zabraniem dziecka;

— problemy w budowaniu relacji partnerskich oraz wchodzenie w relacje w $ro-
dowiskach patologicznych, zmarginalizowanych oraz niewydolnych, czego
przykladem jest wypowiedz:

1: Najgorsze sq sytuacje, kiedy w cigze zachodzg dziewczyny, ze tak powiem w przypadkowych
zwigzkach, tudziez nie majq wsparcia rodziny, czyli sq z reguly po domu dziecka [...], nie majg
mozliwosci powrotu do rodziny. Z reguly te rodziny gdzies tam funkcjonujg, ale sq to rodziny
alkoholowe, tak mocno. I sq w takich relacjach z regutly, nie ma takich dziewczyn duzo, moze kil-
kanascie dziewczqt, te relacje sq przemocowe i wtedy nastepuje problem. Relacje migdzy nig, a oj-
cem dziecka.

— znaczenie postawy rodzicow (akceptacja lub jej brak) dla tworzenia zwiazku
przez osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng oraz innych dziatai autono-
micznych w obszarze budowania przez nie wlasnej rodziny. Trudnosc ta bez-
posérednio laczy sie z kolejna konkluzja, w ktorej opisie dokonamy jej
rozszerzenia

2. Rozstanie mlodej matki z niepelnosprawnoscia intelektualng z jej partnerem
w wielu przypadkach uwarunkowane bylo decyzja rodzicéw jej lub partnera.

Perspektywa, ktora przedstawialy badane, wskazuje na duza trudnos, jaka
maja miode matki z niepelnosprawnoscia intelektualng w budowaniu wtasnych
rodzin, ze wzgledu na decyzje ich rodzicéw, opiekunéw. Zwlaszcza kiedy ich
partner, ojciec dziecka ma niepelnosprawnos¢ intelektualna. Zagadnienie to bez-
posrednio wigze sie z kwestig autonomii 0séb z niepelnosprawnoscia intelektu-
alna, jako ze brak akceptacji zwiazku przez rodzicéw miat w opisywanych w wy-
wiadzie sytuacjach charakter determinujacy. W wiekszosci opisywanych sytuacii,
w ktoérych doszlo do rozstania mtodych rodzicéw, bylo to wynikiem decyzji ich
rodzicéw lub opiekunéw.

Brak akceptacji pojawial sie na dwoch etapach zwigzku — uniemozliwienie
wspolnego zycia przed pojawieniem sie dziecka lub odseparowanie ojca dziecka
po uplywie jakiego$ czasu ze wzgledu na chec¢ czerpania korzysci finansowych
przez rodzine matki. Pierwsza ze wskazanych sytuacji wiaze sie rowniez bezpo-
§rednio z nieakceptowaniem zwiazku o0séb z niepelnosprawnoscia intelektualng
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i pelnienia przez nich funkcji rodzicielskich. Zobrazowaniem powyzszych rozwa-
zan sg wypowiedzi dotyczace trzech r6znych historii:

1: Generalnie tak czy owak ich relacja zostata przez dorostych zerwana i dziecko zostalo z matkg
matki [babcig dziecka], oficjalnie z mamgq, ale to wszystko dzieje si¢ w jej domu rodzinnym.
Jego w ogdle przestano wpuszczac, przestano mu dawac dziecko na weekend nawet i w tej chwili
sprawa jest w sqdzie o kontakty. [...] Podobna sprawa si¢ toczyla migdzy X, a ojcem dziecka,
gdzie matka tego chlopaka chciala zabrac to dziecko od matki biologicznej, czyli naszej uczennicy
i sig nim opiekowac.

2:[...] ale to tez bylo zwigzane z matkg, czyli z babcig tego dziecka, ktdra nie cheiata tego chtopaka
znowuz dopuscic do tego dziecka, nie uwazata go za wystarczajgco dobrego.

2: Ale takie byto ich [rodzicow ojca] podejscie, ze oni jako dwoje niepetnosprawnych intelektua-
Inie nie bedq w stanie wychowywac dziecka i co to w 0gdle bedzie za rodzina i ze to w ogdle nie ma
racji bytu. Wiec oni cheq sig z tego wycofac.

1: Pomijam, ze mieli bardzo dobre warunki lokalowe. I tylko z tym Y mieszkali, bo starsze dzieci
wyszty juz z domu, wiec mogli im dac ten jeden pokdj, zeby oni mogli tam funkcjonowac. Dziad-
kowie mieliby baczenie, sprawowaliby jakgs drobng opieke, ukierunkowanie. Ale nie. Za wszelkg
ceng rozbili ten zwigzek i ten ojciec Y zabral go do pracy. Ma placic alimenty, nie widywac sig
z partnerkq i dzieckiem i koniec.

Na druga z sytuacji wskazuje badana:

1: Z tych ostatnich 2-3 lat jest taki typ rodzicow z kolei, gdzie jest rodzina i po jakims czasie ta ro-
dzina ,pozbywa” si¢ partnera — ojca. [...] Bo sq to zaborcze matki uczennic, ktére majg nie tylko
jedno dziecko niepetnosprawne, ale kilka, nauczyly sig z tego zy¢ i kolejne dziecko jest dla nich ko-
lejnym naptywem pienigdzy i one nie cheq sig¢ tymi pienigdzmi dzielic.

W obu przypadkach mamy do czynienia z nieefektywnym wspieraniem do-
rastania i doroslosci 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualng, ktorzy staja sie ro-
dzicami. Ujawnia si¢ zatem istota i waga dziatan rodziny oraz opiekunéw mtodych
0s0b z niepelnosprawnoscia intelektualng dla pelnienia rél matki i ojca.

3. Dlauczennic zachodzacych w cigze szkola staje sie¢ miejscem, ktére oferuje im
wieloplaszczyznowe wsparcie

Kolejnym waznym ogniwem wsparcia- zwlaszcza w przypadku niewydolno-
§ci sytemu rodzinnego- staje sie szkola. Jest to takze miejsce, ktére wyrdznia sytu-
acje nastoletnich matek z niepelnosprawnoscia intelektualna ze wzgledu na ich
wiek. Instytucja edukacyjna przybiera wtedy charakter jednostki wspierajacej
w aspekcie macierzynstwa. Oferta wsparcia, ktérego udzielaja pracownicy opisy-
wanej w badaniu szkoly ma charakter wieloplaszczyznowy. Dotyczy ona:
— wspdlpracy z placowkami edukacyjnymi oraz opiekuficzymi, do ktérych uczesz-

czajg dzieci uczennic;
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— wspdlpracy z innymi instytucjami pomocowymi;

— pomocy w usamodzielnieniu si¢ (np. samodzielne mieszkanie);

— nauki przyjmowania pomocy oraz wspolpracy z instytucjami;

— pomocy w pisaniu pism urzedowych (np. pismo do sadu o alimenty);

— pomocy rzeczowej (zorganizowanie komisu ubran i zabawek dla dzieci na te-
renie szkoly);

— wsparcia w korzystaniu z opieki medycznej (towarzyszenie podczas wizyt u
ginekologa czy organizowanie spotkan u psychiatry);

— pomocy w organizowaniu rocznego urlopu, bez koniecznosci przerywania nauki;

— organizacji programow wspierajacych nabywanie umiejetnosci rodzicielskich.

Ze wzgledu na ramy artykutu niemozliwe jest zobrazowanie wszystkich form

wsparcia wypowiedziami. Natomiast chcialyby$my zwrdci¢ szczeg6lng uwage na

proces uczenia wspolpracy z instytucjami oraz redukgji leku z nimi zwigzanego.

Nabyte kompetencje maja niebagatelne znaczenie dla dalszego funkcjonowania

mlodych matek w pelnieniu ich roli. Badana opowiadata:

I to przykladem najlepszym byla X. Jak tylko byta préba rozmowy z nig na temat tego, ze przyj-
dzie ktos z MOPRU ona sama w sobie si¢ zamykata i przestawala z nami rozmawiac i to byto
dluzsza praca, rozmowa z nig, z paniq asystentkq, ktora przychodzila i bytysmy umowione, zeby
gdzies jg oswoic z tym, bo ona miata juz to jedno dziecko. Zeby jg oswoic z tym, Ze to nie jest tak,
ze jak przyjdzie MOPR to od razu jej zabiorq dzieci. Bo ona si¢ bala tego, Ze jak tylko ktos pokaze,
ze ona potrzebuje pomocy, to znaczy, ze nie jest dobrq matkg, to znaczy, ze zabiorq jej dziecko.
I ona na prawdeg po jakims pét roku jak nie dluzej, zaczela faktycznie otwierac si¢ na pomoc
i faktycznie wspolpracowac. Potem faktycznie dostata asystenta z panig Karoling, z ktorg bardzo
dobry kontakt przez dtugi czas miata. Pani Karolina bardzo jej pomogta, wsparta. Bo one sig bojg
tak, ze jak MOPR przychodzi to jest juz tak Zle, ze koniec. I tego si¢ bojg.

Jest to réwniez przyklad trudnosci kontaktu z instytucjami pomocowymi,
w ktérym wylania sie pewien paradoks — mianowicie potrzebna jest zewnetrzna
pomoc, by osoba potrzebujaca skorzystala ze wsparcia instytucji. W opisanej wy-
zej sytuacji przyczyna sa negatywne doSwiadczenia stanowiace bariere psycholo-
giczng dla mlodej matki przed kontaktem z MOPR-em. Trudnosci w kontakcie
implikowane moga by¢ réwniez przez niezrozumienie, skomplikowane procedury
w korzystaniu z pomocy instytucjonalnej (o czym réwniez wspominaly badane),
czy zbyt malq czestotliwosé spotkan z pracownikami instytucji, ktéry nie sprzyja
budowaniu wzajemnego zaufania. Bardzo waznym i zastugujacym na podkresle-
nie wydaja sie systematyczne i pelne zaangazowania i wyczucia dzialania pracow-
nikéw opisywanej w badaniu szkoly w tym obszarze. Dzigki nim szkotla zyskata
réwniez zaufanie instytucji miejskich, na co wskazujg stowa jednej z badanych:

Wydaje nam sig, Ze mamy juz na tyle pozytywny kontakt ze wszystkimi tymi instytucjami po-
mocowymi, Ze jak oni wiedzg, Ze to jest ktos od nas, to juz inaczej trochg na to patrzq. Wigc sama
instytucja, no oni, chege nie cheqe, wiedzqc, ze to jest nasza uczennica, to oni wspotpracujg



Nastoletnie uczennice z niepelnosprawnosciq intelektualng... 159

i zmieniajg podejscie na bardziej empatyczne. Ich dzialania sq prostsze i bardziej zrozumiale dla
naszych uczennic. Jezeli my mowimy: dajcie jej szansg. No moze nie tak bezposrednio, ale na za-
sadzie gdzies sq powody przypuszczenia, Ze ona jednak mialaby sobie dac radg, no to ok.

Zaufanie, ktére zyskala szkola zwigzane jest rowniez z odpowiedzialnoscia,
ktéra na niej spoczywa. Wspomniane ,danie szansy” przez szkole moze otwieraé
bowiem przed mioda matka nowe drogi funkcjonowania wspierane przez dane
instytucje miejskie wspdtpracujace z ta placowka edukacyjna. Zastanawiajace jest
jednak, jakie beda dziatania i nastawienie pracownikéw np. MOPR-u, jezeli na-
uczyciele uznaja mlodych rodzicow z niepelnosprawnoscia jako niewydolnych.

W konstruowanym poprzez wypowiedzi badanych obszarze udzielania
wieloprofilowego wsparcia, znaczace wydajg nam sie rowniez dwie kwestie, kt6-
re bezposrednio Iaczg sie ze soba. Zwigzane sa z forma oferowania wsparcia oraz
jego dostosowania do potrzeb oraz decyzji osoby wspieranej. Badane stwierdzity, iz:

2: Jedna z wazniejszych rzeczy, ktdrej si¢ tez nauczylysmy wszystkie tu jest chyba to, zeby nie
pomagac na site. I to juz nie tylko do dziewczyn z dziecmi. Bo dawanie czy paczek czy rzeczy na
kazde skinienie...

1: uczy bezradnosci

2: [...] bez prosby. Bo to nie chodzi, Zeby to dziecko miato tu stac i blagac, ale zeby ono wyszlo z
inicjatywg, ze ja czegos potrzebugje.

3: Zeby zauwazyla, Ze ja czegos nie mam, czy cos jest mi potrzebne.
1:[...] i Zeby o tq pomoc umiata poprosic.

Umiejetnos¢ zwerbalizowania wlasnych potrzeb oraz ich wyrazania stanowi
podstawe do tego, by wsparcie jakie otrzymuja bylo adekwatne i przez nie prefe-
rowane.

By wsparcie, jakie otrzymuja mlode matki, bylo adekwatne, a takze zeby
przyjmowalo formy przez nie preferowane, wazne jest, by umialy one werbalizo-
wac wlasne potrzeby. Opisywane w wywiadzie sytuacje, w ktérych znajduja sie
mlode matki z niepelnosprawnoscig obfituja w zdarzenia, w ktérych musza one
podejmowac swoiscie ,dorosle” decyzje (bedace konsekwencja wczesnego ma-
cierzynstwa). Istotna jest wiec umiejetnos¢ autonomicznego decydowania o sobie
oraz poszanowanie tej autonomii przez osoby udzielajace pomocy. Przykladem
sytuacji, w ktérej pracownicy szkoly wykazali sie duza empatia i zaangazowa-
niem w udzielaniu pomocy i jednocze$nie uszanowali decyzje osoby wspomaga-
nej, ktora z tej pomocy zrezygnowala, jest historia jednej z uczennic:

1: Bo to jest dziewczyna, ktdrej prébowalismy zatatwic mieszkanie, Zeby wyrwac jq z tego miejsca
z tych ludzi, z tego patologicznego, kryminogennego srodowiska. Byto wszystko na dobrej drodze,
tylko wszystko si¢ przeciggato, byto pismo do prezydenta, to przedszkole i MOPR i my i wszyscy
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i zabraklo kilku miesigcy i ona w jakims momencie wycofata si¢. Bo stwierdzila, ze ona zostanie.
Bo lepiej miec to swoje miejsce, gdzie si¢ czuje beznadziejnie w moim odczuciu, ale bezpiecznie
w jej odczuciu, niz byc nie wiadomo znowu gdzie.

Szkota, w ktdrej pracuja badane terapeutkii do ktérej uczeszczajg mtode mat-
ki z niepelnosprawnoscia intelektualna, stanowi miejsce wieloprofilowego wspa-
rcia. Podejmowanie tak dalekosieznych dzialan wymaga jednak bardzo wysokich
kompetencji emocjonalnych jej pracownikéw oraz wzajemnej ewaluacji podej-
mowanych dziatan. Jedna z form pomocy, ktéra stosujg pracownicy szkoty przy-
kuta nasza szczeg6lna uwage. Stanowi ona kolejny obszar naszych rozwazan.

4. Organizowanie nauczania indywidualnego stanowi wazne narzedzie w pro-
cesie wsparcia

Jedna z form dzialania szkoly na rzecz wparcia uczennic w polgczeniu macie-
rzynstwa i realizacji edukacji jest nauczanie indywidualne. Odbywa sie ono na te-
renie domu mlodej mamy, dajac tym samym szanse dla mozliwosci sprawowania
samodzielnej opieki nad dzieckiem. Mimo wskazan, ze nauczanie indywidualne
jest bardzo korzystng forma organizacji edukacji dla mlodych matek, badane
wskazywaly jednak na fakt, Ze nie jest to mozliwosé¢ dostepna dla kazdego.

2: Nauczanie indywidualne wydawane jest na jakgs konkretng chorobg, nie dziecka. X miala
dziecko chore, miato jakies problem z cukrem (...) ale ona nie dostanie indywidualnego ze wzgle-
du na chorobe dziecka, ona indywidualne dostanie wtedy, kiedy sama bedzie chora, i to musi byc
tak, ze to u niej nagle pojawila si¢ jakas choroba, ktora uniemozliwita jej bycie w szkole, to nie
moze byc tak, ze kiedys choroba byla odkryta tylko cos si¢ nagle zmienia w jej stanie zdrowia.

Jedna z mozliwosci, ktéra daje szanse na otrzymanie nauczania indywidual-
nego jest zdiagnozowanie depresji. Chorobe ta diagnozuje lekarz psychiatra, jed-
nak w zwiagzku z lekami, jakie maja mtode mamy przed korzystaniem z pomocy
instytucji oraz lekiem przed wizyta u psychiatry, nauczyciele przygotowuja
uczennice przed taka wizyta.

2: Ta matka musi wyrazic zgodg na to Zeby pdjsc do psychiatry, co nie jest tatwe. Jak juz uda sig
nam namdwic, zeby poszty, to sq przygotowane i wiedzq, ze majg powiedziec prawde, Ze jest im
cigzko, ze sobie nie radzq. I dopiero psychiatra po odpowiedniej rozmouwie, moze wystawic im za-
swiadczenie o depresji poporodowej. Najczgsciej dostajg. Mamy tez poradnig zaprzyjazniong,
gdzie tez jest pani psychiatra, gdzie jak wyslemy, bo przewaznie nie ma takich statych kontaktéw,
ale raz na jakis czas jak jest jakas potrzeba, to pomagajq. I niestety, to systemowo nie jest roz-
wigzane. Bo my mamy cos takiego jak urlopowanie i jest to w tym okresie przedporodowym i po
porodzie, to mozemy jej dac rok urlopu. Natomiast potem jak wraca to musi byc w szkole i nie ma
zadnego rozwigzania jak dziewczyna, ktéra ma to dziecko mialaby si¢ uczyc i zarazem opiekowac
sig dzieckiem.
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Dzialanie takie ma takze na celu umozliwienie przedluzenia obowigzku szko-
Inego, w zwiazku z czym daje szanse na ukoniczenie szkoly, gdyz edukacja w pla-
cowce trwa do 24 roku zycia.

2: No oni muszq skoriczyc szkote jak majg 24 lata. [...] Natomiast jedynym wyjsciem jest to, ze
jednak gdzies jakgs chorobe si¢ im zdiagnozuje i najlatwiej jest, jako ze jest to poporodowe to
wlasnie tq depresje poporodowq. Bo one faktycznie nie sq w dobrym stanie.

Cenna w indywidualnej formie edukacji jest mozliwo$¢ nawigzania blizszej
relacji miedzy nauczycielem, a uczennica i jej rodzing dzieki bezposredniemu
wejsciu w ich §rodowisko. Daje to mozliwos¢ diagnozowania ich potrzeb z pun-
ktu widzenia obserwatora, uczestnika codziennosci, udzielania bezposredniego
wsparcia, rad, obserwacji i oceny radzenia sobie mlodej mamy z wychowywa-
niem dziecka i wsparcia rodziny. Z drugiej strony zaangazowanie nauczycieli
w tym obszarze moze réwniez zwigkszac ich poziom kontroli nad uczennicami.
Przykladem podejmowania takich dzialan sa wypowiedzi:

3: Nawet ja jak jestem u X, to tez tam staram sig z nig rozmawiac, czy doradzac. Nawet byta taka
sytuacja, ze na przetomie roku kalendarzowego tam byt problem z tym partnerem, bo on gdzies jg
zdradzil, gdzies tam z jakgs inng nocowat. Ona si¢ dowiedziala o tym i pierwsza wersja byla
wlasnie taka — mama jg namawiata, ja tez, zZeby rozstata si¢ z tym partnerem, Ze to jest jakis znak,
a ona przezywata i w koricu dalej jest z tym chlopakiem. Ale jakby byta taka sytuacja, ze ja przy-
chodzitam i jg namawiatam, jakby tez przy okazji.

Intencje nauczycieli pomagajacych zorganizowac¢ system nauczania indy-
widualnego naleza do obszaru troski i duzej empatii. Natomiast rozwigzania sy-
stemowe w opinii terapeutdw nie sg wystarczajace i dlatego tez podejmowane sa
dzialania kompensujace braki systemowe. Ocena etycznosci tych dzialan stano-
wila o rozbieznosci opinii wérdd autoréw artykulu. Natomiast sa to na pewno
dziatania wspierajgce funkcjonowanie miodych matek.

5. Macierzynstwu uczennic z niepelnosprawnoscia intelektualng przypisywane
sa bardzo rézne znaczenia, zalezne gléwnie od cech osobowych matki.

Znaczenia nadawane macierzynstwu miodych oséb z niepelnosprawnoscia
intelektualng, ktére ujawniaja si¢ w relacjach badanych nauczycieli i terapeutéw
dotycza zaréwno samej matki, jej indywidualnych cech, macierzynstwa jako roli,
a takze jej spolecznego odbioru. Natomiast im wieksze bylo zaangazowanie matki
w proces wychowawczy oraz w budowanie relacji z dzieckiem, tym bardziej po-
zytywne byly nadawane im przez badanych znaczenia. Sytuacja ta wydaje sie
analogiczna do oceny macierzynstwa kobiet w normie intelektualnej w opinii
spoleczne;j.

Ponizej podzielilySmy znaczace wypowiedzi w kategorie, ktére wytonity
sze$¢ odcieni macierzynstwa oséb z niepelnosprawnoscia intelektualna. Podda-
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my je krétkim charakterystykom, by ukazaé, z jakiej perspektywy wylania sie
dana kategoria i czym jest uwarunkowana, a takze po czesci zobrazujemy wybra-
nymi wypowiedziami badanych.

Korzystne macierzynstwo

W konsekwencji bardzo zaangazowanych dziatan pracownikéw w szkoty
W proces wsparcia uczennic zachodzacych w cigze, wéréd mtodziezy szkolnej
w badanym §rodowisku macierzynstwu nadawane sa pozytywne znaczenia. Ko-
bieta w cigzy lub matka odbierana jest jako osoba uprzywilejowana czy wrecz
wyjatkowa. Przyklad moze stanowi¢ jedna z wypowiedzi badanych w tym obsza-
rze:

Znaczy bardzo wazna informacja: ze dwa, dwa i pdl, trzy lata temu to wszystko sig¢ dziato, to tak
mozna bylo stwierdzic, mimo ze nie bylo 500+ to byt babyboom bo one, to jest ciekawe, one jak
gdyby stwierdzily, ze bycie w cigzy jest fajne, jest trendy [ ...]. W rozmowach migdzy nimi gdzies
tam styszatam, Ze chciatabym byc w cigzy. [...] Profity byty z tego takie, ze byly lepiej traktowane
w szkole.

Macierzynstwo jako mozliwo$é¢ pelnienia waznej roli spolecznej

Wskazywane przez terapeutéw przyklady obrazujg, ze mlode matki z nie-
pelnosprawnoscig intelektualng deklaruja che¢ dobrego wypelniania swojej roli,
a takze boja sie negatywnej oceny petnionych przez siebie obowigzkéw. Wynika¢
to moze z leku zwigzanego z wlasnymi doswiadczeniami, kiedy jako male dzieci
przekazywane byly z rodzin niewydolnych pod opieke instytucji wychowaw-
czych. Natomiast przekonanie o §wiadomosci wypelniania bardzo waznej roli
spolecznej - bycia matka — wsréd uczennic z niepelnosprawnoscia intelektualng
wylania sie w wielu wypowiedziach badanych. Przyktad stanowia stowa:

2: Pamigtajmy o jednej rzeczy, Ze one za wszelkg ceng cheg grac prawidlowq rolg matki, kobiety,
partnerki. One chcg.

Macierzynstwo niesamodzielne

Dobrze wypelniane obowiazki macierzynskie, odpowiednia opieka nad dziec-
kiem warunkowana jest - w opinii badanych - wsparciem, jakie otrzymujg mlode
niepelnosprawne intelektualnie matki od swoich rodzin. Pojawia si¢ duze pragnie-
nie bycia niezaleznym z jednej strony, a z drugiej nieumiejetno$¢ samodzielnego
(bez wsparcia rodziny czy instytucji) ulozenia sobie zycia. Jak wskazuje badana:

1: [...] sq takie dziewczyny, ktore chcialy byc niezalezne, odeszly z domu z partnerami i po kilku
miesigcach czy kilkunastu zwigzek im si¢ nie udat. Bo to wlasnie miedzy innymi X tak zafunkcjo-
nowata, tak X1 zafunkcjonowata i one po kilku czy kilkunastu miesigcach wracajg do tych doméw
rodzinnych. Dzigki Bogu te ich matki je przyjmujq z powrotem. Bo one tez samodzielnie wraz
z partnerami, ktérzy nie do korica byli tez swiadomi rodzicielstwa, nie poradzily sobie.
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Dobrze zorganizowane wsparcie (zwlaszcza od Srodowiska rodzinnego) staje
si¢ w tej perspektywie determinantg jakosci funkcjonowania miodych matek
z niepelnosprawnoscia intelektualng.

Macierzynstwo samodzielne

,Ona potrzebowala takiego wsparcia na zasadzie ukierunkowania. Ale jest absolutnie
samodzielng osobg. Ciocia sig¢ bardzo szybko wycofata, ona mieszka sama” — wskazuje jed-
na z badanych. Jednak w wypowiedziach badanych, kategoria samodzielnosci
mlodych matek z niepelnosprawnoscia intelektualng pojawiata si¢ zdecydowanie
rzadziej niz opis sytuacji, w ktérych wsparcie oséb trzecich jest niezbedne. Moze
by¢ to uwarunkowane zlozonoscia trudnosci, z jakimi mlode matki z niepetno-
sprawnoscia sie borykaja, a takze slabg sytuacja spoleczno-ekonomiczng, ktéra
wylania sie w wiekszosci opowiadanych przez badane historii.

Macierzynstwo pelne mitosci kompensujacej mimo braku odpowiednich
kompetencji

W analizowanych wypowiedziach kilkukrotnie konstruowany byt obraz matki
niewydolnej wychowawczo lub nieumiejacej efektywnie wspiera¢ rozw6j dziecka,
ktoérej brak kompetencji nie wynika z braku zaangazowania emocjonalnego. Jak
wskazuje badana:

2: One sig bardzo cieszq, ze sq mamami i one czgsto, nie wszystkie, ale te ktdre cheg, to cieszq sie,
ze sq mamami. Natomiast to jest jednak inne pojecie tego bycia mamg niz powiedzmy dla osoby
w normie. Bez Swiadomosci catej masy obowigzkow i trudnosci, ktore jq spotkajg. Natomiast one
sig cieszq 1 one cheg byc tymi mamami, bo majq kim sie zajgc, bo majq kogos, kto bedzie je kochat
[...]. Wigc to jakby samo to poczucie bycia mamg u nich jest. Dlatego one nie cheg stracic tego
dziecka. Tam jest bardzo duzo mitosci. One to dziecko bardzo czgsto bedg bronic swojg piersig.
Tylko czgsto nie umiejg, zaopiekowac sig, wychowac, nie majg umiejetnosci.

Kategoria ta wydaje nam sie bardzo wazna ze wzgledu na spoleczng perce-
pcje mtodych matek z niepelnosprawnoscia intelektualng. Wskazuje zaréwno na
najwazniejszy obszar macierzynstwa, jakim jest matczyna miloé¢, a takze determi-
nuje konieczno$¢ wsparcia w nabyciu odpowiednich kompetencji. W ich sytuacji
znaczace sg dwa czynniki utrudniajgce optymalna opieke i wychowanie dziecka —
niepelnosprawnosc intelektualna i mtody wiek, ktéry moze Swiadczy¢ o nieprzy-
gotowaniu (na réznych poziomach) do pelnienia tak waznej i trudnej roli. Funk-
cjonujace w grupach réwiesniczych, a takze wypelniajace obowiazek edukacyjny
opisywane w badaniu mlode kobiety niejednokrotnie nie majg mozliwosci przy-
gotowania sie do pelnienia roli matki, co utrudnione jest czesto réwniez przez ich
sytuacje spoteczno-ekonomiczng oraz niewydolnos$¢ ich partneréw. W wielu
przypadkach —jak donosza badane — nie umniejsza to jednak ich mitoéci do dziecka
icheci optymalnego wspierania go. Optymalne dostosowanie pomocy w procesie
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nabywania odpowiednich kompetencji oraz w radzeniu sobie z trudnymi sytua-
cjami, moze mie¢ wiec niebagatelne znaczenie dla jakosci procesu opieki i wycho-
wania dziecka miodej matki z niepelnosprawnoscia intelektualng. Badane tera-
peutki wskazuja jednak na sytuacje, w ktérych specyfika srodowiska badz niski
potencjal rozwojowy i zachowanie matki sprawiajg, iz odebranie dziecka matce
wydaje sie jedynym sposobem na umozliwienie mu optymalnego rozwoju.

Macierzynstwo udaremnione

Badane wskazaly na dwie historie, w ktérych dzieci zostaly przez MOPR matce
odebrane. W pierwszym przypadku byla to autonomiczna decyzja mlodej matki,
ktora zdajac sobie sprawe z trudnej sytuacji, w ktorej sie znajduje (brak wsparcia
od rodziny, partner — kryminalista) i jednocze$nie posiadajac juz jedno dziecko,
zdawala sobie sprawe, ze z dwojka dzieci sobie nie poradzi. Poswiecila, wiec dru-
gie dziecko, by méc wychowywac pierwsze, a takze byla $wiadoma, iz nie bedzie
w stanie zapewni¢ dwojce dzieci odpowiednich warunkéw. Nawet jedli ocena
tego zdarzenia zalezna bedzie od przyjetej perspektywy, sama decyzja ma charak-
ter bardzo dojrzaly, a takze $wiadczy o odpowiedzialno$ci matki za dziecko, ktore
juz wychowywala oraz troski o los obojga dzieci.

W drugim przypadku mloda matka z niepelnosprawnoscia intelektualna
w stopniu umiarkowanym w opinii szkoty oraz pracownikow MOPR-u, przeja-
wiata wiele zachowan nieodpowiedzialnych, a dzialania wspierajace rozwéj jej
kompetencji w zakresie opieki i wychowania dziecka byly nadaremne. Dwojka
dzieci zostala jej odebrana. W obu przypadkach szkota petnita funkcje mediacyj-
ne pomiedzy uczennica, a pracownikami instytucji pomocowych.

Zakonczenie

Podsumowujac nasze rozwazania oraz dzialania empiryczne i analityczne
chcialyby$my zwréci¢ szczegdlng uwage na role szkoly w procesie wsparcia
mlodych matek z niepetlnosprawnoscia intelektualng. Sytuacja mlodego czy
wrecz nastoletniego macierzynstwa, definiowanego rowniez przez niepetnospraw-
nos¢ intelektualng matki stanowi o kumulacji utrudnieni. Jednak fakt, iz te mtode
kobiety kontynuuja w tym krytycznym dla nich okresie obowiagzek edukacyjny
sprawia, ze mogg one korzysta¢ z pomocy dodatkowej instytucji- szkoty. Ponadto
czesto w odréznieniu od wsparcia instytucjonalnego jest to pomoc zindywidua-
lizowana i wieloobszarowa. Przyjmuje bowiem formy, ktére wymagaja zaufania
ibliskiego kontaktu pomiedzy wspomaganym, a pomagajacym. Jednoczesnie re-
alizujac funkcje opiekunicze i w pewnym sensie ingerujac w zycie osobiste uczen-
nic, pracownicy szkoly biora na siebie bardzo duza odpowiedzialnoé¢. Wydaje sie
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tez zasadne, by wspolpraca z i instytucjami pomocowymi obejmowata wzajemng
superwizje. Natomiast na pewno szkota kompensuje niedostosowanie oraz braki
w pomocy systemowej przeznaczonej dla mlodych matek z niepelnosprawnoscia
intelektualna.

Wydaje nam sig, iz zaangazowanie szkoly we wspieranie rozwoju kompeten-
¢ji macierzynskich oraz wieloobszarowa pomoc o charakterze interwencyjnym
minimalizuje kategorie macierzynstwa udaremnionego w badanym srodowisku.
Moze stanowic to wskazéwke dla pracownikéw instytucji pomocowych oraz sta-
nowi¢ kwestie warte dalszych rozwazan i analiz w zakresie polityki oraz pedagogiki
spolecznej. Ostatnia konkluzja, jaka chcialybySmy przestawi¢, dotyczy znaczenia
dziatan i postaw Srodowiska rodzinnego mlodych kobiet z niepelnosprawnoscia
intelektualng w procesie dojrzewania i podejmowania zadan przypisanych do-
rostoéci. Mamy tu na mysli zaréwno macierzynistwo jak i budowanie zwigzkéw
partnerskich. Badane przez nas specjalistki opisywaly sytuacje, w ktérych mtode
matki z niepelnosprawnoscig intelektualng nie mialy mozliwosci autonomiczne-
go budowania wlasnej rodziny ze wzgledu na decyzje swoich rodzicéw. Brako-
walo tez odpowiedniego wsparcia. Dlatego tez w perspektywie przeprowadzo-
nych analiz niebagatelne znaczenie wydaje sie mie¢ zmiana myslenia dotyczaca
kwestii autonomii, seksualnosci i dorostoéci 0s6b z niepelnosprawnoscia intele-
ktualna w ich srodowiskach rodzinnych. Przeprowadzone przez nas badanie sta-
nowilo czes¢ projektu badawczego dotyczacego matek z réznego rodzaju nie-
pelnosprawnos$ciami. Samo w sobie jednak moze stanowi¢ inspiracje do dalszych
eksploracji badawczych w temacie dojrzewania i doroslosci 0s6b z niepelnospra-
wnoscia intelektualng a takze instytucjonalnego i nieformalnego wspierania
owych proceséw.
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Realizacja zadan otoczenia spolecznego we wspieraniu
mozliwosci edukacyjnych i tworzeniu perspektyw
wobec 0s6b we zloZzona niepelnosprawnoscia

na przykladzie biograficznego studium przypadku

Artykul ma na celu zaprezentowanie dzialain otoczenia spolecznego, podejmowanych wobec
25-letniej dziewczyny ze zloZona niepelnosprawnoscig, wychowujaca si¢ w szczegélnych wa-
runkach - oboje rodzice s osobami ze zdiagnozowana chorobg psychiczna. Droga rozwojowa
dziewczyny przebiegala réwnolegle do powstajacych w miejscu zamieszkania instytucji eduka-
cyjnychiterapeutycznych dla dzieci z niepelnosprawnoscia oraz form pomocy dla dorostych nie-
pelnosprawnych. Mozemy wiec przesledzi¢ uczestnictwo dziecka w réznych formach edukacji
i wsparcia oraz $ledzi¢ formy pomocy oferowane rodzinie. Biografia jest przyktadem dla pokaza-
nia zadan, jakie ma do spelnienia otoczenie spoleczne wobec 0s6b z niepelnosprawnoscia i ich
najblizszych, oraz tego, jak z tych zadan sie¢ wywiazuje.
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Implementation of social environment tasks in supporting
educational opportunities and creating perspectives

for people with complex disabilities on the example

of a biographical case study

The article aims to present the activities of the social environment, taken against 25-year-old girl
with complex disability, growing up in particularly conditions — both parents are people diag-
nosed with mental illness. The developmental path of the girl ran parallel to the educational and
therapeutic institutions emerging at the place of residence for children with disabilities and forms
of assistance for adults with disabilities. We can trace the child’s participation in various forms of
education and support and follow the forms of help offered to the family. This biography is an ex-
ample for showing the tasks to be fulfilled by the social environment for people with disabilities
and their relatives, and how these tasks are fulfilled.

Keywords: intellectual disability, autism, social environment, special education, social rehabilita-
tion, community self-help house, support
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Wprowadzenie

W bardzo ogélnym rozumieniu mozna przyjaé, ze istota niepelnosprawnosci
sprowadza sie do uktadu cech biologicznych (w modelu medycznym) i/lub wa-
runkéw spolecznych (model spoteczny), ktére powoduja ograniczone mozliwo-
Sci uczestnictwa w caloksztalcie Zzycia jednostkowego, wlasnego i grupowego,
spolecznego. W klasycznym juz podejsciu wyraza sie to w podziale aspektéw nie-
pelnosprawnosci na biologiczny, psychologiczny i spoleczny, ktére wzajemnie
siebie warunkuja [Kowalik 2007]. Obecnie, zwlaszcza w naukach spolecznych, jak
tez w opracowaniach o charakterze prawnym, szczegélny nacisk jest ktadziony
na spoleczne uwarunkowania niepetlnosprawnosci. Przykladem jest chociazby
Miedzynarodowa Klasyfikacja Funkcjonowania, Niepelnosprawnosci i Zdrowia
ICF (2009: 19), w ktoérej ,funkcjonowanie jednostki w okreslonej dziedzinie jest
postrzegane jako interakcja lub ztozony wzajemny zwigzek miedzy stanem zdro-
wia a czynnikami kontekstowymi (tzn. czynnikami srodowiskowymi i osobowy-
mi)”. Tym samym, nie odrzucajac biologicznych uwarunkowan stanu choroby
i niepelnosprawnosci, dokument ten wskazuje, jak wazng grupe czynnikéw de-
cydujacych o definiowaniu niepelnosprawnosci stanowi kontekst spoteczny. Nie
preferujac zadnego z modeli niepelnosprawnosci, podejscie zaproponowane
w ICF, nie jest kompromisem pomigedzy modelem biologicznym a modelem
spolecznym niepelnosprawnosci, lecz préba integracji rozmaitych wymiaréw
funkcjonowania os6b, wyrazajaca sie w podejsciu ,biopsychosocjalnym” [tamze:
20]. Co wazne, podejscie to nie zaklada rownowagi wplywu czynnikéw biologicz-
nych, osobowych i spolecznych, lecz podkresla ich zr6znicowanie, co ostatecznie
wyraza sie w indywidualnych losach oséb chorych i niepelnosprawnych.

Na naszym rodzimym gruncie dyskusje na temat paradygmatéw niepelno-
sprawnosci nie s nowoscia! i czesto sprowadzaja si¢ do krytyki modelu biologi-
cznego, ale tez wytykaja niedostatki podejscia spolecznego [Krause 2010]. Wydaje
sie, ze jak podaja E. Wapiennik i R. Piotrowicz [2002: 22-23], droga rozwoju podejéc¢
i rozumienia niepelnosprawnosci wiedzie wlasnie do uznania wptywu czynni-
kéw réznej natury i przyjmowania coraz czesciej modelu biopsychospotecznego.
Zaleta takiego pojmowania jest odejscie ,od modelu patogennego na rzecz saluto-
gennego, a tym samym od ogladu czlowieka przez wylaczny pryzmat choroby
(niepelnosprawnoéci) ku patrzeniu na niego w perspektywie posiadanych zaso-
béw zdrowotnych i biologicznych strategii prewencji” [Wojciechowski, Opozda-

! Bardzo silnie ten watek zaznaczyl sie podczas wystgpien i obrad uczestnikéw XIV Konferencji
Naukowej z cyklu Dyskursy Pedagogiki Specjalnej organizowanej przez Zaklad Pedagogiki Spe-
cjalnej, Instytutu Pedagogiki na Wydziale Nauk Spolecznych Uniwersytetu Gdanskiego nt. ,Nie-
pelnosprawno$¢ wobec zmiany - zmiany wobec niepelnosprawnosci” w maju 2017 r.
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Suder 2013: 105]. Z. Palak [2004: 106] zauwaza, ze przyjecie wlasnie biopsycho-
spolecznej koncepcji niepelnosprawnosci implikuje systemowy model pomocy
uwzgledniajacy trzy poziomy funkcjonowania czlowieka: biologiczny, jedno-
stkowy i spoleczny. Podejscie to ma swoje konsekwencje praktyczne i przejawia
sie w sposobie dzialania instytucji pomocowych, edukacyjnych, rehabilitacyj-
nych, ktére okresla sie takze jako instytucje wsparcia spolecznego.

W cytowanej wyzej Klasyfikacji ICF [2009: 4344, 187-189] wsparcie jest, obok
produktéw i technologii, Srodowiska naturalnego, postaw spolecznych oraz ustug,
systemow i polityki, jednym z czynnikéw srodowiskowych warunkujacych funk-
cjonowanie 0s6b chorych i niepetnosprawnych. Wsparcie to tworza przede wszyst-
kim: rodzina, przyjaciele, znajomi, réwiesnicy, koledzy, sasiedzi, cztonkowie
lokalnej spotecznosci, ludzie posiadajacy wladze, podwladni, opiekunowie i asy-
stenci osobiSci, osoby obce, zwierzeta, pracownicy ochrony zdrowia, fachowcy
z réznych dziedzin. Mozna zatem przyjac, ze wsparcie spoleczne jest forma po-
mocy kierowanej do konkretnych oséb badz grup spotecznych w sytuacjach dla
nich trudnych, stresowych, przelomowych, w ktérych bez tego wsparcia nie byli-
by w stanie sobie poradzi¢ [Kawula 1997: 15]. Przy czym, jak podaje A. Axer [1983:
200], zrédtem wsparcia moga by¢ osoby z najblizszego otoczenia, réwniez organi-
zacje skupiajace profesjonalistow albo powstajace spontanicznie oraz programy,
instytucje badz ich sieci, udzielajace pomocy.

Ich dzialania przekladaja sie na biografie odbiorcéw wsparcia, z drugiej stro-
ny jednakze te indywidualne biografie ukazuja ewolucje form wparcia, ich zmia-
ny wynikajace z dostosowywania sie do potrzeb oséb chorych i niepelnospraw-
nych, jak réwniez ze zmieniajgcego si¢ Srodowiska, warunkéw zycia, rozwoju
technologii i relacji miedzyludzkich. Wsparcie spoleczne opiera sie przeciez na
wymianie miedzy biorca a dawca wsparcia, zgodnie z potrzebami biorcy i mozli-
wosciami wspierajacego [Sek, Ciedlak 2004: 18].

1. Metodologia badania

Majgc na uwadze powyzsze zalozenia przeprowadzitam badania jakosciowe —
studium przypadku, 25-letniej dziewczyny ze zlozong niepetnosprawnoscia (nie-
pelnosprawnos¢ intelektualna i autyzm), absolwentki szkoty specjalnej. Jej bio-
grafia zasluguje na szczegdlng uwage m.in. ze wzgledu na wychowywanie sie
w wyjatkowo trudnych warunkach — oboje rodzice sa doswiadczeni choroba psy-
chiczna, ktéra ujawnila sie jeszcze przed narodzinami dziecka. Ztozonos¢ sytuacji
zyciowej calej rodziny powodowala, Zze poszczegdlni czlonkowie wymagali
wsparcia, czesto tez wsparcia specjalistycznego — psychiatrycznego. Interesowaty
mnie jednak nie tyle losy calej rodziny, lecz indywidualna biografia dziecka, dzi$
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osoby dorostej. GlIéwny problem badawczy sprowadzat sie wiec do pytania, jak
otoczenie spoleczne, w ktérym funkcjonowata i funkcjonuje rodzina, wspierato
i wspiera mozliwoéci edukacyjne dziecka oraz pomaga w planowaniu jego
przysztosci?

Tak postawiony problem wymagal przyjecia paradygmatu interpretatywne-
g0, a w nim podejscia biograficznego, ktérego przedmiotem jest zycie konkretnej
osoby. Wybér metodologii wynikal z jej podstawowego zalozenia, a mianowicie
przekonania, ze ,wszystkie procesy makrostrukturalne — czyli dotyczace duzych
zbiorowosci ludzkich, takich jak klasy, warstwy, narody czy wyznania — sa zako-
rzenione w poziomie mikro, czyli w zyciu konkretnych jednostek, ktére te zbioro-
wosci wspoltworza. Jednoczesénie zycie pojedynczego czlowieka zawiera w sobie
—niczym hologram — informacje o spoleczenstwie i czasach, w ktérych zyje. Bada-
my biografie nie tylko po to, zeby pozna¢ czlowieka [...], lecz takze po to, by
spojrze¢ na caly Swiat spoleczny zapisany w jego losie” [Bednarz-tuczewska,
Luczewski 2012: 91]. Biografia badanej dziewczyny, cho¢ relatywnie niedluga,
okazuje sie juz wystarczajaca by zauwazy¢ zmiany, jakie zaszly w instytucjach
wparcia w ostatnim ¢wieréwieczu. Tym samym, interesujacy okazuje sie efekt ba-
dan nie tylko w wymiarze jednostkowym, réwniez dlatego, ze ttem dla niego
staly si¢ wazne zmiany spoteczne.

Nalezy zwrdcic jeszcze uwage, ze przedmiotem badan sa losy jednej osoby, co
sytuuje badania w strategii badawczej studium przypadku. Jej celem jest dokona-
nie poglebionej analizy okreslonego przypadku wraz z kontekstem, w jakim funk-
cjonuje [Yin 2015]. Zastosowanie tego podejécia wymagalo wykorzystania r6zno-
rodnych technik zbierania danych, takich jak: wywiady, obserwacja czy analiza
dokumentéw. Nieograniczanie sie w sposobie gromadzenia danych tylko do wy-
wiadu biograficznego wynikalo z mozliwosci komunikacyjnych badanej osoby,
uwarunkowanych niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu umiarkowanym
i autyzmem. Powstala wiec koniecznoé¢ uzupetniania ich innymi Zrédtami. Byty
to w wiekszoéci wywiady z nauczycielami ze szkoly specjalnej oraz z matka. Ba-
dania byly prowadzone w okresie od pazdziernika 2016 r. do maja 2018 r.

2. Wstepna charakterystyka osoby i Srodowiska jej zycia

AK.2? ma obecnie 25 lat, pierwsza diagnoze niepelnosprawnosci otrzymala
w wieku 2 lat, byla to diagnoza uposledzenia umystowego w stopniu umiarkowa-
nym. Pig¢ lat pdzniej, w 7 roku zycia dziecka, diagnoza zostala uzupelniona

2 W celu ochrony danych osobowych inicjaly badanej zostaly zmienione. Nie podaje¢ tez pelnych
nazw oérodkow, placowek edukacyjnych i terapeutycznych.
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stwierdzeniem autyzmu. Obecnie dziewczyna legitymuje sie orzeczeniem o nie-
pelnosprawnosci w stopniu znacznym, ze wzgledu na: niepelnosprawnos¢ inte-
lektualng (uposledzenie umystowe — nadal w nomenklaturze medycznej; symbol
01-U) oraz caloéciowe zaburzenia rozwojowe, powstale przed 16 rokiem Zzycia,
z utrwalonymi zaburzeniami interakcji spolecznych lub komunikacji werbalnej
oraz stereotypiami zachowan, zainteresowan i aktywnosci o co najmniej umiar-
kowanym stopniu nasilenia (symbol 12-C).

Mieszka w trzypokojowym mieszkaniu z babcig i rodzicami, ktérzy choruja
ilecza sie psychiatrycznie. Nie ma rodzefistwa. Z powodu obciazenia rodzicow
choroba, osoba podejmujaca decyzje w domu jest babcia dziewczyny, ktéra row-
niez sprawuje nad nig opieke w okresach pogorszenia stanu zdrowia rodzicow.
Mama dziewczyny uczeszcza do Srodowiskowego domu samopomocy, ktory jest
placéwka znang corce od dziecifistwa. A. przychodzila tam i uczestniczyta w zaje-
ciach plastycznych w okresach wolnych od zaje¢ szkolnych, oczekujac na wspoél-
ny z mamg powrét do domu. Dziewczyna ukonczyla wszystkie etapy edukacji
specjalnej: od szkoly podstawowej po szkole przysposabiajaca do pracy. Obecnie
uczeszcza na zajecia w srodowiskowym domu samopomaocy.

Jest osobg o pogodnym usposobieniu, kontaktowg i towarzyska, mimo diag-
nozy ASD. Potrafi utrzyma¢ kontakt wzrokowy z druga osoba, a w sytuacjach,
gdy czuje sie¢ bezpiecznie, rozmawia. Jej sposéb komunikowania sie werbalnego
charakteryzuje uzywanie kroétkich zdan, a w nich licznych neologizméw, poja-
wiaja sie takze echolalie bezposrednie i odroczone. Specyficzny jest sposéb poru-
szania sie — powolny, niezgrabny, posuwisty. Jest nieco przygarbiona. Lubi kiwa¢
sie na krzesle, nakreca¢ wlosy na palec, glosno wzdychac i charakterystycznie wy-
dymac usta. Zawsze jest starannie ubrana.

3. Biografia

Z wywiadu z matka wynika, Ze A. byla dzieckiem chcianym i oczekiwanym.
W czasie cigzy matka musiala przyjmowac leki i miala jedng hospitalizacje na od-
dziale psychiatrycznym. Dziecko urodzilo sie zdrowe, w terminie, sitami natury.
Jednakze dziecinstwo naznaczone bylo chorobami oraz problemami w adaptacji.
Dziewczynka przejawiala zachowania trudne — rzucala zabawkami, kiwala sie,
uderzatla glowa o wersalke, przyjmowala rézne pozycje na podlodze lub uciekata
W przestrzen ograniczona.

Pierwsze niepokojace objawy dotyczace rozwoju dziecka zostaly zauwazone
przez Srodowisko medyczne podczas pobytu dwuletniej A. w szpitalu z powodu
infekcji ukladu moczowego. Lekarze zwrdcili uwage na opéznienie rozwoju dziec-
ka, co w konsekwencji doprowadzilo do postawienia diagnozy o uposledzeniu
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umyslowym w stopniu umiarkowanym. Pomimo niepelnosprawnosci dziecko
rozpoczelo edukacje przedszkolng w wieku 3 lat w placéwce publicznej ogoél-
nodostepnej. Takie rozwigzanie wynikato z braku, wéwczas w miejscu zamiesz-
kania, innych rozwiazan dla dzieci niepelnosprawnych. Dzieki otwartosci dy-
rekcji placowki, dziecko spedzalo w przedszkolu trzy godziny dziennie, zawsze
w asyécie mamy. Stan taki trwal przez trzy lata, do momentu, kiedy powstato
przedszkole integracyjne. Utworzenie placowki specjalistycznej, ale jednoczesnie
otwartej dla dzieci sprawnych stworzylo mozliwos¢ poddania A. oddzialywa-
niom, prowadzonym przez kadre specjalistow oraz dalszej stymulacji rozwoju
spolecznego przez kontakt z dzie¢mi.

Niestety, utrzymujace sie zachowania trudne prowokowaly rodzicéw do po-
szukiwania pomocy. W wieku 6 lat, a wiec w czasie zmiany przedszkola, dziew-
czynka zostala poddana konsultacji specjalistéw, w najblizszym oddziale Krajo-
wego Towarzystwa Autyzmu. Wynik konsultacji, z jednej strony mogt wydawacé
sie¢ optymistyczny, bowiem nie stwierdzono u dziecka zachowan ze spektrum
autystycznego, z drugiej strony nie dawal jednoznacznej odpowiedzi o Zrédla
niepokojacych symptomoéw. Przyczyn zaburzen i dysharmonii rozwojowej upat-
rywano w wysokim poziomie leku, co odbijalo sie, zdaniem konsultanta, nieko-
rzystnie na rozwoju intelektualnym. Sugerowatl nawet, ze ,mozliwosci intelek-
tualne sq wieksze niz mozna sadzi¢ z jej zachowania”. Mimo wysitku pedagogéw
i samych rodzicow oraz dziadkéw, dziewczynka przejawiala zachowania izo-
lujgce m.in. przed hatasem i gloénymi dzwigkami. Problemy pogtebialy zaburze-
nia rozwoju mowy. W wieku 6 lat dziecko wokalizowato, sylabowo i nucito melo-
die, nie poslugiwalo sie jednak mowa werbalna. Utrudnialo to nawigzywanie
relacji interpersonalnych. Jedynie w wyjatkowo sprzyjajacych sytuacjach, kiedy
dziewczynka czula si¢ pewnie, mozna bylo usltysze¢ pojedyncze stowa. To
utwierdzalo w przekonaniu, ze przyczyny zaburzeh maja podloze emocjonalne.
Rodzina nie mogla liczy¢ na specjalistyczne formy wsparcia czy terapii, poniewaz
w okolicy takich nie bylo. Pierwsze proste zdania, dziecko zaczelo wypowiadaé
w 7 roku zycia.

Zlozone spektrum zaburzen bylo argumentem w staraniach rodzicéw o odro-
czenie realizacji obowiazku szkolnego. Tym samym dziewczynka rozpoczeta na-
uke w szkole podstawowej dopiero majac 9 lat. Orzeczenie o potrzebie ksztalcenia
specjalnego wydane przez poradnie psychologiczno-pedagogiczna uzasadniono
diagnoza niepelnosprawnosci intelektualnej w stopniu umiarkowanym, niepelng
diagnoza psychologiczng z podejrzeniem autyzmu i deficytami w sferze spotecz-
nej. Dla rodzicéw, oczywistym bylo, ze dziecko nalezy posta¢ do szkoty specjal-
nej. Przekroczenie progu edukacyjnego, ktére wymagalo zmiany $rodowiska
wychowawczego, okazalo si¢ wielkim wyzwaniem dla dziewczynki. Poza natura-
Inym w takich okolicznosciach stresem, dodatkowgq przeszkoda byly nadmiernie
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opiekuncze postawy rodzicéw, a zwlaszcza babci. U progu nauki w szkole podsta-
wowej A. nie potrafila sama ubiera¢ sie, my¢, czasem nie sygnalizowala potrzeb
fizjologicznych, byla niesamodzielna w samoobstudze, zanieczyszczajaca sie
i nieporadna.

Dziewczynka potrzebowala duzo czasu na identyfikacje z grupa klasowa oraz
zajecie miejsca w lawce. Nadwrazliwo$¢ na bodzce stuchowe, duza iloé¢ dzieci
sprawialy, ze wycofywala sie i ukrywala zwlaszcza podczas przerw miedzylekcyj-
nych. Byla bardzo nieufna i lekliwa wobec obcych 0séb, nie nawiazywala relacji
z rowiesnikami. Ale to wiasnie w szkole specjalnej, pod wplywem pracy nauczy-
cielii terapeutéw zaczela podejmowac pierwsze proby kontaktu werbalnego. Nie
formulowala pytan, a na zadane pytania odpowiadata: ,tak” lub ,nie”. Utrudnie-
niem byly problemy z emisja glosu wyrazajace si¢ w braku kontroli nad jego nate-
zeniem i wysokoscig dzwigeku. To powodowalo, ze na zajeciach lekcyjnych byta
cicha, wycofana, nie inicjowata kontaktu ani z réwiesnikami, ani z dorostymi.
Czasami nie odpowiadala na pytania, robita sie spieta, zdenerwowana, glosno od-
dychala, rozgladata sie. Utrzymywaly sie u niej stereotypie ruchowe.

Uczeszczanie do szkoly specjalnej dato jednak mozliwos¢ realizacji zajec lek-
cyjnych i terapeutycznych w formie indywidualnej, co okazalo sie dobrym roz-
wigzaniem i impulsem do opanowania zachowan lekowych na rzecz wigkszej
otwartosci, ufnosci wobec nauczycieli, a z czasem takze ujawniania wlasnych mo-
zliwosci i potencjatu. Wrazliwos¢ na bodzce stuchowe okazala sie zwigzana z nie-
przecigtnymi zdolnoéciami muzycznymi, co potwierdzily opinie konsultantow
specjalistow. W drugiej klasie specjalnej szkoly podstawowej dziewczynka roz-
poczeta dodatkowe zajecia z muzyki, muzykoterapii oraz zaczela uczeszcza¢ do
kotka muzycznego. Chetnie $piewala, powtarzala dzwieki w réznych tonacjach —
pamietala je i z zainteresowaniem chciala gra¢ na instrumentach. Mimo braku
umiejetnosci czytania z nut, nauczyla sie gra¢ na keyboardzie. W czasie zajec
muzykoterapeutycznych spontanicznie reagowala na dzwieki, wyrazajac gesta-
mi, mimika, stowami czy ruchem swoj nastrdj. Znikato napiecie miesniowe, pod-
dawala sie muzyce, ktéra wyraZnie ja uspokajatla i relaksowata.

W szkole specjalnej zauwazono réwniez dobra sprawno$¢ manualng dziew-
czynki oraz rozbudzono zainteresowanie plastyka, a w szczeg6Inosci spontanicz-
nym rysunkiem. A. chetnie wspoétpracowala, wytrwale konczac powierzone zadania.
Wykonywane prace charakteryzowala starannos¢, doktadnos¢ i wielobarwnosc.
Obserwowalo sie wowczas duzg potrzebe i rado$¢ rysowania pomimo ich waskiej
tematyki i pewnego schematyzmu.

W kolejnych latach edukacji ujawnilo sie jeszcze jedno zamilowanie dziew-
czynki. Byl nim jezyk angielski. A. bardzo chetnie uczyla sie stowek, zapamiety-
wala je, a potem czesto wplatata w swoje wypowiedzi, czasem jako echolalie, cza-
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sem nadajac znaczenie wypowiedzi. Lubita np. wita¢ i zegnac¢ sie po angielsku,
puentowac skonczone zadanie stowem ,complete”.

Konczac II etap edukacyjny dziewczynka potrafita czytac proste teksty, pisac,
réwniez ze stuchu, a jej pismo bylo bardzo staranne. UtoZsamila sie z grupa kla-
sowa, nawigzala pozytywne relacje, wdrozyta sie do panujacych w szkole i klasie
zasad oraz norm, przyswoila wiedze z wynikiem dobrym. W czasie wakacji przy-
chodzita do Srodowiskowego Domu Samopomocy, ktérej uczestniczka do dzisiaj
jest jej mama. Wowczas spedzala czas w pracowni plastycznej, gdzie swoja spon-
taniczng tworczoscia zwrdcila uwage instruktorki-terapeutki: ,Chetnie wtedy ry-
sowala sama, bez gotowych wzoréw, kolorowanek, podejmujac zaproponowane
przeze mnie tematy, lub znacznie bardziej - wymyslajac swoje obrazy, zwykle fi-
guratywne, przedstawiajace jakie$ postacie. Rysowala z uzyciem duzej sily, wyci-
skajac z kredek maksimum koloru. Kazdy rysunek byt dla niej wazny i zabierata
go ze sobg do domu. Pochlanialo jej to duzo czasu i uwagi. Niewiele wtedy
moéwila. I nawet w sytuacji, kiedy mama wychodzita na inne zajecia, wyjasniajac
jej uprzednio gdzie idzie i kiedy wréci, spogladala tylko na nig i dalej zatapiata sie
w rysowanie”. Do dzisiaj twdrczo$¢ plastyczna pozostaje jedna z najwiekszych
pasji dziewczyny.

III etap edukacyjny A. kontynuowata w szkole specjalnej. Rodzice wystapili
0 ponowne orzeczenie o potrzebie ksztalcenia specjalnego na nowy etap eduka-
cyjny. Uzasadniono je uposledzeniem umyslowym w stopniu umiarkowanym
oraz autyzmem wczesnodziecigcym (sic!). W zalgczonej diagnozie psychologi-
czno-pedagogiczno-logopedycznej znalazly sie informacje o ubogim zasobie
stownictwa dziewczynki, dalszych problemach z emisja glosu, aczkolwiek pra-
widlowg artykulacjg glosek. Odznaczata si¢ niskim poziomem logicznego wnios-
kowania, miata duze trudnosci z ujmowaniem zaleznosci przyczynowo-skutko-
wych oraz przeprowadzeniem prostych operacji myslowych w oparciu o materiat
liczbowy. Zesp6l nisko ocenil umiejetnosci w zakresie obowigzujacych norm i za-
sad spolecznych oraz wiedzy ogélnej. Sposréd mocnych stron wyrézniono do-
brze funkcjonujaca percepcje wzrokowa, zdolnosci plastyczne, staranne pismo
oraz zainteresowania muzyczne.

Od 2013 r. dziewczyna posiadala takze orzeczenie o stopniu niepelnospraw-
nosci, ktore zostalo przedluzone w 2015 r. i, zgodnie z ktérym posiada znaczny
stopien niepelnosprawnosci. Wsr6d wskazan wymieniono kontynuacje ksztalce-
nia specjalnego oraz wymog ,korzystania z systemu $rodowiskowego wsparcia
w samodzielnej egzystendji [...], $wiadczonych przez sie¢ instytucji pomocy
spolecznej, organizacje pozarzadowe oraz inne placéwki, a takze koniecznosc¢
stalej lub dlugotrwalej opieki lub pomocy innej osoby w zwiazku ze znacznie
ograniczong mozliwo$cig samodzielnej egzystencji”.
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Doswiadczenie kontaktu rodziny z gronem nauczycieli szkoly specjalnej za-
owocowalo mniejszym nasileniem postaw nadopiekunczych, nadal jednak utrzy-
mywaly sie trudnosci z samodzielnym ubraniem, zadbaniem o adekwatny do
pogody strdj, samodzielnosciag w utrzymaniu higieny, z przygotowaniem najprost-
szego positku. Nauczyciele gimnazjum specjalnego skupili si¢ w pracy przede
wszystkim na rozwoju zdolnoéci muzycznych dziewczyny i umiejetnosci gry na
instrumencie. Rodzice zakupili cérce keyboard, aby mogla ¢wiczy¢, pracujac
w domu. A. zaczela komponowac, w czasie gry uzywac obu dlonii niemal wszyst-
kich palcéw. Zdaniem nauczyciela muzyki miala $wietng pamie¢ do nut, ktére
styszala, niezwykla latwos¢ skladania dzwiekéw w harmonijna melodie oraz po-
trafita zagra¢ kazdy zaintonowany przez niego dzwiek. Nadal problem sprawiato
jej czytanie partytur, duzo latwiej grala ze stuchu. Nauczyciel wykorzystat to pla-
nujac prace terapeutyczna nad pokonywaniem zachowan lekowych i nabywa-
niem wiekszej pewnosci siebie w sytuacjach spotecznych. A. reprezentowala
szkote w licznych przegladach i konkursach muzycznych. Brata udzial w wyste-
pach okolicznos$ciowych organizowanych w szkole. Osoby z najblizszego otocze-
nia zaczely docenia¢ zdolnosci dziewczyny a najblizsza rodzine przepelniato
poczucie dumy. Zauwazalne staly sie efekty w sferze rozwoju spotecznego i emo-
cjonalnego. Dziewczynka stawala sie coraz bardziej ufna, otwarta na innych, le-
piej ukladaly sie jej relacje z rowiesnikami, rowniez w sferze kontaktéw werbal-
nych. Chetniej zabierala glos, wlaczala sie do rozméw, zadawala pytania. Stata sie
pogodniejsza, zaczelo znika¢ nadmierne napiecie mieSniowe, a stereotypie ule-
galy wyttumieniu. Zaczela réwniez recytowac wiersze. Okazalo sig, ze posiada
tatwos¢ w zapamietywaniu tekstéw, praca nad ich wygloszeniem dzialata jak te-
rapia logopedyczna utrwalajac prawidlowa wymoge glosek i korekte zaburzen
emisji glosu. Uczennica z sukcesem reprezentowala szkole na zewnatrz, w mie-
Scie i na etapach wojewddzkich zdobywajac pochwaly, wyrdznienia i nagrody.

Po ukoficzeniu gimnazjum A. kontynuowala nauke w szkole przysposa-
biajacej do pracy. Jej rozwdj spoleczny uwarunkowany byt kontynuacjg znajomo-
Sci z wezedniejszego etapu edukacji. Pozostanie w dotychczasowym $rodowisku
pozwolilo angazowac sie w relacje interpersonalne, dziewczyna odwazniej
nawiazywala kontakty, stosowala formy grzecznosciowe, potrafita podtrzymac
rozmowe. Zachowania trudne ulegaly wycofaniu. W realizacji zadan szkolnych
wykazywala sie duza motywacja, wytrwaloscia i wspétpraca. Nadal problem
sprawiala samodzielno$¢ w czynnosciach codziennych: przygotowywaniu
positkéw, utrzymaniu porzadku, praniu, prasowaniu, robieniu zakupéw (do dzi$
ma trudnosci z rozpoznawaniem wartosci pieniadza i cen produktéw), porusza-
niu si¢ w miejscu zamieszkania. Jest to konsekwencja wyreczania z obowiazkéw
w Srodowisku rodzinnym.
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W czasie ostatniego etapu edukacji zauwazalny stal sie regres niektérych
umiejetnosci. Dziewczyna miala tendencje do zapominania, ,zawieszania si¢” na
danej rzeczy, potrzebowata polecenia, aby czynnos¢ zakonczyc¢ i przejs¢ do nastep-
nej. W okresach lepszego funkcjonowania potrafila opowiada¢ o wykonywanych
czynnosciach, zrelacjonowag, czego nauczyla sie na lekcji. W dniach gorszego sa-
mopoczucia jej deficyty intelektualne byly bardziej widoczne, np. mylita nazwy
zwierzat z nazwami drzew, powracaly trudnosci w relacjach interpersonalnych,
np. tracita umiejetnos¢ odmawiania w sytuacjach zagrozenia. W szkole kontynu-
owano muzykoterapie, rozwijano jej umiejetnosci plastyczne. Brata udziat w uro-
czystodciach i wystepowala przed szersza publicznosciag. Mimo widocznego
przed prezentacja zdenerwowania, negatywne emocje ustepowaly radosci
w trakcie wystepu.

W ramach przygotowania do pracy poza Srodowiskiem szkolnym, w ciagu
ostatnich dwoéch lat nauki, dziewczyna uczestniczyla w projektach skierowanych
do mlodziezy z zaburzeniami autystycznymi i niepetnosprawnodcia intelektu-
alng, ktére mialy na celu aktywizacje intelektualng, ¢wiczenia wybranych umiejet-
noéci psychologicznych oraz dosSwiadczenia terapii zajeciowej. Przez caly okres
edukacji A. byla pod opieka psychiatry.

4. Analiza i dyskusja

Analiza materialu biograficznego prowokuje do refleksji dotyczacych
realizacji zadan otoczenia spolecznego wobec 0s6b z niepelnosprawnoscig i ich
rodzin. Nalezy zwroéci¢ uwage, jak bardzo uzyskanie pomocy i wsparcia
uzaleznione jest od decyzji formalnych. One z kolei wyznaczaja kolejne etapy
zycia wybranej do badan osoby. Zamieszczony ponizej schemat 1 jest probag ich
zobrazowania wraz z przytoczeniem uzyskanego wsparcia oraz mozliwych
rozwiazan alternatywnych, ktére jednak nie zostaly zastosowane.

Z wywiadu z matka dziewczyny wiemy, ze wiadomo$¢ o zaburzeniu rozwo-
jowym dziecka byla dla niej bardzo bolesnym i zaskakujacym dos$wiadczeniem.
Przez lekarza prowadzacego ciaze zapewniana byla, Ze jej choroba, ani choroba
meza nie spowoduja powiklan rozwojowych u dziecka. Tymczasem stalo sie ina-
czej. Cho¢ z punktu widzenia medycznego, rzeczywiscie choroba psychiczna ro-
dzicéw nie ma nic wspdlnego z niepetnosprawnoscia intelektualng dziecka. Pierw-
szymi osobami, ktére zwrécily uwage na zaburzenia rozwojowe byli lekarze.
Z jednej strony wydaje sie to naturalne i uzasadnione, z drugiej wyglada na to, ze
ich rola ograniczyla sie do standardowego poradnictwa i postawienia diagnozy.
Daleko posunieta specjalizacja wéréd klinicystéw powoduje, ze Srodowisko me-
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dyczne wciaz jeszcze dalekie jest od traktowania pacjentéw w sposob holistycz-
ny. Wybrana do badania osoba nie doswiadczyla takze mozliwosci wczesnego
wspomagania aczkolwiek jak zauwaza A. Twardowski (2016) ,do polowy lat dzie-
wiecdziesiatych ubiegltego wieku w programach wczesnego wspomagania roz-
woju dzieci z niepelnosprawnosciami dominowal paradygmat medyczny. [...]
[ktérego EN] skutecznoéé [...] jest niska, pomimo znacznego zaangazowania spe-
cjalistow” (5.200-201). Niewykorzystanie tej szansy wynikato z braku w najblizszej
okolicy placéwki, ktéra swiadczylaby takie uslugi. Dzis$ nie tylko tatwiej o znale-
zienie takiego miejsca, inaczej tez przebiega rehabilitacja, w ktérej wigeksza role
odgrywaja sami rodzice, upelnomocnieni do pelnienia funkgji rehabilitanta i tera-
peuty wlasnego dziecka [Tarnowski 2016].

912 61z 110, 1 etap
. IZ I diagnoza —w eduka:ryjplg;,ail‘ﬁgnozy
I dlagnoza = kierunku autyzmu. psychologiczno-
u.u. Wynik: pedagogicznejuu. +
zachowania lgkowe autyzm
) Poradnia
Lekarze Krajowe psychologiczno-
Pedagodzy Towarzystwo pedagogiczna
przedszkolni Autyzm Pedagodzy
specjalni
. . i ‘Wsparcie rodziny w
Rozwiazania Weczesne K;g;gllltiig; v kiefdzu-i:ku pracy z
alterna e wspomaganie 2= eckiem
tywn pomag dziecigcego Promocia tworezosci

Schemat 1. Etapy zycia wybranej do badan osoby

Zrédto: Opracowanie wiasne.

Znacznie wiekszg otwarto$¢ na problemy niepelnosprawnosci wykazato gro-
no pedagogow — nie tylko specjalnych. Zgoda na przebywanie wéréd sprawnych
réwiesnikéw, dziecka o widocznych problemach z adaptacja do Srodowiska
przedszkolnego, pod koniec lat 90. w Polsce, bylo bardziej wyrazem odwagi niz
realizacja idei integracji czy inkluzji edukacyjnej. Niemniej jednak A. do§wiad-
czyla dziatan integracyjnych na poziomie przedszkolnym. W badanej biografii za-
uwazy¢ mozna swego rodzaju ambiwalencje postaw miedzy uczestnictwem w for-
mach edukacji ogélnodostepnych a specjalistycznych. Wynika ona jednak nie
z wyboru miedzy r6znymi formami edukacji, bowiem takiego w gruncie rzeczy
nie bylo, lecz z uznania korzysci z uczestnictwa dziecka w edukacji instytucjonalnej
(przedszkole) nad pozostanie w Srodowisku izolujacym (dom). W momencie bowiem
rozpoczecia obowiagzkowej edukacji szkolnej wybor placowki specjalistycznej tj.
szkoly specjalnej byl jednoznaczny, podyktowany specyfikg zaburzen dziecka.
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I tu natrafiamy na kolejne zagadnienie, dotyczace probleméw diagnostycz-
nych. Sugerowana diagnoza autyzmu wczesnodzieciecego budzi watpliwosci.
W 6 r.z. dziecka, rodzice otrzymali opinie, wydang przez zespdt specjalistow
Krajowego Towarzystwa Autyzmu, wykluczajacg to zaburzenie i sugerujaca za-
burzenia o podlozu emocjonalnym. Tymczasem orzeczenie o potrzebie ksztalce-
nie specjalnego wydane przez zespél orzekajacy poradni psychologiczno-
pedagogicznej, uzasadnione bylo niepelnosprawnoscia sprzezong (uposledzenie
umyslowe i autyzm wczesnodzieciecy). Nasuwaja sie do przemyslenia dwie kwe-
stie: jedna zwigzana z pytaniem o mozliwo$¢ bardziej szczegélowej diagnozy
psychiatrycznej, ktéra uzasadnialtyby zachowania niemieszczace sie w kryteriach
autyzmu (tym bardziej wczesnodzieciecego, diagnozowanego do 3 roku zycia)
oraz specyficzne srodowisko wychowawcze dziecka zwigzane z choroba rodzi-
cow; druga kwestia dotyczy konsekwencji w otrzymaniu pomocy spotecznejido-
tacji dla szkoly, zaleznie od rodzaju niepelnosprawnosci dziecka-ucznia. Konsek-
wencja eliminacji swego rodzaju zaniedbania w pierwszej kwestii mogtoby by¢
uzupelnienie procesu rehabilitacji i terapii specjalistycznymi oddziatywaniami,
ktorych A. nie doswiadczyta w szkole. Moglyby to by¢ oddzialywania o charakte-
rze psychoterapeutycznym, obejmujace cale srodowisko rodzinne, co wspo-
mogloby proces usamodzielniania w codziennych czynnosciach, wyraznie hamo-
wany przez postawy nadopiekuncze seniorki rodziny. Jesli chodzi o kwestie
druga, dotyczy ona raczej samego srodowiska specjalistow, ktérzy z checi pomo-
cy albo pod presja rodzin oczekujacych wiekszego wsparcia instytucjonalnego,
skfonni sa do wydawania nierzetelnych diagnoz.

Trudno o etyczna ocene tych zachowan skoro sam system dzieli uczniéw
z niepelnosprawnoscia na wymagajacych wiekszego albo mniejszego wsparcia,
wyrazajacy sie np. w liczebnosci klas. By¢ moze rozwigzaniem byloby wprowadze-
nie diagnozy opartej o wytyczne ICF, co analizuja S. Sadowska i Z. Janiszewska-
-Niescioruk [2018] w nawigzaniu do informacji Ministerstwa Edukacji Narodowej
(Reforma edukacji a uczen ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi). Autorki
podchodza do tego rozwigzania z duza ostroznoscia wskazujac na problemy wy-
nikajace z odgoérnej wykladni diagnozy w duchu funkcjonalnym, odmiennych
perspektyw: osoby niepelnosprawnej i os6b zaangazowanych w proces rehabili-
tacji, edukacji, pomocy, terapii itp.; wiedzy i umiejetnosci oséb diagnozujacych.
Jakkolwiek by nie patrze¢, juz sam fakt postawienia diagnozy znajduje swoje od-
bicie w losach edukacyjnych i ni tylko konkretnych ludzi. W przypadku osoby,
ktéra wzbudzila zainteresowanie autorki artykutu, trzeba doda¢, ze najbardziej
specjalistyczng i dostosowana do potrzeb pomoc otrzymata w szkole specjalnej,
zarébwno w zakresie ksztaltowania umiejetnosci potrzebnych do zycia, wiedzy
o $wiecie, jak tez rozwoju zainteresowan.
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5. Sytuacja obecna

W czerwcu 2017 r. A. ukonczyla mozliwie wydiuzony cykl edukacji szkolnej.
Jak wynika z aktualnego orzeczenia wymaga korzystania z systemu srodowisko-
wego wsparcia w samodzielnej egzystencji. W miescie, ktérym mieszka oferta pla-
cowek wsparcia ogranicza sie do warsztatéw terapii zajeciowej i srodowiskowego
domu samopomocy. Biorac pod uwage deficyty i trudnoéci dziewczyny, potrzebe
systematycznych oddzialtywan w szerokim zakresie, najbardziej wlasciwg forma
dalszej rehabilitacji wydaje sie Srodowiskowy dom samopomocy. Wsparciem ota-
czane sg tu osoby chorujace psychicznie, niepelnosprawne intelektualnie oraz
wykazujace inne zaburzenia czynnosci psychicznej (w tym autyzm). Jeszcze
w trakcie edukacji w szkole rodzice podjeli decyzje, aby wnioskowac o uczestnic-
two corki w zajeciach placowki. W tym celu mama A. odbyla wstepna rozmowe
z dyrektorem Srodowiskowego Domu Samopomocy. Spotkala si¢ z przychylng
deklaracja o przyjeciu corki po zakoniczeniu edukacji. Zdaniem dyrektor placow-
ki, oferta rehabilitacyjna, jaka dysponuje osrodek pozwoli na dalszy rozwdj zain-
teresowan dziewczyny, jej talentu muzycznego poprzez udzial w zajeciach mu-
zycznych czy w klubie zainteresowan. Predyspozycje plastyczne i sprawnoé¢
manualng rozwija¢ bedzie w ramach terapii zajeciowej i arteterapii. Aby przeciw-
dziata¢ regresom i utrzymac prawidtowy poziom funkcjonowania intelektualne-
go bedzie mogta uczestniczy¢ w zajeciach aktywizacji intelektualnej, biblioterapii
z pedagogiem. A przede wszystkim bedzie mogta pracowac¢ nad deficytami, czyli
nabywac i utrwala¢ umiejetnosci z zakresu zaradnosci zyciowej w ramach trenin-
gow: kulinarnego, praktycznego i porzadkowego, dbalosci o wyglad zewnetrzny
ihigieny osobistej. Ponadto bedzie miata mozliwos¢ korzystania z rehabilitacji ru-
chowej z fizjoterapeuta oraz grupowej i indywidualnej pomocy psychologicznej.
Pomocg i wsparciem moze by¢ objeta cala rodzina A. poprzez udzial w grupach
wsparcia dla rodzin.

Po rozmowie z mama, mozna wnioskowag, ze A. nie przezywala zblizajacego
sie zakonczenia szkoly. By¢ moze relacje szkolne byly dla niej powierzchowne,
zapewne poziom deficytéw nie pozwalal jej w pelni uswiadomic sobie zakoncze-
nia pewnego etapu w zyciu. Obecnie uczestniczy w zajeciach Srodowiskowego
Domu Samopomocy?, nadal chetnie tworzy prace w r6znych technikach plastycz-
nych i wykonuje je bardzo pieczolowicie. Swoje rysowane postacie, przypomi-
najace zawsze ulubionego wokaliste Michaela Jacksona sa opatrzone duza iloscig
napiséw. Na odwrocie réwniez umieszcza rozlegle opisy wymyslonej postaci

® Jestto placéwka typu ABC a to oznacza, ze skupia osoby przewlekle chore psychicznie (A), uposle-
dzone umystowo (B), wykazujace inne przewlekle zaburzenia czynnosci psychicznych z wylacze-
niem o0s6b czynnie uzaleznionych od $rodkéw psychoaktywnych (C).



Realizacja zadari otoczenia spolecznego we wspieraniu mozliwosci edukacyjnych... 181

pani psycholog, bogate w nieskonczong ilos¢ powtarzajacych sie przymiotnikow.
Prace te sa z jednej strony bardzo kolorowe, maja wielobarwne tla, postacie sg za-
wsze uSmiechniete, pojawiaja sie oznaki waloryzacji: serduszka, kolczyki, wisior-
ki, ozdoby. Z drugiej jednak strony niepoké6j wzbudzaja czarne ostre palce rak,
hipnotyzujace spojrzenie oczu, wyszczerzone zeby. W ograniczonym zakresie A.
rozwija swoje muzyczne pasje.

6. Perspektywa na przyszlo$¢ i wnioski

Wybor §ds wydaje sie w tym momencie, w miejscowosci, w ktérej mieszka A.
optymalnym rozwiazaniem. Realizowane w placdwce treningi, zwlaszcza te do-
tyczace codziennych czynnosci moga pomdc rozwinaé umiejetnosci potrzebne do
zycia. Pracownie, zwlaszcza o charakterze artystycznym stwarzaja mozliwosci
rozwoju zainteresowan. Szczegélnie wazny, w sytuacji A. oraz jej rodziny jest
kontakt z pedagogiem, psychologiem oraz wspélpraca osrodka ze Srodowiskiem
psychiatréw. Placowke wspiera zaprzyjaznione Stowarzyszenie, ktérego czlon-
kami sa bliscy uczestnikéw SDS, pracownicy, znajomi. Dzieki niemu realizowane
sa projekty skierowane do uczestnikow. Jeden z ostatnich dotyczyl zakladania
spoldzielni socjalnych, co zainspirowalo pare oséb do préby dziatan prowadza-
cych do aktywizacji zawodowej.

Jesli jednak powrdcimy do biografii A., jej sytuacja zyciowa nie wydaje sie tak
optymistyczna, m.in. z braku alternatywy w wyborze dalszej zyciowej drogi
(schemat 2).
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Schemat 2. Alternaatyw w wyborze dalszej zyciowej drogi
Zrédto: Opracowanie wlasne.
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Dwudziestopiecioletni czlowiek bez obcigzenia niepelnosprawnoscia stoi
u progu zycia, przed nim zadania zwigzane z praca, rodzina, dzie¢mi, godpodar-
stwem itd. Jaka bedzie dorostos¢ A.? Odwolujac sie do tytulu jednego z roz-
dzialéw w ksigzce A. Krause [2010] mozna odpowiedzie¢: bedzie uposledzona.
Mimo blisko dekady od wskazania tego zaniedbanego watku, sytuacja dorostych
0s0b z niepelnosprawnoécia, jak tez mtodych wkraczajacych w dorostos¢, miesz-
kancéw niewielkich miejscowosci pozostaje niezmieniona. Alternatywa dla $ds
moga by¢ jedynie warsztaty terapii zajeciowej ewentualnie domy pomocy
spolecznej. A., ktérej biografia postuzyla jako przyklad, nie ma perspektywy zycia
w mieszkaniu socjalnym, podjecia pracy, a jej kontakty interpersonalne okresla¢
beda uczestnicy $ds, wérdd nich jej matka, co tylko dowodzi instytucjonalnemu
ujednoliceniu dorostosci [Krause 2010: 119].

Wsréd przyczyn takiego stanu rzeczy widzialabym, poza brakiem rozwiazan
systemowych, réznicujacych placéwki dla dorostych oséb z niepetnosprawno-
$cia, niewielkie zaangazowanie spoleczne w dzialania i che¢ zmiany, zaréwno
wéréd pracownikow instytucji pomocowych, jak i 0séb tworzacych Stowarzysze-
nie. Oba Srodowiska potrzebuja odwaznych oséb, chetnych do rzeczywistych
dzialan w zakresie mieszkalnictwa, zatrudnienia, wdrazania opieki srodowisko-
wej. W przeciwienstwie do istniejacych, majg charakter inkluzyjny. Tymczasem
otrzymanie zatrudnienia przez pedagoga specjalnego, w zakresie andragogiki
specjalnej jest w miescie A. prawie niemozliwe z powodu bezrobocia wsrdd peda-
gogoéw i matego zapotrzebowania w placéwkach, m.in. dlatego wielu absolwen-
tow kierunkéw pedagogicznych pozostaje w duzych aglomeracjach, w ktérych
nie tylko latwiej znalez¢ prace ale i proces zmian przebiega szybciej. To pokazuje,
jak wazne sa przedsiewziecia skierowane na zmiany w mentalnosci i postawach
mieszkancow matych spotecznosci.

Innym problemem jest brak otwartosci srodowiska medycznego na wspélpra-
ce ze specjalistami innych dziedzin, zwlaszcza pedagogami specjalnymi. Diagno-
za medyczna pozostaje determinujgca inne diagnozy, niemniej jednak w przypad-
ku zaburzeh neurorozwojowych albo neurodegeneracyjnych wiele informacji,
niemajacych charakteru medycznego np. dotyczacych zachowan, moze taka diag-
noze uzupelniaé. Wspolpraca jest istotna dla rozwoju srodowiskowej opieki, kto-
ra stwarza mozliwoé¢ dluzszego zycia 0s6b z niepelnosprawnoscia w srodowisku
domowym, a korzystania z placéwek calodobowych tylko w sytuacjach koniecz-
nych [por. Trojaniska 2018]. Zespoly opieki srodowiskowej powinny jednak two-
rzy¢ osoby otwarte na rézne rozwiazania, majace na wzgledzie dobro klientéw.

Trzeci problem dotyczy badan jakosciowych nad niepelnosprawnoscia, ktére
poza funkcja naukowa, pelnig funkcje spoleczna. Przyblizajq Swiat oséb z nie-
pelnosprawnoscig, i mimo ograniczonych mozliwosci zmiany postaw spotecz-
nych, jednak ,oswajajg” z tym, co wydaje sie ,inne” i ,obce”. W tym zakresie war-
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to przyjrzec sie pokoleniu 0séb urodzonych, tak jak A., w okresie transformacji
ustrojowej, w pierwszej polowie lat 90. Wstepna znajomos¢ biografii sugero-
walaby nazwanie tej grupy ,pokoleniem spéznionych szans”. Ich biografie moz-
na usytuowac juz w czasach wielu zmian w praktyce pedagogiki specjalnej np.
wczesnego wspomagania, edukacji integracyjnej, dziatan organizacji pozarzado-
wych dla niepelnosprawnych, a jednak niewielu spoéréd z nich z tych udogod-
nien moglo skorzysta¢. Wprowadzanie zmian wymaga bowiem czasu, a zycie to-
czy sie dalej, co w konsekwencji powodowalo, ze cze$¢ z nich stawala sie ,za
stara” na korzystanie z nowych rozwigzan instytucjonalnych i doswiadczania no-
wych podejscé.

Podsumowujac, otwartos¢, refleksyjnos¢ i rzeczywiste dzialania pozostajq
jednymi z waznych czynnikéw warunkujacych realizacje wsparcia 0séb z nie-
pelnosprawnoscia i ich rodzin przez otoczenie spolteczne.
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Osoby bezdomne a ich poczucie godnosci osobistej

Artykul porusza problematyke poczucia godnosci oséb bezdomnych. Zaprezentowano w nim
wyniki badan zastanych na temat godnosci i godnego traktowania niemajacych dachu nad glowa
oraz wyniki badan wlasnych, ktére odnosza sie do specyficznego, dotychczas pomijanego w kra-
jowej literaturze z zakresu pedagogiki, psychologii czy socjologii, tematu poczucia godnosci oso-
bistej bezdomnych. Otrzymane wyniki ujawnily, ze badane bezdomne kobiety cechuje nizsze
poczucie godnosci osobistej w poréwnaniu do bezdomnych mezczyzn bioracych udzial w bada-
niach (p < 0,001). Ponadto, uwzgledniajac miejsce pobytu bezdomnych, tzn. ,uliczni” vs ,schro-
niskowi”, okazalo sig, ze bezdomni ,uliczni” odczuwajg wyzsze poczucie godnosci osobistej
anizeli bezdomni na co dzief mieszkajacy w schroniskach i innych placowkach $wiadczacych
calodobowa pomoc i wsparcie dla tej grupy oséb (p < 0,05). Czas pozostawania w bezdomnosci
wykazal réwniez istotng réznice pomigedzy osobami bezdomnymi z najkrétszym i najdluzszym
stazem (p < 0,01). Otrzymanych wynikéw badan nie mozna uogélnia¢ na cala populacje 0s6b
bezdomnych w Polsce, moga by¢ jednak podstawa do prowadzenia badan na wiekszej populacji
bezdomnych.

Stowa kluczowe: bezdomnos¢, bezdomny, godnosé, poczucie godnosci osobistej

Homeless Persons and Their Sense of Self-Dignity

The article discusses the issue of the sense of self-dignity of homeless people. It presents the re-
sults of researches on the dignity and dignified treatment those who have no roof over their head
and the results of authors’ own research, which referes to the specific sense of self-dignity of the
homeless — the problem which so far is omitted in the national literature on pedagogy, psychology
or sociology. Results of the research showed that lower level of the self-dignity was more charac-
terizing homeless women comparing to homeless men (p < 0.001). Moreover taking the place of
stay of the homeless under consderation - living on the ,street” vs ata ,hostel” - it turned out that
the ,street” homeless usually have higher sense of self -dignity than homeless living in hostels
and other institutions providing 24-hour assistance for this group of people (p < 0.05). The time of
remaining in the homelessness also demonstrated the important difference between homeless
persons with the shortest and longest period of being without the roof over their heads (p < 0.01).
It is not possible to generalize received data to the whole population of the homeless in Poland,
however it can be a base for the next examination on the larger population of the homeless.

Keywords: homelessness, homeless, dignity, sense of self-dignity
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Wprowadzenie

Bezdomnos¢ jest problemem spolecznym, ktéry w Polsce przez wiele lat nie
byt poddawany analizom teoretycznym ani empirycznym. Zaczeto go bada¢
iopisywac po transformacji ustrojowej. Stato sie tak z dwdch powodéw. Po pierw-
sze, zmiana systemu stworzyla ,przestrzen” dla przedstawicieli r6znych dyscyplin
naukowych (m.in. pedagogiki — gléwnie spolecznej i resocjalizacyjnej, socjologii,
psychologii, polityki spolecznej czy psychiatrii) do naglo$nienia kwestii, ktéra
cho¢ faktycznie istniala, to ze wzgledu na polityczna ideologie nie mogla by¢
naglasniana [por. Tarkowska 2000: 9]. Po drugie, na skutek likwidacji Pafistwo-
wych Gospodarstw Rolnych, hoteli robotniczych wiele oséb utracito miejsce pra-
cy i poczucie przynaleznosci do grupy spolecznej, zaczelo doswiadczac ubéstwa
i bezdomnosci. Bezdomno$¢ zrobila sie wiec ,bardziej widoczna”.

Trudno jest sprecyzowac déwczesna skale zjawiska. Tadeusz Kaminiski, powo-
lujac sie¢ na dane Ministerstwa Pracy, przytacza wynik 60-80 tysiecy [Kaminski
1997: 183]. Dla poréwnania: w 2017 roku bezdomnych bylo 33 408 oséb [MRPiPS
2017: 24]. Trzeba jednak podkresli¢, ze niektérzy przedstawiciele organizacji po-
zarzadowych podczas dyskusji towarzyszacych konferencjom i warsztatom poswie-
conym problematyce bezdomnosci i ubdstwa okreslaja liczbe bezdomnych na
40-50 tysiecy. Wiadomo jednak, ze ze wzgledu na specyfike sytuacji oséb pozba-
wionych wlasnego schronienia (np. mobilnos¢, nieche¢ do korzystania z pomocy
instytucji) ich dokladna liczba nigdy i nigdzie nie zostanie podana.

Obecnie, gdy bezdomnos¢ jest zauwazalna, a decydenci odpowiedzialni za
ksztaltowanie polityki spolecznej sami spostrzegaja potrzebe jej badania, nadal
istniejg obszary tematyczne, ktére wymagaja zglebienia. O ile istnieja opracowa-
nia na temat definiowania terminu bezdomno$¢, przyczyn jej do$wiadczania, opi-
sywane sg rozne formy pracy z osobami bez dachu nad glows, np. streetworking
[Debski, Michalska 2012; Housing First-Wygnanska 2016], o tyle rzadkoscia s3 je-
szcze prace, ktore nie tylko ,dawalyby glos ubogim” [Tarkowska, Warzywoda-
-Kruszynska, Wodz 2003: 8; Kapuscinski 2008], ale i prezentowaly kwestie ich —
podmiotéw bezdomnosci, w tym biedy — rozumienia wlasnej godnosci, postrze-
gania sytuacji zyciowej, w ktorej sie znaleZzli.

Artykul stanowi prébe uzupelnienia zauwazalnej luki. W jego kolejnej czesci
zostana przedstawione zagadnienia odnoszace si¢ do rozumienia pojecia god-
noé¢ wraz z odniesieniem jej do bezdomnosci, a takze wyniki badan wtasnych,
stanowiacych fragment wiekszego projektu zatytulowanego ,Poczucie wlasnej
godnoéci wybranych grup klientéw korzystajacych z pomocy spolecznej” realizo-
wanego przez autorki od marca 2018 r.
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1. Godno$¢ ludzka — wyjasnienia terminologiczne

Godnoéc¢ jest roznie definiowana. Potocznie nazywana dumag czy honorem,
utozsamiana jest tez z podmiotowoscig, warunkami zycia i szacunkiem ze strony
innych. Jest wartoscia wrodzong, uniwersalng i nieutracana, ktérej koncepcje lezg
w kregu zainteresowan teologéw, filozoféw, prawa, psychologéw, socjologow
i pedagogéw [Marianski 2016: 31]. Godnoé¢ bywa rozumiana jako przestrzeganie
powinnosci moralnych, tak wobec innych, jak i wobec siebie, nie naruszanie cu-
dzych uprawnien oraz jako godne postepowanie i godne zycie [tamzZe: 41].

Obok godnosci ludzkiej, utozsamianej z prawami czlowieka, wyrdznia sie
godnos¢ osobistg — ceche charakteru. Wedtug Janusza Gajdy jest ona zmienna
historycznie, wynika z natury czlowieczefistwa i odnosi sie do poczucia wlasnej
wartosci, ideatéw, bronienia swojego stanowiska [Gajda 2003: 80]. Wojciech Chudy
wyodrebnia za$ godnos¢ osobowa, osobista (nabywana w toku interakcji z inny-
mi, na przyklad w sferze zawodowej, wynikajgca z uznania oraz nadanego i od-
czuwanego statusu) oraz osobowosciowa (bedaca stosunkiem do samego siebie,
wlasng wartoscig) [Chudy 2004: 78].

Problematyka artykutu skfania do odréznienia godnosci jako ogolnej wartosci
od poczucia wlasnej godnosci. Jak zauwaza Janusz Marianski, poczucie to stano-
wi elementarny warunek rozwoju osobowosci i utrzymania zdrowia psychiczne-
go [Marianski 2016: 122]. Ksztattuje si¢ na skutek dzialania z innymi, poczucia
odpowiedzialnosci za innych i akceptacji z ich strony. Powolujac sie na Zenomene
Pluzek, wymienia trzy elementy struktury poczucia godnosci:

— szacunek do siebie samego — posiadanie i przestrzeganie wewnetrznego syste-
mu wartosci,

— zaufanie do siebie — co pozwala na podejmowanie decyzji, wykonywani trud-
nych zadan,

— wysoki poziom samoakceptacji — obejmujgcy znajomos¢ siebie, w tym swoich
mocnych i stabszych stron.

Biorac je wszystkie pod uwage mozna wyloni¢ rézne poziomy poczucia wlas-
nej godnosci. Im wyzsze beda wyznawane wartosci, wieksza swiadomos¢ doko-
nywanych wyboréw i wiekszy wysilek, by przyswojone wartosci interioryzowac,
tym poczucie to bedzie wyzsze [Marianski 2016: 122, za Ptuzek 1989: 298]. Dla
autorek artykulu zastanawiajace bylo, jaki poziom prezentuja osoby znajdujace
sie w trudnej, czasem wrecz tragicznej, sytuacji zyciowej (tj. doSwiadczajace bez-
domnosci) oraz jak, w $wietle dotychczas opublikowanej literatury, przedstawia-
na jest ich godno$¢? Probe odpowiedzi na te pytania przedstawiono ponizej.
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2. Godnosé¢ 0s6b bezdomnych

Wydane dotychczas publikacje na temat bezdomnosci pomijajg kwestie god-
noéci bezdomnego. Jesli taka problematyka jest podejmowana, najczesciej
nawiazuje do spolecznego odbioru, wizerunku bezdomnego, ktéry jest pejora-
tywny. Bezdomny $pi na ulicy, jest brudny, zajmuje miejsce w komunikacji miej-
skiej nie placac za bilet, budzi odraze i strach. Bezdomnym , przypina sie laty”:
pijaka (ale nie osoby chorej — uzaleznionej od alkoholu), darmozjada, ztodzieja.

Z pilotazowego badania na Mazowszu, wykonanego przez Marte Mikolaj-
czyk na przetomie 2014 i 2015 r. wynika, Ze negatywne cechy niemajacym wiasne-
go domu przypisuja takze praktycy - kadra osrodkéw: noclegowni, schronisk, do-
méw dla samotnych matek, osrodkéw interwencji kryzysowej (metodologia
i wybrane wyniki badania) [por.: Mikotajczyk 2018: 20-21; Mikotlajczyk 2015].
Trzydziesci os6b: pracownikéw socjalnych, wychowawcéw/opiekunéw, psycho-
logéw/psychoterapeutéw oraz przedstawicieli kadry zarzadzajacej (kierownicy,
dyrektorzy) poproszono, by sposréd 14 okreslen (siedem pozytywnych i siedem
negatywnych) wybrali szes$¢, ktore ich zdaniem najlepiej charakteryzuja ich klien-
ta. W toku analizy zebranego materialu usunieto warianty ,nieudacznik” oraz
,ma konskie zdrowie”, gdyz ani razu nie zostaly zaznaczone. Rozklad odpowie-
dzi ilustruje rysunek 1.

wolna | 1
sina | 1

odwazna | 1

odporna psychicznie | 1
przegrana : 2

brudna 4

zalamana, zdesperowana | 1

chora fizycznie illub psychicznie

\
biedny cztowiek |
bezrobotna

\
niezaradna 2yciowo‘
normalny cztowiek, tylko ze w kryzysie

20

\
\
\
\
\
! !
0 5 0 15 20 25

Rysunek 1. Cechy przypisywane osobom doswiadczajacym bezdomnosci w opinii prakty-
kow — pracownikéw schronisk, noclegowni, osrodkéw interwencji kryzysowej, domoéw
samotnych matek

N=30, badani mogli zaznaczy¢ do 5 odpowiedzi

Zrédlo: Opracowanie wlasne
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Najczesciej wymieniane okreslenie to ,normalny czlowiek, tylko ze w kryzy-
sie” (20 razy). W dalszej kolejnosci epitetowano bezdomnego jako: niezaradnego
zyciowo, bezrobotnego, czy biednego czlowieka (odpowiednio: 19, 18, 17 ankieto-
wanych). Co druga osoba zwrécila uwage na jego choroby, a co trzecia na zalama-
nie i zdesperowanie. Wedlug czterech, bezdomny byt brudny. Dwie osoby uznaty
go za przegranego. Ankietowani niemal pomineli cechy pozytywne. Odpornosé¢
psychiczna, odwaga, sila oraz poczucie wolnosci zostaly wskazane tylko raz.

Co ciekawe, same osoby bezdomne prezentuja negatywny obraz samych siebie.
Z badan zrealizowanych przez Aleksandre Nowakowska wynika, ze niemajacy
dachu nad glowa oceniajg siebie gorzej, niz istniejacy autostereotyp bezdomnych.
Ponadto, wsrdd calej zbiorowosci pozbawionych wlasnego schronienia kobiety
byty wobec siebie bardziej krytyczne, niz mezczyzni i nie akceptowaly siebie jako
bezdomnej, przypisujac sobie — czesciej niz mezczyzni — cechy: niedoktadna, nie-
chlujna, nieopiekuncza, niewytrwala (co wedltug Nowakowskiej moze by¢ spo-
wodowane generalng tendencja kobiet do nizszej samooceny). One takze czesciej
wskazywaly na negatywne cechy wszystkich bezdomnych przypisujac im bycie:
niesystematycznymi, nietolerancyjnymi, nieopiekunczymi, nietroskliwymi,
karzacymi, niechlujnymi i nieatrakcyjnymi. A. Nowakowska zwraca tez uwage,
ze najbardziej negatywny obraz samych siebie mialy osoby o krétkim i o dlugim
stazu bezdomnosci (faza wstepna, chroniczna i dlugotrwala; por. Jazdzikowski
2001/2002: 64-67). Pierwsze — bo prawdopodobnie nie postrzegaja siebie jako bez-
domne i nie akceptuja wlasnej sytuacji, drugie — bo ich poczucie biernosci i bez-
nadziei narasta [Nowakowska 2008: 338-345].

Kwestie postrzegania bezdomnego — jego cech, podejmowanych dziatan
i umiejetnosci — byly tematem badan wykonanych pod kierunkiem Moniki
Oliwy-Ciesielskiej w Poznaniu. Dwie grupy: bezdomnych i przechodniéw ulicz-
nych przemieszczajacych sie wokét dworcéw i glownych ulic miasta (czyli w miej-
scach, w ktérych bezdomnos¢ jest widoczna) proszono o dokonczenie zdan, mie-
dzy innymi: Bezdomny wyglada jak... Bezdomny zachowuje si¢ jak... Bezdomny
jest... Uzyskane odpowiedzi poddano analizie jakosciowej i utworzone w ten
sposob kategorie —ilosciowej. Z zebranego w ten sposéb materialu (pochodzacego
od 190 bezdomnych i 193 przechodniéw) wynika, ze w opisie bezdomnego naj-
czesciej opisywano ich zaniedbany wyglad. Pojawialy sie okreSlenia: brudas,
lump, pener, tachmaniarz, Smie¢. Nalezy zauwazy¢, ze wiele okreslen pokrywalo
sie, to znaczy wskazywaly na nie obie grupy. M. Oliwa-Ciesielska zwraca wiec
uwage, ze bezdomni dobrze odczytuja sposob, w jaki sg traktowani przez otocze-
nie. Ich zachowanie najczesciej — przez ,domnych” i bezdomnych — epitetowano:
czlowiek z marginesu, zwierze, pijak/alkoholik, Zebrak, ztodziej. Bezdomny najle-
piej potrafi: kras¢, pi¢ alkohol, zebra¢, oszukiwac czy nic nie robié. Jest margine-
sem spolecznym, wyrzutkiem, nikim, nierobem [Oliwa-Ciesielska 2004: 170-175].
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M. Oliwa-Ciesielska dotkneta takze problematyki godnosci bezdomnych.
Przeprowadzone przez nig analizy pokazuja, ze godnosé¢ czlowieka w ogole, jak
i godnos¢ ich samych sprowadzaja do wilasnych zachowan i decyzji. Utozsamiaja
ja z: szacunkiem do samego siebie, byciem dobrym dla innych, respektowaniem
dekalogu, honorem osobistym, samowystarczalnoscig i utrzymywaniem trzez-
wosci. Za godne zycie uznajq zycie uczciwe, zgodne z dekalogiem, w dobrobycie
materialnym, z zapewnieniem minimum egzystencji, zycie, w ktérym jest sie
soba, w ktérym mozna komus$ pomagac, nie jest sie ponizanym i gdy nie trzeba
prosi¢ innych o pomoc. Poczucia utraty godnosci do$wiadczaja na skutek:
niewladciwego zachowania cztonké6w rodziny (w tym znecanie si¢), nieludzkiego
traktowania przez urzednikéw, osoby Swiadczace pomoc, ponizania przez przy-
padkowe osoby, obojetnosci bliskich [Oliwa-Ciesielska 2004: 152-153].

Negatywne postrzeganie bezdomnych, reprezentowane zaré6wno przez nich
samych, jak i przez otoczenie spoleczne prowokuje pytania o poszanowanie god-
nosci tych, ktérzy z ré6znych powodéw pozbawieni sa wlasnego domu. Czy za
godne mozna uzna¢ nazywanie kogo$ $mieciem, zwierzeciem, czlowiekiem (sic!)
z marginesu, wyrzutkiem?

Bezdomni budzg odraze. Patrick Declerk opisujac swoja praktyke z paryskimi
bezdomnymi (ktérych nazywa kloszardami ,bo jako$ trzeba ich nazwac”, a to
~etykieta ani lepsza, ani gorsza od innych”) [Declerck 2004: 10] przytacza przypa-
dki reakcji personelu szpitala podczas interwencji wobec bezdomnego: zdarzato
sig, ze pielegniarki wybiegaly z sali, nie mogac znie$¢ zapachu pacjenta. Jak pisze
Declerck ,przez wiekszoé¢ czasu ich nienawidze. Smierdzg. Cuchng niesptukiwa-
nym potem, brudnymi nogami, tytoniem, tanim winem” [Declerck 2004: 11].
Trzeba sie jednak zastanowi¢ nad przyczynami skrajnego zaniedbania higieny.
Czy dostep do tazn i punktéw wydawania odziezy odpowiada potrzebom po-
szczegdlnych gmin i przebywajacych w ich obrebie bezdomnych? Jakie sa zasady
korzystania z nich? Ustawa o pomocy spolecznej zapewnia m.in. odziez i obuwie
odpowiednie do pory roku i rozmiaru bezdomnego [Ustawa z 12 marca 2004 r.
o pomocy spolecznej, art. 17.1], W praktyce jednak jako$¢ ubran, a czasem nawet
ich czystos¢, nie sa optymalne. Bezdomny nie decyduje o tym, co i kiedy zje, ani
w co sie ubierze. Decyzje te podejmuje kadra instytucji pomocowych, wybierajac
menu jadlodajni i kompletujac paczki z odzieza.

Brak szacunku dla bezdomnego, a w szerszym znaczeniu brak poszanowania
jego godnosci, wynikajg m.in. z tego, jak bezdomny jest postrzegany. Samo post-
rzeganie — z tego, jak wyglada. Godnos¢ bezdomnego, w tym jego poczucie god-
nosci, jest wiec zagadnieniem, ktére musi by¢ wziete pod uwage przy planowaniu
i wdrazaniu programéw wychodzenia z bezdomnosci, redukcji szkdd i dziatan
ostonowych.
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3. Badania wtasne

Badania zostaly przeprowadzone wsréd 57 os6b bezdomnych, w tym 20 bez-
domnych ,ulicznych” oraz 37 0séb bezdomnych zamieszkujacych Schronisko dla
bezdomnych. Wiek badanych oséb zawiera sie w przedziale 21-6 lat, Srednia wie-
ku badanych oséb wynosi 41 lat. Uwzgledniajac pte¢ badanych oséb to przebada-
no 27 kobiet oraz 30 bezdomnych mezczyzn. Uwzgledniajac stan cywilny bada-
nych 0s6b to 29 z nich jest panna/kawalerem, 19 0s6b jest po rozwodzie, natomiast
9 0s6b pozostaje w zwigzku malzenskim. Siedem oséb bezdomnych nie posiada
dzieci, jedno dziecko ma 26 badanych oséb, 2-3 dzieci — 17 0séb, a czworo dzieci
lub wiecej ma 7 0s6b bioracych udzial w badaniach. Jezeli chodzi o wyksztalcenie
to wéréd badanych bezdomnych 19 oséb legitymuje sie wyksztalceniem podsta-
wowym, 21 os6b ma wyksztalcenie zawodowe, 15 0s6b wyksztalcenie $rednie,
natomiast 2 osoby bezdomne wyksztalcenie wyzsze. Ostatniag zmienna socjode-
mograficzng uwzgledniong w badaniach byt staz w bezdomnoéci. I tak, do roku
doswiadcza bezdomnosci 17 0séb, 1-3 lat — 10 0s6b, 3-5 lat — 6 0sdb, zas powyzej
5 lat doswiadcza bezdomnosci 24 osoby biorgce udzial w badaniach. Najkrotszy
staz doSwiadczania bezdomnoéci to 3 miesiace, natomiast najdtuzszy to 24 lata.

Material empiryczny zebrano przy zastosowaniu metody sondazu diagno-
stycznego, stosujac technike ankiety, jako narzedzie badawcze postuzyt Kwestio-
nariusz Poczucia Wlasnej Godnosci (KPWG-3) autorstwa S. Steuden i P. Brudka.
Narzedzie sklada sie z 36 stwierdzen, tworzacych 4 wymiary: Poznawczy, Relacyj-
ny Utraty i Doswiadczania, a zadaniem badanej osoby jest dokonanie oceny na
5-stopniowej skali, na ile zgadza si¢ z kazdym z nich. Wymiar poznawczy okresla,
w jakim stopniu jednostka traktuje poczucie wlasnej godnosci jako sposéb post-
rzegania siebie i wlasnego funkcjonowania. Wymiar utraty odzwierciedla, na ile
utrata poczucia wiasnej godnosci wplywa na funkcjonowanie w sferze emocjona-
Inej i stosunku do siebie. Wymiar relacyjny ujawnia, w jakim stopniu osoba do-
Swiadcza poczucia wlasnej godnosci poprzez tworzenie i utrzymywanie wiezi
zinnymi. Wymiar do$wiadczania okresla, w jakim stopniu osoba podejmuje reflek-
sje nad wlasnym poczuciem wlasnej godnosci w sytuacjach trudnych lub konflik-
towych, w ktorych istnieje ryzyko naruszenia poczucia wlasnej godnosci oraz
w momentach i decyzjach zyciowo waznych [Steuden 2011].

Wskazniki rzetelnosci (o-Cronbacha) dla poszczegélnych skal wahaja sie od
.87 do .91 [Brudek, Steuden 2017: 85]. Analize statystyczna przeprowadzono przy
zastosowaniu programu SPSS Statistics 24.0.

Pierwszym krokiem analiz bylo okreslenie $rednich wartosci dla poszczego6l-
nych wymiaréw poczucia godnosci osobistej w badanej grupie bezdomnych — sta-
tystyki opisowe. Szczegblowe dane zaprezentowano w tabeli 1.
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Tabela 1. Poczucie godnosci osobistej os6b bezdomnych - statystyki opisowe

Wymiary poczucia Wynik Wynik Wynik $redni
; s 7 Sd

wilasnej godnosci minimalny maksymalny ™M)
Wymiar poznawczy 12,00 53,00 20,58 7,80
Wymiar utraty 9,00 45,00 31,26 9,66
Wymiar relacyjny 7,00 35,00 13,03 6,29
Wymiar do$wiadczania 8,00 40,00 20,25 717
Wynik ogélny 48,00 180,00 130,95 22,92

Zrédto: Opracowanie wiasne.

Z danych zawartych w tabeli 1 wynika, ze w zakresie wymiaru poznawczego
minimalny wynik wynosi 12 pkt, za najwyzszy 53 pkt. Sredni wynik w grupie
badanych bezdomnych dla wymiaru poznawczego wynosi M = 20,58 pkt.
Uwzgledniajac wymiar utraty poczucia godnosci osobistej bezdomnych to mini-
malny wynik wynosi 9 pkt, a maksymalny 45, natomiast srednia dla tego wymiaru
jest rtowna M = 31,26 pkt. Analizujgc wymiar relacyjny poczucia godnosci osobi-
stej odnotowano, ze minimalny wynik wynosi 7 pkt, za§ maksymalny 35 pkt,
§rednia dla tego wymiaru w badanej grupie to M = 13,03 pkt. W zakresie wymiaru
do$wiadczania poczucia godnosci osobistej stwierdzono, ze minimalny wynik
wynosi 8 pkt a maksymalny to 40 pkt, srednia dla tego wymiaru to M = 20,25 pkt.
Sredni ogolny wynik poczucia godnoéci osobistej w badanej grupie bezdomnych
wynosi M = 130,95 pkt.

Kolejnym krokiem bylo ustalenie, czy zmienne socjodemograficzne takie, jak
ple¢, miejsce pobytu (bezdomni ,uliczni” vs bezdomni ,schroniskowi”) oraz czas
do$wiadczania bezdomnosci réznicuja nasilenie poczucia godnosci osobistej
wséréd badanych bezdomnych. W tym celu postuzono sie testem t-Studenta dla
prob niezaleznych oraz MANOVA i testem Tukey’a przyjmujac poziom istotnosci
p < 0,05. Szczegbdlowe dane zaprezentowano w tabelach 2—-4.

Tabela 2. Poczucie godnosci osobistej a pte¢ badanych bezdomnych

Wymiary poczucia K- M- Test Poziom

wlasnej godnosci kobiety mezczyzni t-Studenta istotnoéci p
Wymiar poznawczy 23,22 18,20 2473 0,021*
Wymiar utraty 34,11 28,70 2,181 0,031*
Wymiar relacyjny 15,78 10,57 3,407 0,002**
Wymiar do$wiadczania 20,41 18,30 2,238 0,029*
Wynik ogdlny 120,63 140,23 -3,541 0,001%**

*p < 0,05 ** p < 0,01; *** p < 0,001

Zrédlo: Opracowanie wiasne.




Osoby bezdomne a ich poczucie godnosci osobistej 193

Dane przedstawione w tabeli 2 pokazuja, ze we wszystkich czterech wymia-
rach oraz wyniku ogdélnym poczucia godnosci osobistej wystepuja réznice istotne
statystycznie pomiedzy badanymi bezdomnymi kobietami a mezczyznami do-
Swiadczajacymi bezdomnosci. W zakresie wymiaru poznawczego poczucia god-
nosci osobistej badane kobiety osiggnely wyzszy sredni wynik (M=23,22), anizeli
badani mezczyzni (M=18,20) a réznica jest istotna statystycznie na poziomie
p < 0,05. Oznacza to, ze badane bezdomne kobiety przypisuja wieksze znaczenie
poczuciu godnosci niz mezczyzni, w odniesieniu do postrzegania siebie i wlasne-
go funkcjonowania. Analizujac wymiar utraty odnotowano, ze badane kobiety
uzyskaly wyzszy §redni wynik anizeli bezdomni mezczyzZni (p < 0,031). Wskazuje
to, ze doswiadczajac bezdomnosci kobiety majq wieksze poczucie utraty godnosci
osobistej, a co za tym idzie moze to mie¢ odzwierciedlenie w ich funkcjonowaniu
emocjonalnym oraz postrzeganiu siebie (wplyw na samooceng i poczucie wlasnej
wartosci). Uwzgledniajac wymiar relacyjny bezdomne kobiety uzyskaly istotnie
wyzszy $redni wynik w poréwnaniu do bezdomnych mezczyzn (p < 0,002).
Wiaze sie to z tym, ze mniejsza mozliwo$¢ nawigzywania i podtrzymywania rela-
¢ji interpersonalnych bedzie skutkowata obnizeniem poczucia godnosci osobistej
u badanych bezdomnych kobiet i przekladata sie na funkcjonowanie psycho-
spoleczne. Jezeli chodzi o wymiar doswiadczania to réwniez badane kobiety
osiagnely wyzszy $redni wynik (M=20,41) niz badani mezczyzni (M=18,30),
ponadto uwidoczniona réznica jest bliska istotnej statystycznie (p < 0,001). Moz-
na zatem przypuszcza¢, ze kobiety czesciej zastanawiajq sie nad wplywem aktual-
nej sytuacji zyciowej na ich poczucie godnosci osobistej, w szczeg6lnosci w sytua-
¢ji, gdy opuszczaja domy rodzinne i zamieszkuja w osrodkach dla bezdomnych
kobiet lub na ulicy. Réwniez w zakresie wyniku ogélne odnotowane réznice
istotna statystycznie pomiedzy bezdomnymi kobietami i mezczyznami, przy
czym to wlasnie bezdomne kobiety maja nizsze poczucie godnosci osobistej
(M=120,63) niz badani bezdomni mezczyzni (M=140,23).

Tabela 3. Poczucie godnosci osobistej a miejsce pobytu badanych bezdomnych

Wymiary poczucia M- M- Test Poziom

wlasnej godnosci »schronisko” yuliczni” t-Studenta istotnosci p
Wymiar poznawczy 22,08 17,80 2,171 0,035*
Wymiar utraty 32,40 29,00 1,308 0,249
Wymiar relacyjny 13,87 11,50 1,467 0,149
Wymiar doswiadczania 21,60 17,75 1,983 0,063~
Wynik ogdlny 126,08 139,95 -2,259 0,038*

*p < 0,05, ~ poziom zblizony do istotnego

Zrédto: Opracowanie wlasne.
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Dane przedstawione w tabeli 3 pokazuja, ze istotna statystycznie réznice
odnotowano w zakresie wymiaru poznawczego u badanych oséb bezdomnych
(p < 0,035). Przy czym bezdomni mieszkajacy w schroniskach osiagneli wyzszy
§redni wynik (M=22,08) niz bezdomni ,,uliczni” (M=17,80), co moze oznacza¢, ze
osoby bezdomne ze schronisk przypisuja wieksze znaczenie godnosci osobistej,
a takze pozytywnej oceniaja siebie oraz swoje zycie i funkcjonowanie w Srodowisku
spolecznym. W ogélnym wyniku poczucia godnosci osobistej réwniez odnotowa-
no réznice istotng statystycznie, przy czym bezdomni ,uliczni” osiggneli wyzszy
§redni wynik (M=139,95), w poréwnaniu z osobami bezdomnymi mieszkajacymi
w schroniskach (M=126,08), to moze wskazywac, ze miejsce pobytu determinuje
poczucie godnosci osobistej a mieszkanie ,na ulicy” prawdopodobnie pozwala
tym osobom czu¢ si¢ ,wolnymi”, tzn. nieograniczonymi zadnymi regulaminami,
czy nakazami i zakazami ze strony pracownikéw osrodkéw dla oséb bezdo-
mnych. Jezeli chodzi o wymiar doswiadczania to uwidocznita si¢ tendencja bliska
istotnosci statystycznej (p < 0,063), ktéra moze wskazywac, ze bezdomni ,schro-
niskowi” czesciej zastanawiajg sie nad swoim zyciem, trudnosciami, z ktérymi
musza sie mierzyc¢ kazdego dnia i dostrzegaja ryzyko naruszenia godnosci osobi-
stej w sytuacjach dnia codziennego, jak i w chwilach podejmowania waznych zy-
ciowo decyzji. W pozostalych wymiarach kwestionariusza nie odnotowano réz-
nic istotnych statystycznie.

Uzyskane wyniki przedstawione w tabeli 4 uwidocznily istnienie r6znicy
istotnej statystycznie w zakresie Wymiaru relacyjnego poczucia godnosci osobistej
(p < 0,05) oraz w Wyniku ogélnym (p < 0,01). Brak istotnych statystycznie réznic
odnotowano w Wymiarze poznawczym poczucia godnosci osobistej 0s6b bezdo-
mnych mierzonych KPWG-3. Natomiast w Wymiarach: utraty i doswiadczania
zaobserwowano tendencje zblizong do poziomu istotnosci. Zastosowanie testu
post hoc Tukey’a pozwala stwierdzi¢, ze istotne réznice wystepuja pomiedzy oso-
bami bezdomnymi do roku a tymi, ktérzy doswiadczaja bezdomnoéci 5 lat i wie-
cej, i to zar6wno w Wymiarze relacyjnym, jak i w Wyniku ogélnym. Takie wyniki
oznaczajg, ze dla oséb doswiadczajacych bezdomnosci do roku wieksze znacze-
nie ma tworzenie i pielegnowanie wiezi z innymi ludZzmi dla podtrzymania god-
nosci osobistej, wraz ze stazem pozostawania osoba bezdomng ten aspekt ma
mniejsze znaczenie.

Zakoficzenie

Celem prezentowanych badan bylo okreslenie poczucia godnosci osobistej
wsérédd oséb bezdomnych, ze szczegdlnym uwzglednieniem takich zmiennych
socjodemograficznych, jak: ple¢, miejsce pobytu, a takze czas doSwiadczania bez-
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domnosci. Otrzymane wyniki ujawnily, ze badane bezdomne kobiety cechuje ni-
zsze poczucie godnosci osobistej w poréwnaniu do bezdomnych mezczyzn
bioracych udzial w badaniach (p < 0,001). Ponadto uwzgledniajac miejsce pobytu
bezdomnych, tzn. ,uliczni” vs ,schroniskowi” okazalo sie, ze bezdomni ,uliczni”
odczuwaja wyzsze poczucie godnosci osobistej anizeli bezdomni na co dzien mie-
szkajacy w schroniskach i innych placéwkach swiadczacych calodobowa pomoc
iwsparcie dla tej grupy oséb (p < 0,05). Réwniez czas pozostawania w bezdomno-
§ci wykazal istotng réznice pomiedzy osobami bezdomnymi z najkrétszym
inajdluzszym stazem (p < 0,01). Otrzymanych wynikéw badan nie mozna uogol-
nia¢ na cala populacje 0s6l bezdomnych w Polsce, moga by¢ jednak podstawa do
prowadzenia badan na wiekszej populacji bezdomnych. Z poznawczego punktu
widzenia istotne jest, aby wskaza¢ czynnikow, ktére determinuja poczucie god-
nosci osobistej (obok zmiennych socjodemograficznych, nalezaloby uwzglednic¢
zasoby osobiste, takie jak samoocena, poczucie samoskutecznosci, system warto-
§ci czy poczucie odpowiedzialnosci, oraz zmienne spoleczne zwigzane z syste-
mem pomocy i wsparcia). Zasadnym byloby takze sprawdzenie, na ile osoby, ktére
na co dzien pracuja z bezdomnymi a takze inni ludzie spotykajacy bezdomnych
maja do nich stosunek, jak ich postrzegaja, czy mozna tutaj méwic¢ o dystansie
spolecznym do tej grupy oséb marginalizowanych i wykluczanych spolecznie.
Jest to szczegdlnie wazne w kontekscie proceséw readaptacji, reintegracji czy in-
kluzji spoleczne;j.

Podjeta w niniejszym artykule problematyka badawcza jest bardzo rzadko
podejmowana i dlatego wydaje sie by¢ interesujaca zaréwno z poznawczego, jak
i implikacyjnego punktu widzenia. Kazdy czlowiek zasluguje na bycie traktowa-
nym z godnoscia bez wzgledu na swoja sytuacje zyciowa, wyglad, miejsce zamie-
szkania czy stan posiadania. Godnos¢ jest ta cecha, ktéra przystuguje kazdemu
z nas bez wzgledu na okolicznosci, nikt nie moze nas jej pozbawi¢ w rozumieniu
obiektywnym, poniewaz wynika ona z faktu urodzenia si¢ cztowiekiem. Jednak
w wymiarze subiektywnym, ktéry byl przedmiotem badan mozna czlowieka
takie poczucia godnosci pozbawic.

Pracujac z osobami bezdomnymi powinno si¢ zwraca¢ duza uwage na ich po-
czucie godnosci osobistej i podejmowac takie dzialania, ktére to poczucie godno-
Sci beda nierzadko przywracaly i podnosily. Nalezy stworzy¢ takie warunki,
w ktérych bezdomny bedzie mégl poczu¢ sie wartosciowym czlowiekiem, maja-
cym wplyw na podejmowane przez siebie decyzje i otaczajacq go rzeczywistosc.
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Doswiadczenia seksualne adolescentéw ze spektrum
zaburzen autystycznych — badania wlasne

Analiza dostepnych badan i obserwacji klinicznych prowadzi do rozwazan, jakim wyzwaniem
dla adolescentéw ze spektrum zaburzen autystycznych jest satysfakcjonujace funkcjonowanie
w sferze seksualnej. W tym badaniu poréwnano dane zwigzane z zyciowym doswiadczeniem
seksualnym w grupie nastolatkéw z ASD (n = 9), w wieku 16-19 lat, z kontrolna grupa chlopcéw
w populagji ogélnej (n = 20). Wiekszos¢ chlopcéw z ASD i grupy kontrolnej zglosila masturbacje.
Odsetek chtopcéw z ASD, ktdrzy nie mieli doswiadczen seksualnych z partnerka, byt wiekszy niz
w grupie kontrolnej. Te réznice ttumaczy si¢ przede wszystkim znacznie mniejsza liczba
chlopcéw z ASD w poréwnaniu z grupa kontrolna, ktérzy zglosili doswiadczenie calowania sie
z dziewczynami i pieszczoty; nie pojawily sie Zadne istotne réznice dotyczace bardziej intym-
nych doéwiadczeni seksualnych z partnerami. Wyniki sugeruja istnienie podgrupy chlopcow,
ktorzy jeszcze nie weszli w sfere partnerskich do§wiadczen seksualnych — wniosek zgodny z do-
stepnymi badaniami wsréd préb dorostych. Postawiona hipoteza trajektorii rozwoju seksualnego
jest tematem do dalszych badan, jednakze do$wiadczenie seksualne w tej probie oraz zalozone
réznice rozwojowe wskazuja na potrzebe edukacji i komunikacji zwigzanej z seksualnoscia.

Stowa kluczowe: adolescenci, ASD, rozw6j psychoseksualny

Sexual experiences of adolescents with autism spectrum
disorder — own research

The analysis of available studies and clinical observations leads to the contemplation of what
a challenge satisfying functioning in the sexual sphere is for adolescents with a spectrum of autistic
disorders. This study compared follow-up data related to lifetime sexual experience in a group of
adolescent boys with ASD (n = 9), aged 16-19, with a matched group of boys in the general popu-
lation (n = 20). Most boys in the ASD and control groups reported masturbation. The proportion
of boys with ASD that had no partnered sexual experience was larger than in the control group.
This difference was mostly explained by significantly fewer boys with ASD, compared with con-
trols, who reported experience with kissing with girls and petting; no significant differences
emerged relating to more intimate partnered sexual experiences. The results suggest the existence
of a subgroup of boys who have not (yet) entered the arena of partnered sexual experiences-
a finding in line with research in adult samples. The hypothesised sexual developmental trajecto-
ries are subject to further research, but the sexual experience in this sample and the assumed de-
velopmental differences indicate the need for sexuality-related education and communication.

Keywords: adolescents, ASD, psychosexual development
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Wprowadzenie

Spektrum zaburzen autystycznych (Autism Spectrum Disorders — ASD) to nowa
klasyfikacja w DSM-5, obejmujaca wczesniejsze zaburzenia zgrupowane w klasy-
fikacji DSM-IV-TR jako caloéciowe zaburzenia rozwoju, w sktad ktérych wcho-
dzily zaburzenia autystyczne, zesp6l Aspergera, zaburzenie dezintegracyjne i in-
ne, blizej nieokreslone caloSciowe zaburzenia rozwoju (APA, 2000; APA, 2013).
Calosciowe zaburzenia rozwojowe (pervasive developmental disorders — PDD) obej-
muja spektrum probleméw z zachowaniem powszechnie wigzanych z autyzmem
i najczesciej ujawniaja sie przez triade deficytow w zakresie zdolnosci spotecz-
nych, komunikacji i zachowania [Bleszynski 2005].

Seksualno$¢ 0séb z calo$ciowymi zaburzeniami rozwoju jest dziedzing zdecy-
dowanie malo poznang, a szczegdlnie odnosi sie to do zachowan seksualnych
dzieci i mlodziezy z autyzmem lub zespolem Aspergera. Ograniczenia z tego
wyplywajace moga powodowag, ze ekspresja ich seksualnoéci moze by¢ mylnie
potraktowana jako zaburzona, a nawet dewiacyjna [Realmuto, Ruble 1999]. Obok
ignorancji i obaw przed niezrozumialym zachowaniem oséb autystycznych, co
czesto wynika z ich spolecznej stygmatyzacji, ale takze z powodu wystepujacych
u nich deficytéw w zakresie umiejetnosci dostosowania sie spotecznego i restryk-
cyjnych norm kulturowych wobec ekspresji zachowan seksualnych — zachowania
te moga by¢ odbierane jako niepozadane.

Nie mozna jednak zaklada¢, Ze osoby z autystycznym spektrum zaburzen
beda zawsze przejawia¢ nieprawidlowe zachowania seksualne, a ich trajektoria
rozwoju psychoseksualnego nie bedzie przebiegac¢ w typowy sposob. Jednoczes-
nie osoby z ASD prezentuja inny profil umiejetnosci spotecznych, poznawczych,
komunikacyjnych. Maja tez inne dos$wiadczenia zyciowe [Henault, Attwood
2015]. Oczywiste jest, ze dotyczy to takze przezy¢, doswiadczen i ekspresji zacho-
wan w sferze seksualnej.

Rozwj psychoseksualny 0séb z ASD jest nieharmonijny [Fornalik 2017]. Naj-
nowsze badania dotyczace seksualnosci nastolatkéw i os6b dorostych z ASD oba-
laja stare zatozenia dotyczace braku zainteresowania seksualnoscia i ekspresji se-
ksualnej w tej grupie. Jednoczesnie podkreslane jest w literaturze, ze zdrowe
funkcjonowanie seksualne, zdefiniowane przez Swiatowa Organizacje Zdrowia
jako ,kluczowy aspekt istnienia czlowieka w trakcie jego zycia i dotyczy plci, toz-
samosci i rol plciowych, orientacji seksualnej, erotyzmu, przyjemnoéci, inty-
mnosci oraz prokreacji” [WHO, 2006], jest wyzwaniem dla niektérych nastolatkéw
i dorostych z ASD.

Dostepne badania dotyczace 0s6b z ASD o r6znym poziomie funkcjonowania
poznawczego opisuja szereg nietypowych lub niewlasciwych zachowan seksual-
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nych i zainteresowan. Przytaczane sa w literaturze problemowe zachowania sek-
sualne, takie jak pokazywanie narzadéw plciowych i podejmowanie masturbacji
w miejscach publicznych, fetyszyzm i nazywanie narzadéw plciowych stowami
powszechnie uznawanymi za obelzywe [Kellaher 2015]. Poruszane sa takze pro-
blemy z tozsamoscig plciowa wystepujace u niektérych oséb z ASD [Gallucci,
Hackerman, Schmidt 2005]. W przypadku jednak zachowan seksualnych dzieci
imlodziezy z zaburzeniami rozwoju wydaje sie, ze problemowos¢ tych zachowan
zasadza sie w absolutnej wiekszosci przypadkéw na relatywnym niedostosowa-
niu — zwigzanym z normami spoteczno-kulturowymi [Mathai, Ruble 2009].

Badania dotyczace ludzkiej seksualnosci zwiazane sa z etycznymi i praktycz-
nymi trudno$ciami, a trudnosci te sg zwlaszcza obecne, gdy prébuje sie oceni¢ sek-
sualno$¢ dzieci i mlodziezy [por. Bancroft 2011]. Badania obejmujgce osoby z ASD
dodatkowo charakteryzuja sie szeregiem ograniczen metodologicznych zwiaza-
nych z cechami samych uczestnikéw (rézne poziomy funkcjonowania poznaw-
czego, rézne operacjonalizacje ASD, mieszane grupy plciowe), metodami badaw-
czymi (kwestionariusze samoopisu vs rodzica lub opiekuna), brakiem grup
kontrolnych i ograniczonymi rozmiarami grup badawczych. Ograniczenia te
utrudniaja uogélnianie wynikéw dostepnych badan. Prezentowany w niniej-
szym artykule opis badan z perspektywy metodologicznej i etycznej z oczywis-
tych powodoéw nie wyczerpuje wszystkich kontekstéow pedagogicznych i psy-
chologicznych zwigzanych z omawianym zjawiskiem. Ze $wiadomoscia tych
niedoskonato$ci buduje si¢ pewien zrab wiedzy, ktéry moze by¢ podstawa do dal-
szych rozwazan na temat seksualnosci dzieci i mlodziezy z ASD.

Rozwdj psychoseksualny wpisany jest w indywidualng trajektorie, odbywa
sie jednoczesnie w okreslonym kontekscie spoleczno-kulturowym. Wskazuje sie,
ze ksztalt seksualnodci dziecka i nastolatka w duzej mierze zalezy od tego jakiego
wsparcia udziela mu rodzic na r6znych etapach rozwoju psychoseksualnego, jaki
ma dostep do edukacji seksualnej, czy ma rodzenstwo i jakiej to rodzenistwo jest
plci. Adolescencja jest tez wyjatkowym okresem zycia czlowieka. Czas ten, defi-
niowany typowo miedzy 12. a 18. rokiem zycia jest szczeg6lna, przejsciowa faza
pomiedzy seksualnoscig dziecieca a seksualnoscia osoby dorostej. Ekspresja sek-
sualnosci jest z jednej strony kontynuacja zachowan z wczesniejszych okreséw
rozwojowych, z drugiej strony zupelnie jakosciowo i iloSciowo najczesciej od-
mienng od znanych do tej pory doswiadczen.

Elementy seksualnosci obserwowane sa u dzieci, podmiotowe zainteresowa-
nie nig przejawiane jest od najmlodszych lat, ale czas adolescencji przynosi
przelomowe zmiany. Reorganizacja hormonalnych, anatomicznych i neuro-
psychologicznych aspektow seksualnosci zmienia jej indywidualne, interpersonalne,
rodzinne i spoleczne do$wiadczanie. Adolescencja przynosi ze soba szczegdélowe
zasady spoleczne regulujace ekspresje zachowan seksualnych i seksualne inter-
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akcje. Blyskawicznie narasta tez zmiana — wcigz obecne sa seksualne tresci poznaw-
cze i zainteresowania. Rozwdj seksualnosci osob nastoletnich dotyczy omawianych
w literaturze kluczowych aspektéw zachowan seksualnych: braku podejmowa-
nia jakichkolwiek zachowan — abstynencji, masturbacji i zachowan seksualnych
z partnerem. Poglady te zgodne sa z ostatnimi teoriami i badaniami, ktére podkre-
$laja role seksualnosci dla zdrowego rozwoju adolescentéw [Fortenberry 2013].

Niewiele jest niestety dostepnych badan dotyczacych rozwoju psychosek-
sualnego nastolatkéw z ASD. Dotycza one w przewazajacej mierze problemo-
wych zachowan seksualnych i wykorzystania seksualnego. Badania te pokazuja
na przyklad, ze u nastolatkéw z ASD pojawia sie wiecej niestosownych zachowan
seksualnych w poréwnaniu z grupg kontrolng [Ginevra, Nota, Stokes 2015]. Bada-
nia longitudinalne prowadzone przez L.P. Dekker iin. (2015) odkryly zwigzek po-
miedzy cechami autystycznymi u dzieci w wieku 10-12 lat, a problemami z ich za-
chowaniami seksualnymi zglaszanymi przez rodzicow we wczesnym okresie
dojrzewania (w wieku 12-15 lat). Z badan wynika takze, ze 75% rodzicow oséb
z ASD obawia sie, ze zwykle zachowania ich dzieci bedg przez otoczenie zakla-
syfikowane jako seksualne lub dewiacyjne, a przy tym jednoczes$nie 46% rodzi-
cow tych osdb czuje sie skrepowanych z powodu dotykania przez nie swoich
narzadéw plciowych w miejscach publicznych, 26% z powodu obnazania sie
i20% z powodu masturbacji w miejscach publicznych [Ruble, Dalrymple 1993].

W badaniu w duzej, reprezentatywnej grupie amerykanskich adolescentow
z ASD ujawniono, ze 46,3% spo$réd nich bylo ofiarg przemocy réwiesniczej (w tym
seksualnej), 14,8% sprawca, a 8,9% zamiennie ofiara i sprawca [Sterzing i in. 2012].
W latach 20121 2013 poréwnano doswiadczenia seksualne nastoletnich chtopcow
z ASD wysoko funkcjonujacych z dopasowanymi do nich parami chlopcéw z gru-
py kontrolnej. Okazalo sie, ze doswiadczenia seksualne nastolatkéw z obu grup
byly podobne. Réznica dotyczyla jedynie doswiadczen seksualnych podejmowa-
nych w parach. Znaczna liczba chlopcéw z populacji ogélnej miala za sobg takie
doswiadczenie miedzy 16. a 20. rokiem zycia. Adolescenci z ASD mieli natomiast
znaczaco mniej doswiadczen seksualnych podejmowanych w parach w badanym
okresie ich zycia. Przytoczone wybrane badania daja pewien wglad w seksual-
nosc¢ oséb z ASD, dostarczaja jednak one niewiele informacji dotyczacych rozwo-
ju seksualnego i doswiadczen seksualnych w okresie dojrzewania.

1. Osoby badane i metody badania

Uczestnikami badan byli chtopcy w wieku migdzy 16. a 19. rokiem zycia,
u ktoérych wczesniej zostalo zdiagnozowane zaburzenie autystyczne lub zesp6t
Aspergera przez specjaliste psychiatre i psychologa. Wszyscy uczestnicy badania
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byli osobami wysoko funkcjonujacymi, uczeszczajacymi do szkét ponadpodsta-
wowych. Poziom inteligencji mierzony skala Wechslera miescit sie w granicach od
82 do 110 pkt w skali petnej. Grupa kontrolna zostala dobrana pod wzgledem wie-
ku, plci, poziomu funkcjonowania intelektualnego i miejsca zamieszkania. Bada-
nia zostaly przeprowadzone w latach 2016-2017 w NZOZ ,Remedis” w Toruniu.

Wszyscy chlopcy otrzymali obszerne informacje (dotyczace podstaw niniej-
szego badania, dobrowolnosci, mozliwosci wycofania sie w wybranym momen-
cie, kwestii prywatnosci i ochrony danych osobowych, sposobu kontaktowania
sie z badaczem oraz mozliwo$¢ uzyskania niezaleznych porad) na temat badania
i dokument $wiadomej zgody, ktéry mogli odesta¢ lub dostarczy¢ osobiscie, gdy
wyrazili zgode na udzial w badaniach. Rodzice nieletnich chlopcow (<18 lat) réw-
niez wyrazili pisemng zgode na udziat ich synéw w badaniach.

Gléwnym celem niniejszych badan bylo poréwnanie danych zwigzanych
z zyciowym do$wiadczeniem seksualnym w grupie nastolatkéw z ASD (n = 9),
w wieku 16-19, z kontrolng grupa chlopcéw w populacji ogdlnej (n = 20). Grupy
te byly zblizone pod wzgledem cech spoteczno-demograficznych (tzn. chtopcy
pochodzili z rodzin o podobnej strukturze, statusie spoleczno-ekonomicznym
i mieszkajacych w miastach). R6znice w wielkosci grupy badawczej i kontrolnej
wynikaly z ograniczonych mozliwosci doboru chlopcow.

Badajac tematyke zwiazang z seksualno$cig mlodziezy stykamy sie bowiem
z wieloma watpliwosciami natury etycznej i metodologicznej. Trudnosci etyczne
obejmuja m. in. kwestie niestwarzania zagrozen dla os6b badanych podczas prze-
prowadzania badania. Poza tym niektérzy mowia otwarcie o swoim zyciu seksual-
nym, inni moga znieksztalca¢ informacje, ttumic je lub wrecz ktama¢. Mamy wiec
ograniczong grupe osob, ktére rozmawiaja o swojej seksualnoéci. Racjonalna de-
bata i naukowe wnikanie w rozwoj nastoletniej seksualnosci obecnie sa bardzo
trudne takze z powodu swoistego leku dotyczacego naduzycia seksualnego dzieci
i mlodziezy [Bancroft 2011].

Rozwazania metodologiczne dotyczyly wyboru mozliwej strategii badawczej.
Bardzo trudne jest zebranie grupy o odpowiedniej liczebnosci, uprawniajacej do
przeprowadzania badan ilosciowych i wnioskowania. Ostatecznie wybrano szcze-
golowa i poglebiong analize zebranego materialu w sposéb jakosciowy, co nie daje
uprawnien do wysuwania wnioskéw dotyczacych calej populacji, jednak tworzy
swoista prezentacje ilustracji klinicznych oséb z ASD na tle grupy chlopcéw z po-
pulacji ogélne;j.

Uczestnicy wypelniali kwestionariusz obejmujacy ich doswiadczenia seksual-
ne. Zawieral on 20 pozycji opracowanych na podstawie schematu badania zapro-
ponowanego przez Z. Lwa-Starowicza, a obejmujacego okres adolescencji i wcze-
$niejsze etapy zycia chlopcéw [Lew-Starowicz, Skrzypulec 2010]. Z oczywistych
powoddéw nie wykorzystano pytai odnoszacych sie do pézniejszych okreséw zy-
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cia seksualnego czlowieka. Wszystkie pytania zostaly sformulowane w latwy
ibezposredni sposéb. Okreslona terminologia (np. masturbacja) zostata wyjasnio-
na przy kazdym uczestniku badan.

2. Doswiadczenia seksualne badanych chtopcéw

Wszyscy badani chlopcy — zaréwno z grupy badanej, jak i kontrolnej — korzy-
stali z Internetu szukajac tresci zwigzanych z seksualnoscig cztowieka. Wiekszos¢
z nich rozmawiala (korzystajac z dostepnych mozliwosci swojego komputera)
o zyciu seksualnym. ogladata zdjecia i filmy pornograficzne. Wiekszo$¢ chlopcow
z ASD i grupy kontrolnej zglosita masturbacje. Kazdy z nich deklarowat, ze kon-
czy sie ona uzyskiwaniem satysfakcjonujacego orgazmu. Chiopcy w obu grupach
zglaszali podobny wiek swoich pierwszych doswiadczen seksualnych — podajac,
ze byl to ich 13 lub 14 rok zycia.

Pytano takze o doswiadczenia w relacji z druga osoba. Odsetek chlopcow
z ASD, ktdrzy nie mieli doSwiadczen seksualnych z partnerka byl wiekszy niz
w grupie kontrolnej. Trzech chtopcéw z ASD nie miato Zzadnego do$wiadczenia
seksualnego z druga osoba. W grupie kontrolnej natomiast takie osoby nie poja-
wily sie. Te réznice tlumaczy sie jednak przede wszystkim znacznie mniejsza ilo-
Scig chlopcéw z ASD w poréwnaniu z grupg kontrolng, ktérzy zgtosili doswiad-
czenie calowania si¢ z dziewczynami i pieszczoty. Nie pojawily sie zadne istotne
réznice dotyczace bardziej intymnych doswiadczen seksualnych z partnerami.

Czterech chlopcéw z ASD mialo za soba swdj pierwszy stosunek seksualny
z partnerka, w grupie kontrolnej takich chtopcéw bylto 15. Potowa chtopcéw z ASD,
ktérzy komunikowali o odbytym stosunku piciowym miata dwéch lub wiecej r6z-
nych partneréw seksualnych. Wszyscy czterej natomiast, podobnie jak 15 chlop-
céw z grupy kontrolnej, ktérzy podjeli wspodlizycie mieli charakterystyczng
liniowq trajektorie rozwojowa: na poczatku okresu dojrzewania mieli oni doswiad-
czenie z mniej intymnymi zachowaniami (calowanie, pieszczoty), potem mieli
bardziej intymne do$wiadczenia (stymulacja ustna i manualna lub przez partnera,
stosunek plciowy).

Wszyscy chlopcy z grupy kontrolnej korzystali z prezerwatywy, kiedy po raz
pierwszy uprawiali seks; wéréd chlopcéw z ASD tylko 1 uzyt wtedy prezerwaty-
wy. Dwoéch chlopcéw z ASD, ktérzy zglosili doswiadczenie stosunku plciowego,
wskazali, ze spodobal im sie pierwszy raz, woleliby tez, aby stalo sie to wczesniej.
Dla wszystkich czterech chlopcéw z ASD moment pierwszego doswiadczenia
z seksem byl nieoczekiwany. Jeden z chiopcéw wskazal, ze nie podobal mu sie
jego pierwszy stosunek seksualny. W grupie kontrolnej zaden z chlopcéw nie
zalowal podjecia wspoéizycia.
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Zaréwno chlopcy z grupy badanej, jak i z grupy kontrolnej wskazali, ze mieli
partneréw w zblizonym wieku. Rodzaj relacji byt takze podobny w obu badanych
grupach — badani méwili najczesciej o zwigzku romantycznym lub wakacyjnej
milosci. Wszyscy chlopcy z grupy kontrolnej okreslili siebie jako osoby hetero-
seksualne. Jeden chlopiec z ASD podal, Ze zastanawia sie nad swoja orientacja
seksualna.

Uzyskano bardzo niepokojace dane dotyczace wykorzystania seksualnego —
dwoch chlopcéw z ASD podalo, ze zostali zmuszeni do podejmowania zachowan
seksualnych wbrew ich woli. W grupie kontrolnej nie byto takiej osoby. W grupie
kontrolnej trzech chlopcéw podjeto stosunek seksualny z prostytutka, placac za
to. W grupie chlopcéw z ASD nikt nie zglosit takiego zachowania.

3. Spektrum zaburzen autystycznych i rozw¢j seksualny

Niniejsze badanie pomaga wyjasni¢ rozwdj seksualny chlopcéw wysoko funk-
cjonujacych z ASD w poréwnaniu z ich réwie$nikami z populacji ogélnej. Uzy-
skane wyniki pokazujg, ze seksualnoéc jest czesciag rozwoju adolescentéw z ASD,
podobnie jak w przypadku ich réwiesnikéw z grupy kontrolne;j.

Niemal wszyscy chtopcy z obu grup zgtosili masturbacje i doswiadczyli orgaz-
mu. Czes$¢ miata pewne doswiadczenia seksualne z partnerka. Jednak w grupie
chlopcow z ASD bylo ich zdecydowanie mniej. Nie pojawily sie zadne istotne r6z-
nice dotyczace bardziej intymnych doswiadczen seksualnych z partnerami.
Chlopcy z ASD mieli partnerki w podobnym wieku, w wigkszosci przypadkéw
ich doswiadczenie seksualne nie wystepowalo w sytuacji jednorazowe;.

Badanie indywidualnych trajektorii rozwojowych chlopcéw z ASD i ich ana-
liza jakos$ciowa wykazala, ze chlopcy z bardziej intymnym doswiadczeniem part-
nerskim mieli takze doswiadczenie z wszystkimi mniej intymnymi zachowaniami
i masturbacja. Takze w tym badaniu mniej intymne zachowania seksualne po-
przedzily te bardziej intymne. Liniowa trajektoria zdobywania doswiadczenia se-
ksualnego (od mniej do bardziej intymnych zachowan) jest wspodlna dla wiekszo-
Sci chlopcéw w populacji ogélnej. Stopniowe zdobywanie do$wiadczenia daje
mozliwo$¢ rozwijania umiejetnosci i samopoznania w celu interakcji z partnerem
iodrzucania niechcianych doswiadczen. Badanie to ujawnilo réwniez, ze niewiel-
ka grupa chlopcéw z ASD wydawala sie wolniejsza w rozpoczeciu eksperymento-
wania z pocatunkami i pieszczotami, co jest zazwyczaj powszechnym pierwszym
krokiem do zachowan seksualnych podejmowanych w parze. Ostroznie mozna
powiedzie¢ o mozliwym normatywnym rozwoju psychoseksualnym chlopcoéw
z ASD.



Doswiadczenia seksualne adolescentéw ze spektrum zaburzeri autystycznych... 205

Obserwowana rézna dynamika rozwoju psychoseksualnego w grupie bada-
nej i kontrolnej moze by¢ wyjasniana przez indywidualne cechy samych bada-
nych (np. wahanie si¢ w kontaktach z potencjalnymi partnerami, brak zaintereso-
wania randkowaniem), czy czynniki Srodowiskowe (np. niewielu potencjalnych
partneréw). Czynniki te moga utrudnia¢ nawigzywanie relacji partnerskich i roz-
woj zachowan seksualnych podejmowanych w parze. Spéjne sa z tym dostepne
badania w literaturze. E. S. ByersiS. Nichols [2014] zbadali funkcjonowanie seksu-
alne samotnych os6b dorostych z ASD. ZnaleZzli oni grupe heteroseksualnych do-
rostych mezczyzn, ktérzy nie mieli doswiadczenia z partnerka. Jednocze$nie
charakteryzowali si¢ oni wyzszym poziomem leku przed rozpoczeciem wspolzy-
cia, mniejszym pozadaniem seksualnym, mieli tez mniej pozytywnych postaw
wobec zachowan seksualnych. Z innych badan wynika, ze osoby wysoko funkcjo-
nujace z ASD posiadaja wiedze o seksualnosci i deklaruja (zwlaszcza mezczyzni)
zainteresowanie zyciem seksualnym [Ousley, Mesibov 1991]. Wielu mlodych
mezczyzn z zaburzeniami rozwoju szuka kontaktu fizycznego z innymi, lecz po-
mimo prezentowania wiedzy o potrzebnych umiejetnosciach spoteczno-seksual-
nych sg oni pozbawieni praktycznych mozliwosci interakcji w tym obszarze z in-
nymi, co sprzyja zachowaniom autoerotycznym [Hellemans i in. 2010].

Mozemy wyodrebni¢ trzy sciezki rozwoju psychoseksualnego u chiopcéw
z ASD. Pierwsza grupa chlopcéw eksperymentuje z zachowaniami seksualnymi
i rozpoczyna wspolzycie z partnerami w wieku poréwnywalnym z chlopcami
z populacji ogélnej. Ich wczesne doswiadczenia zwigzane z randkami moga przy-
czyniac sie do rozwoju umiejetnosci nawigzywania znajomosci i rozwoju samo-
oceny. Druga grupa to chlopcy, ktérzy prébowali podejmowac masturbacje, do-
$wiadczyli przy tym orgazmu, ale wolniej zdobywali doswiadczenia partnerskie;
by¢ moze z powodu mniejszych indywidualnych zasobéw, ale zapewne tez ze
wzgledu na czynniki sSrodowiskowe. Wyniki sugeruja istnienie réwniez podgrupy
chlopcow, ktorzy jeszcze nie weszli w sfere partnerskich doswiadczen seksual-
nych - wniosek zgodny z dostepnymi badaniami wsréd préb dorostych. Mozli-
we, ze jest to trzecia potencjalna $ciezka rozwoju. Niektére badania podejmowa-
ne wéréd osob dorostych z ASD podaja, ze jest cze$¢ oséb z ASD, ktéra odczuwa
mniejsze pozadanie seksualne lub deklaruje, Ze nie odczuwa go wecale [Gilmour,
Schalomon, Smith 2012]. Powyzsze, sugerowane $ciezki rozwoju psychoseksual-
nego, spdjne sa takze z podobnymi wnioskami z badan dotyczacych doswiadczen
seksualnych adolescentéw z ASD [Dewinter i in. 2015; Dewinter i in. 2016].

Wybrane réznice dotyczace doswiadczen seksualnych chlopcéw z ASD i gru-
py kontrolnej wymagaja oméwienia. Nalezy je jednak interpretowac ostroznie, ze
wzgledu na wielko$¢ badanej préby. Dla wszystkich czterech chlopcéw z ASD
moment pierwszego doswiadczenia z seksem byl nieoczekiwany. Chlopcy z gru-
py kontrolnej byli w stanie przewidzie¢ moment pierwszego stosunku seksualne-



206 Monika Dgbkowska

go. Dla chlopcéow z ASD brak umiejetnosci przewidywania tego czasu moze
przekiada¢ sie na mniej lub bardziej ryzykowne zachowania seksualne, wigksze
ryzyko zakazenia chorobami przenoszonymi droga plciowa, czy nieplanowane
ciaze partnerki. Ujawnione wyniki badan podkreslaja wage wszechstronnej edu-
kacji seksualnej uwzgledniajacej spoteczne, komunikacyjne, indywidualne zaso-
by, potrzeby i pragnienia.

Niepokojace sa dane zglaszane przez dwoéch chlopcéw z ASD, ktérzy komu-
nikowali o do$wiadczeniu wykorzystania seksualnego. Wykorzystanie seksualne
0s6b z ASD zdarza si¢ - wedlug niektérych Zrédel - bardzo czesto [Crosse, Kaye,
Ratnofsky 1993; Suris i in. 1996]. Przyczynami tej zwiekszonej podatnosci na wy-
korzystanie sa najczesciej: mniejsze zrozumienie, co jest wlasciwe, a co nie; trud-
nosci w negocjowaniu réwnosci w zwigzku i trudnosci w méwieniu o wykorzy-
staniu. Osoba z ASD moze czug, ze nie prawa do podejmowania wilasnych decyzji
na temat seksualnosci lub moze by¢ manipulowana, by wej¢ w zwiazek pole-
gajacy na wykorzystaniu. Takie doniesienia moga prowadzi¢ rodzicéw do decy-
zji, by chroni¢ swoje dzieci od jakichkolwiek nienadzorowanych kontaktéw
spolecznych, a nawet moga by¢ zwodniczym uzasadnieniem odmowy przekazy-
wania im jakiejkolwiek wiedzy dotyczacej seksualnosci. Brak wiedzy niesie ze
soba jednak zwiekszenie ryzyka. Gdy pytania i zachowania seksualne sa w spo-
s6b swobodny dyskutowane w obrebie rodziny - rozwéj seksualny ma szanse pra-
widlowego rozwoju, a prawdopodobienstwo wykorzystania seksualnego moze
by¢ znaczaco obnizone lub wyeliminowane [por. Dagbkowska 2013]. Niezbedne sa
tez dalsze badania dotyczace rozpowszechnienia wykorzystania seksualnego
u dzieci, mlodziezy i oséb dorostych z ASD.

Zakonczenie

Istnieje kilka ograniczen niniejszego badania, co powinno zosta¢ tu opisane.
Przede wszystkim, uogélnienia ustalen sa ograniczone przez dobdr prébki bada-
weczej, ktéra byla stosunkowo jednorodna i nie bylta reprezentatywna dla oséb
zASD. W takim $wietle trzeba tez interpretowac uzyskane wyniki. Wydaje sie jed-
nak, ze krancowo niemozliwe jest zebranie grupy o odpowiedniej liczebnosci,
uprawniajacej do przeprowadzenia wnioskowania. Obserwacja duzej, jednorod-
nej grupy chlopcéw z ASD stworzylaby na pewno mozliwos¢ uzyskania pelniej-
szych wnioskéw. Pozwolilaby tez na testowanie i badanie réznych trajektorii
rozwojowych. Chlopcy w badanych grupach réznili si¢ takze poziomem funkcjo-
nowania intelektualnego, co mogto mie¢ réwniez znaczenie dla uzyskanych
wynikow.
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Nie mozna takze pomina¢ trudnosci wynikajacych z wieku badanych chlop-
cow. Wiek pomiedzy 16 a 19 rokiem zycia to czas dynamicznych zmian. Zdoby-
wane wtedy doswiadczenia w sferze spolecznej, emocjonalnej — i co oczywiste —
réwniez w seksualnej, moga by¢ bardzo réznorodne i przybywaé w sposéb linio-
wy, ale tez nieharmonijny. Mogto tez dojs¢ do swoistej blednej selekcji oséb
uczestniczacych w badaniach — chlopcy i ich rodzice dobrowolnie brali udzial
w badaniach. W literaturze wskazuje sie, ze osoby dobrowolnie zglaszajace sie do
udzialu w badaniach dotyczacych seksualnosci maja wiecej doswiadczen seksual-
nych i bardziej pozytywne postawy dotyczace seksualnosci [Wiederman 1999].

Ostatnie badania, w tym opisane tu, pokazuja, ze seksualnosc jest czescia ty-
powego dorastania u wiekszosci chtopcéw z ASD, podobnie jak w przypadku ich
réwiesnikéw. Badania te wymagaja jednak stalego uzupelniania. Niezaleznie jed-
nak od tego, wazna pozostaje konieczno$¢ prowadzenia wczesnej i wszechstron-
nej edukacji seksualnej oraz wspierania wspéipracy miedzy rodzicami i profe-
sjonalistami w zakresie ich komunikacji dotyczacej seksualnosci kierowanej do
0s6b z ASD. Na pewno — dla os6b z ASD — korzystne bedzie bardziej zindywidu-
alizowane podejscie. Promowanie edukacji i komunikacji dotyczacej seksualnosci
przez rodzicéw, profesjonalistéw i opiekunéw moze tylko wzbogaci¢ wiedze
iumiejetnosci 0s6b z ASD, aby potrafili budowac relacje partnerskie i dbali o zdro-
we funkcjonowanie seksualne [Holmes, Himle, Strassberg 2015].

Wsréd specjalistow zajmujgcych sie problemami calosciowych zaburzen roz-
woju zdecydowanie przewaza poglad przedktadajacy mozliwos¢ ksztalttowania
rozwoju seksualnego oséb z autyzmem. Celowi temu stuzg programy prewencji
wystepowania nieakceptowanych zachowan seksualnych, ktére poprawiajac za-
kres i gtebokos¢ spotecznego do§wiadczania relacji i kontekstéw, pozwola na op-
tymalny rozwdj seksualnosci dziecka i adolescenta z zaburzeniami rozwoju. Defi-
cyty poznawcze i trudnosci w uzyskaniu emocjonalnego wspoétbrzmienia, wraz
z ograniczonymi mozliwosciami komunikacji i trudnoéciami spotecznymi powo-
dujg konieczno$¢ prowadzenia szczegdlnie intensywnych, zaawansowanych
i dlugoterminowych oddzialywan [Realmuto, Ruble 1999]. Powinny one zaczy-
nac sie w wieku przedszkolnym i obejmowac znacznie szerszy obszar tematyczny
z zakresu interakcji spolecznych anizeli tylko seksualnoéc i jej ekspresja. Prowa-
dzenie interwencji edukacyjnych, regulacji aktywnosci interpersonalnych oraz
wyksztalcenia lub poprawy umiejetnosci poznawczych i spotecznych wymaga
ciaglego oddzialywania, opartego na wspoélpracy terapeutéw z rodzicami, na-
uczycielami, wolontariuszami, rodzing i rowie$nikami [Mathai, Ruble 2009].

To na rodzicach w duzej mierze spoczywa odpowiedzialnos¢ za rozwijanie
powyzszych kompetencji u dziecka i takich jego postaw wobec siebie, ktére beda
mu umozliwialy kierowanie wiasnym Zyciem oraz posiadanie nad nim kontroli
we wszystkich sferach funkcjonowania czlowieka. Warunkiem rozwoju jest moz-
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liwos$¢ dokonywania wyboru, samodzielnego dzialania, bycia aktywnym — przy
zapewnionym wsparciu i pomocy (E. Pisula, 2012). Czesto jednak rodzice dora-
stajacych chlopcéw pozostajg bezradni wobec seksualnoéci ich dzieci ujawnianej
bez zrozumienia mozliwych reakcji otoczenia, bez dostrzegania, oczywistych dla
innych, zlozonych kontekstéw emocjonalno-poznawczych i bez przewidywania
konsekwencji swych dziatan. Rodzice, prébujac chronié swoje dorastajace dzieci,
staja sie czesto nadopiekunczy i nadmiernie je ograniczaja, sadzac, ze mozna
powstrzymac naturalny rozwdj seksualnosci. Dzieje sie tak, mimo ze wiadomo, iz
odpowiednie przygotowanie dzieci, jak i ich rodzicéw moze zasadniczo minima-
lizowa¢ problemy w rozwoju seksualnym os6b z zaburzeniami rozwoju. Edukacja
jest wiec w tym zakresie niezbedna. Podejmowanie natomiast badan dotyczacych
rozwoju psychoseksualnego wydaje sie by¢ stale zasadne i wartosciowe.
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Problematyka seksualno$ci oséb
z niepelnosprawnoscia intelektualna

Jednym z kluczowych aspektow zycia cztowieka jest jego seksualnoéc. Jest ona nieodlacznym ele-
mentem kazdej istoty ludzkiej. Kazdy ma prawo spelnia¢ si¢ w zakresie swojej intymnosci. Pro-
blematyka ta nie jest tatwa, gdyz laczy sie z bardzo delikatna sfera egzystencji. Niemniej jedmak
wiele w tym zakresie mozna zrobi¢ za posrednictwem odpowiedniej edukacji. Temat ten nie
moze stanowi¢ swego rodzaju tabu takze w kontekscie 0s6b z niepetnosprawnoscia.

Stowa kluczowe: intymnoé¢, seksualnos¢, niepelnosprawnosé

Problems of sexuality of people with intellectual disabilities

One of the keyaspects of a human's life ishissexuality. It isaninseparable element of everyhuman-
being. Everyonehas the right to fulfilltheirintimacy. This problem is not easy, becauseitconnects
with a verydelicatesphere of existence. Nevertheless, a lot can be done in thisareathroughappropri-
ateeducation. Thissubjectcan not be a kind of tabooalso in the context of people with disabilities.

Keywords: intimacy, sexuality, disability

Wprowadzenie

Niewatpliwie jedng z najbardziej ,przemilczanych” sfer zycia cztowieka jest
jego seksualnos¢. Owe ,przemilczanie” jest jednak na swoéj sposéb paradoksalne,
bowiem z jednej strony erotyka jest w rozmaitych przekazach wrecz nadrepre-
zentowana, jednak z drugiej strony w aspekcie popularyzowania rzetelnej wie-
dzy, seksualnos¢ czlowieka jest juz tematem poruszanym duzo mniej chetnie.
W niektérych przypadkach zagadnienie to stanowi wrecz swoiste tabu w klasycz-
nym rozumieniu. Tak dzieje sie w przypadku, gdy mowa o seksualnosci oséb
z niepelnosprawnoscig (zwlaszcza niepetnosprawnoscia intelektualng). U wspo-
mnianych oséb niestety nierzadko seksualnos¢ traktuje sie w kategoriach czegos,
co nie powinno mie¢ miejsca z uwagi na dysfunkcje danej osoby.Z uwagi na fakt,
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ze kazda niepelnosprawnos¢ wyréznia sie pewnymi specyficznymi cechami oraz
zachowaniami, w tym tekscie zostanie omdwiona przede wszystkim specyfika
funkcjonowania 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualna. Jest to temat tym bar-
dziej istotny, Ze najnowsze badania realizowane w Polsce dowiodly, iz osoby
zniepelnosprawnoscia intelektualng wchodza w zwiazki oraz wykazuja potrzebe
bliskosci intymnej (Kijak 2016).

Niemniej jednak myslenie stereotypowe wynika bez watpienia z niewtasci-
wej edukacji 0séb powielajacych tego typu schematy myslenia. Seksualnos¢ jest
bowiem integralna czescig kazdej kobiety i kazdego mezczyzny — bez wzgledu na
posiadana (badz nieposiadana) niepelnosprawnos¢. Jak wspomina J.A. Kowalski:

Seksem musiat sig¢ cztowiek interesowac naprawde od poczgtku, podobnie jak pozywieniem, po-
niewaz inaczej nie bytoby nas na tym swiecie [Kowalski 2011: 9].

Slowa te $wiadcza o tym jak istotna jest to kwestia dla kazdego cztowieka, bo-
wiem prokreacja, podobnie jak potrzeba zdobycia pozywienia przypisana jest
w sposob nieodigczny do naturalnych mechanizméw funkcjonowania — nie tylko
w wymiarze jednostkowym, ale takze w aspekcie spolecznym. Tre$¢ niniejszego
artykutu koncentrowac sie bedzie w gtéwnej mierze na zagadnieniu seksualnosci
0s0b z niepelnosprawnoscig intelektualna.

1. Sposoby rozumienia seksualnosci i ptciowosci

Kwestig elementarng w kontekscie podjecia powyzszego tematu jest uscisle-
nie znaczenia samej seksualnoéci. Zdaniem M. Laphomon’a stanowi ona podsta-
wowy element czlowieczenstwa, ktéry obejmuje zaréwno prokreacje, intymnosc,
pozadanie, erotyzm, orientacje seksualng, role i identyfikacje plciows, jak row-
niez sam seks. W swojej definicji wyraza mniemanie, iz:

Seksualnost jest doswiadczana i wyrazana w myslach, fantazjach, przezyciach, przekonaniach,
wartosciach, zachowaniach, rolach i zwigzkach. Seksualnos¢ powstaje na skutek interakcjiczyn-
nikéw biologicznych, psychologicznych, spolecznych, ekonomicznych, politycznych, kulturo-
wych, etycznych, prawnych, historycznych, religijnych i duchowych [Kaminska, Kierzkowski
2016: 332].

Przytoczona definicja w sposob jednoznaczny ukazuje fakt, iz seksualnosé
powiazana jest nie tylko z rozwojem biologicznym czlowieka, lecz takze cile do-
tyczy sfery psychicznej i wiaze si¢ z codziennym funkcjonowaniem czlowieka.
Swiatowa Organizacja Zdrowia takze dostrzegla niebywala istotnos¢ zagadnienia
seksualnosci cztowieka, przyjmujac w 2002 r. Deklaracje Praw Seksualnych Czlowie-
ka. W tresci przytoczonej deklaracji podkreéla sig, iz pelen rozw6j seksualnosci ko-
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nieczny jest do osiaggniecia szeroko pojmowanego dobrostanu w kazdym wymia-
rze ludzkiego zycia (Deklaracja Praw Seksualnych Czlowieka, dostep online).

W aspekcie niniejszych rozwazan niezwykle wazne jest usciSlenie pojecia
plciowosci, samej plci, a takze zdrowia seksualnego. Termin zdrowia seksualnego
jest natomiast przyjety przez wspomniang wczesniej Swiatowa Organizacje
Zdrowia. Oznacza zintegrowang wspoélegzystencje czynnikéw emocjonalnych,
biologicznych, intelektualnych oraz spolecznych w obrebie Zycia seksualnego
[Aouil 2010: 80]. Celem tej koncepcji jest podkreslenie wagi wyksztalconej seksu-
alnosci dla caloéciowego rozwoju czlowieka, w tym jego relacji interpersonal-
nych. Z zagadnieniem tym w spos6b bezposredni taczy sie takze kwestia prokreacji
oraz prawa kobiet i mezczyzn do odpowiedniej wiedzy oraz metod planowania
rodziny. Istotne jest, aby byly one skuteczne, bezpieczne, przystepne pod wzgle-
dem finansowym oraz akceptowalne etycznie [Kaminiska, Kierzkowski 2016: 332].

Istotnym pojeciem jest takze ple¢ oraz plciowosé. Wedlug Stownika Jezyka
Polskiego plec to ,zespdt wlasciwosci charakteryzujacych organizmy osobnikéw
meskich i zenskich iprzeciwstawiajacych je sobie wzajemnie” [Szymczak 1992:
698]. Zatem plciowos¢ cztowieka jest pojeciem duzo szerszym i rozumiana jest
jako obszar zycia czlowieka definiujacym wlasne zycie jako kobieta, badz jako
mezczyzna.

Plciowost jest ztozong i integrujgcq sitg osoby ludzkiej, z ktorej wyrasta istnienie i dziatanie oso-
by okreslajgce jej sposdb bycia jako mezczyzny lub kobiety; oraz sposéb dzialania i reagowania
jako mezczyzny lub kobiet [Botoz 2003: 19].

Powyzsza definicja pojmuje zatem plciowos¢ czlowieka bardziej przez pry-
mat czynnikow kulturowych, spolecznych i psychologicznych, anizeli stricte bio-
logicznych. Warto podkresli¢ takze fakt, iz plciowos¢ istnieje tak naprawde
zupelnie niezaleznie od wystepowania (lub nie) jakiejkolwiek niepelnosprawnosci
u konkretnej osoby. Warto dodag, Zze jak wynika z badan, osoby z niepelnospraw-
noscia intelektualna, znajq okreslenia plci, identyfikuja sie ze swoja plcia i potrafia
wskazac réznice miedzy plciami [Otrebski, Czusz 2013: 233].

W wielu przypadkach seksualnos¢ osoéb z niepelnosprawnoscia intelektualna
(zwlaszcza w stopniu lekkim) jest zupelnie normalna i nie wymaga jakiejkolwiek
interwencji (poza rzetelng i dostosowana do mozliwoéci danej osoby edukacja
seksualng), natomiast niemal wszystkie te osoby posiadaja potrzeby seksualne
i w rozmaity sposéb daza do ich spetnienia. Akceptowalnos¢ form wspomnianego
dazenia powigzana jest rowniez z zagadnieniem stosownej edukacji. Edukacja
seksualna z kolei w duzej mierze opiera sie na publikacjach (réwniez naukowych)
z danej dziedziny. R. Kijak zwraca zatem uwage na to, ze w publikacjach pomija
sie kwestie antykoncepcji, opieki ginekologicznej, czy przemocy seksualnej wobec
0s6b z niepelnosprawnoscia [Kijak 2013: 14-15]. Tym bardziej istotne jest porusza-
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nie tak waznych (a wciaz uwazanych za trudnych) tematéw podczas rozméw
z osobami z niepelnosprawnoscia.

2. Specyfika seksualnosci 0s6b z niepetnosprawnoscia intelektualng

Jak zauwaza K. Imielifiski, z zaburzeniami seksualnymi mamy do czynienia,
gdy owa wrodzona funkcja ulegnie znieksztalceniu lub zahamowaniu, badz be-
dzie istnie¢ w skrajnej dysharmonii w odniesieniu do innych aspektéw osobowo-
Sci cztowieka [Imielinski 1986: 26]. M. Koscielska zauwaza natomiast, ze u 0s6b
z niepelnosprawnoscia intelektualna czesto wystepuja przejawy tzw.,spéznionej
dzieciecej seksualnosci”, na ktéra sklada sie [KosScielska 2004: 44-51]:

1) dazenie do blisko$ci z matka;

2) chwiejnoé¢ nastroju uzalezniona od zachowania najblizszej osoby;

3) poszukiwanie kontaktu fizycznego z bliskg osobg poprzez przytulanie, badz
calowanie;

4) obnazanie sie;

5) domaganie sie od bliskich dowodéw milosci;

6) brak zachowania strefy intymnej z osobami Swiezo zapoznanymi (ich $ciska-
nie i calowanie).

Osoby z niepelnosprawnoécia intelektualng zwlaszcza w okresie dojrzewania
(podobnie jak ich zdrowi rowieénicy) zmagaja sie z wysokim skokiem hormo-
nalnym. Maja zatem takie same potrzeby i bardzo podobne problemy jak inne
nastolatki, lecz niezwykle trudno jest im sobie z nimi poradzic.

W aspekcie zachowan seksualnych oséb z niepelnosprawnoscia intelektualna
zdecydowanie dominuje masturbacja, jednak w literaturze wyrdznia sie w tym
kontekscie rozmaite jej rodzaje [Koscielska 2004: 44-51]:

1) Masturbacja jako wyladowanie epileptyczne — wystepuje wylacznie u oséb
z uszkodzonym ukladem nerwowym. Prawidlowa czynno$¢ mézgu zostaje
wowecezas zaklécona, a podwzgoérze wywoluje wyladowania epileptyczne,
podczas ktérych mozna zaobserwowac napad padaczkowy, a wraz z nim oso-
ba z niepetlnosprawnoscia wykonuje ruchy kopulacyjne. Warto jednak pod-
kresli¢, iz diagnoze masturbacji epileptycznej mozna potwierdzi¢ wylacznie
podczas badania EEG.

2) Masturbacja nerwicowa — ten rodzaj masturbacji zauwazalny jest u 0s6b z nie-
pelnosprawnoscig intelektualna, ktére doswiadczaja silnego leku. W tym
przypadku masturbacja moze stuzy¢ redukcji napiecia psychicznego oraz
leku. Taki rodzaj masturbacji jest szczegdlnie destrukcyjny dla zdrowia seksu-
alnego danej osoby.
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3) Masturbacja jako instrument redukcji napiecia miesniowego — szczegodlnie
czesto wystepuje u 0s6b z autyzmem. Osoby te dysponuja bardzo ograniczo-
nym repertuarem wyrazania rozmaitych emocji, ktérych nie mogg wyrazi¢
poprzez placz lub $miech, zatem powstale napiecie miesSniowe prébuja redu-
kowac¢ za pomocg poruszania rekoma, podskakiwania, masturbowania sie lub
wykonywania ruchéw kopulacyjnych.

4) Masturbacja jako efekt monotonii — osoby z niepelnosprawnoscia intelektu-
alng nierzadko majq niestety ograniczona mozliwos¢ spedzania wolnego czasu,
a proponowane przez opiekundw zajecia czesto nie sa dla nich wystarczajaco
interesujace. Z tego powodu masturbacja moze by¢ metoda autostymulacji
i staje sie¢ metoda na spedzanie wolnego czasu.

5) Masturbacja prowokacyjna — w tym przypadku zachowania masturbacyjne
majg charakter publiczny, natomiast ich celem jest zdobycie uwagi innych
0s0b. Przez niektdre osoby moze by¢ mylnie postrzegana jako ekshibicjonizm.
Do probleméw seksualnych oséb z niepelnosprawnoscig intelektualna czesto

zalicza sie takze rozerotyzowanie. Pojecie to dotyczy tych oséb, ktore inicjacje

seksualng maja juz za soba, znaja juz przyjemnos¢, ktéra wynika z odbywania sto-
sunkow seksualnych z druga osoba. Osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng
moga mie¢ problem, aby w odpowiedni sposéb kontrolowac potrzebe kolejnych

zblizen intymnych [Koscielska 2004: 44-51]:

Niewatpliwie seksualnos$¢ (a w szczegélnosci kwestia rozpoczecia zycia se-
ksualnego z innymi ludzmi) oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng stanowi
bardzo powazny dylemat moralny dla rodzicéw i terapeutéw. Z jednej strony ist-
nieje bowiem pewne ryzyko, ze osoby te nie beda w stanie w kazdym przypadku
w odpowiedni sposéb uzy¢ rozmaitych metod antykoncepcji i odebra¢ wlasciwej
wiedzy na jej temat (jak réwniez zagadnien dotyczacych prokreacji). Réwnie pro-
blematyczne jest takze zagadnienie tzw. ,wydolnoéci wychowawczej” oséb do-
tknigtych niepelnosprawnoscia intelektualng — nie ma bowiem watpliwoéci, ze
zadaniem nietatwym jest dla nich stworzenie kompleksowych warunkéw dla
wszechstronnego rozwoju poczetego dziecka (szczegdlnie, gdy do poczecia nie
doszlo na skutek swiadomej decyzji).

Z drugiej strony jednak strony wiele os6b (takze ekspertow w dziedzinie
seksualnosci 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualna) uwaza, ze mozliwos¢
prowadzenia regularnego zycia seksualnego z innymi osobami (oczywiscie za
obopdlna zgoda tych 0séb) jest ich prawem, wynikajacym z faktu posiadania sek-
sualnosci przez kazda osobe. Podkreslaja oni takze, Ze nie jest regula to, ze dwoje
0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng najczesciej plodzi dziecko z podobny-
mi dysfunkcjami.A. Midro podkreéla, ze w calej Swiatowej literaturze opisany jest
tylko jeden przypadek urodzenia dziecka z tg sama przypadloscia przez kobiete
z zespolem Retta, natomiast we wszystkich innych przypadkach dzieci byly jedy-
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nie nosicielami tej choroby [Koscielska 2004: 63]. Jest to oczywiscie jeden z wielu
przykladéw, przytaczanych przez zwolennikéw prowadzenia aktywnego zycia
seksualnego przez osoby z niepelnosprawnoscia intelektualna, jednak nalezy pa-
mieta¢, iz w bardzo wielu przypadkach niepelnosprawnosci intelektualnej jest ona
dziedziczna — niestety nie tylko w wymiarze samego nosicielstwa okreslonych jej
przyczyn, lecz réwniez ujawniania si¢ wspomnianej niepelnosprawnosci.

3. Osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng a edukacja seksualna

Zagadnieniem niezwykle istotnym w kontekscie niniejszych rozwazan jest
niewatpliwie dostarczanie osobom z niepelnosprawnoscia intelektualng odpo-
wiednich instrumentéw do tego, aby potrafitly one w odpowiedni sposob definio-
wac irozumieé¢ wlasng seksualnos¢, jak rowniez rozwija¢ kompetencje niezbedne
do rozpoczecia samodzielnego zycia seksualnego. Do tego celu niezbedna jest
oczywiscie edukacja seksualna, jednak nalezy pamieta¢, iz jej podstawowa zasada
powinna by¢ indywidualizacja, tj. dostosowanie przekazu do mozliwosci konkret-
nej osoby. Edukacja seksualna os6b z niepetnosprawnoscia posiada jednak swoje
jasno zdefiniowane cele, ktére ponizej zostana wymienione i pokrétce scharakte-
ryzowane [Parchomiuk 2009: 29-30].

1) Dostarczanie wiedzy i doSwiadczen z zakresu plci — punkt ten zawie-
ra w sobie edukacje zaréwno z zakresu pierwszo-, jak i drugorzedowych cech
plciowych kobiet oraz mezczyzn, zagadnienia zwigzane z poznaniem wlasnej cie-
lesnosci, elementarne procesy fizjologiczne kobiet oraz mezczyzn, atrybuty defi-
niujace kobiety oraz mezczyzn (jak réwniez ich role spoleczne), a takze zagadnie-
nie zwigzane z poszanowaniem ciala drugiej osoby (szczegodlnie istotne w tym
aspekcie jest odpowiednie rozréznienie stref intymnych).

Aby zdoby¢ rzetelna wiedze w tym zakresie niezbedne sa; kontakt z osobami
plci przeciwnej w r6znym wieku, czynne uczestnictwo w aktywnosciach codzien-
nego zycia, poznanie sposobéw adekwatnego do plci i wieku ubierania si¢ oraz
czesania, podkreslanie atutéw urody, przy jednoczesnym maskowaniu jej man-
kamentéw oraz poznanie zréznicowanych form spedzania czasu, dostosowanych
do plci, wieku oraz indywidualnych upodoban.

2) Rozwijanie kompetencji i wiedzy z zakresu higieny oraz zdrowia — cel
ten dotyczy gléwnie wiedzy z obszaru dbalosci o higiene w zaleznosci od plci,
wieku, czy stanu zdrowia Do zagadnien zwigzanych ze stanem zdrowia zalicza
sie w tym kontekscie odzywianie czy higiene cigzy. Nie bez znaczenia w kontek-
Scie samej higieny jest natomiast dbalos¢ o czystos¢ ciala i otoczenia oraz odpo-
wiednie ubranie. Istotna jest réwniez higiena i bezpieczefistwo samego wspolzy-
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cia seksualnego, jak réwniez edukacja w zakresie akceptowalnych spolecznie
form roztadowywania napiecia seksualnego.

Niezbedne w celu zdobywania umiejetnosci w tym zakresie jest zachowanie
samodzielnosci w codziennym funkcjonowaniu w §rodowisku, przy jednoczes-
nym zachowaniu jej adekwatnosci do mozliwosci oraz wieku osoby z niepelno-
sprawnoscia.

3) Formowanie si¢ kompetencji z zakresu Zycia rodzinnego — na to za-
gadnienie sklada sie wiele zr6znicowanych czynnikéw, poczawszy od uczucio-
wych (takich jak milo$¢, czy przyjazn), poprzez obyczajowe (takie jak zycie
w malzefistwie lub poza nim oraz wychowanie dziecka), a takze stricte dotyczace
zdrowia prokreacyjnego (,techniczne” aspekty wspoélzycia seksualnego, prokre-
acyjnos¢ czlowieka oraz antykoncepcja).

Podobnie jak we wczedniejszych celach edukacyjnych bardzo waznym wa-
runkiem w kontekscie realizacji formowania sie kompetencji z zakresu zycia ro-
dzinnego bedzie umozliwienie jak najpelniejszego uczestnictwa w nim osobom
z niepelnosprawnoscia intelektualng lub (gdy nie jest to mozliwe) tworzenie dla
nich sposobnosci do zdobywania podobnych do$wiadczen za pomoca kontaktéw
z rodzinami zaprzyjaznionymi, badz czlonkami dalszej rodziny.

4) Rozwijanie cech osobowosci oraz nauka zaradnosci — przez te kompe-
tencje rozumie sie nauke rozumienia emocji i uczué (zaréwno wiasnych, jak i in-
nych 0séb), wyrazanie swoich uczué, nauke asertywnosci i formutowanie wiasne-
go zdania, interpretowanie intencji innych oséb, poznanie swoich negatywnych
ipozytywnych stron, nauka poczucia odpowiedzialnosci za wlasng osobe i zacho-
wanie, umiejetnos$¢ podejmowania adekwatnych do sytuacji decyzji, nauke walki
z negatywnymi do$wiadczeniami oraz skutecznego korzystania ze wsparcia in-
nych oséb.

Aby zrealizowaé powyzsze tresci nalezy stworzy¢ swoista plaszczyzne do
zdobywania osobistych doswiadczen w realiach codziennego funkcjonowania.
Nie bez znaczenia jest takze regularne dostrzeganie i wzmacnianie osiggnie¢, roz-
jasnianie watpliwosci na temat niepelnosprawnosci, wskazywanie na zachowa-
nia zgodne z oczekiwaniami spolecznymi oraz udzielania wsparcia zar6wno
w codziennym zyciu, jak i sytuacjach trudnych.

5) Przekazywanie wiedzy z zakresu przyjetych norm spolecznego funk-
cjonowania, a takze tworzenie sposobnosci do doswiadczen w tym zakresie.
W tym punkcie najistotniejsze jest nauczenie danej osoby rozrézniania charakte-
rystyki miejsc publicznych i prywatnych oraz tego, ze charakter zachowan powi-
nien uwarunkowany by¢ przede wszystkim typem relacji (odpowiednio — neutral-
nym, przyjacielskim, kolezefiskim i intymnym). Istotne jest takze wskazanie wzo-
réow zachowan kulturalnych, jak réwniez miejsc, w ktérych niektére zachowania
(zwlaszcza o charakterze seksualnym) sa sankcjonowane.
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Aby utrwali¢ odpowiednig wiedze i zachowania z zakresu przytoczonego za-
gadnienia konieczne jest zapewnienie pelnej intymnosci codziennych czynnosci
higienicznych w miejscu zamieszkania oraz zachowan seksualnych (np. mastur-
bacji). Istotne jest rowniez to, aby osoba z niepelnosprawnoscia intelektualng
otrzymywala spdjne informacje na temat powyzszych kwestii z r6znych Zrédel
(w szczegolnosci od rodzicoéw i nauczycieli). Nie bez znaczenia jest réwniez obec-
no$¢ w miejscach publicznych (sklepy, instytucje ustugowe, restauracje, instytu-
cje kulturowe).

Polaczenie profesjonalnej edukacji w powyzszych aspektach z indywidualizacja
stosowanych oddzialywan moze (szczegdlnie w przypadku niepetlnosprawnosci
intelektualnej w stopniu lekkim) da¢ zaskakujaco dobre efekty i w diugofalowej
perspektywie spowodowad, ze podopieczny bedzie bardzo dobrze funkcjono-
wac takze w sferze kontaktéw miedzyludzkich (nawet w aspekcie tworzenia rela-
qji o charakterze intymnym).

Niestety jednak — jak pokazuja badania wsréd rodzicow dzieci z niepelno-
sprawnoécia intelektualng brakuje woli (lub czasami pewnej odwagi), by z dzie¢-
mi jakkolwiek podja¢ temat seksualnosci. Dodatkowo, szczegdlnie rzadko na te-
mat seksualnosci rodzice rozmawiaja z cérkami (Gumienny 2016:109). Jest to
szczegodlnie niepokojace, gdyz seksualnos¢ dziewczat jest zagadnieniem dla nich
szczegoblnie delikatnym — zwlaszcza w okresie dojrzewania wazne jest, aby miaty
one rzetelng (i przekazang w sposob dla siebie przystepny) wiedze na temat
zmian, jakie zachodza w ich cialach — aby unikna¢ sytuacji, w ktérej normalne pro-
cesy zaczynaja budzi¢ poczucie leku oraz wstydu.

Zakoficzenie i wnioski

Analizujac zagadnienie seksualnodci oséb z niepelnosprawnoscia warto
zwroci¢ uwage na kwestie krzywdzacych stereotypéw. Nawet media nierzadko
prezentujac takie osoby uzywaja specyficznych obrazéw, ktére przyczyniaja sie
do powielania leku, ciekawosci (nierozumianej jednak jako pozytywna che¢ oso-
bistego poznania kogo$) i uprzedzenia. Zdarza sie takze, iz osoby z niepelnospraw-
nosciami intelektualnymi przedstawiane sa w sposéb hiperpozytywny — uprosz-
czenie to takze moze nie by¢ korzystne dla tych oséb, gdyz powoduje modelowanie
nieadekwatnych i zbyt wygérowanych oczekiwan w spoleczenstwie wobec tych
0s6b (co moze przyczyniac sie do latwiejszej ich krytyki oraz osadéw kierowa-
nych w ich strone).

Réwniez w aspekcie rozwoju seksualnosci 0séb z niepelnosprawnoscia intele-
ktualng dominuja dwa skrajnie rézne stereotypy. Pierwszy z nich méwi o tym, ze
ludzie ci dotknieci sg hiperseksualnoscig, co oznacza, ze nie tylko nie sg w stanie
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zapanowac nad wlasnym popedem seksualnym, lecz rowniez stanowig z tego po-
wodu swoiste zagrozenie spoleczne. Drugi traktuje natomiast o zupelnej aseksu-
alnosci 0sob z niepelnosprawnoscia umystowa. Jest to stereotyp dla nich réwnie
grozny, gdyz przyczynia sie do opdznienia osiggniecia dojrzalosci seksualnej (lub
nawet calkowitego jej nieosiagniecia), a takze zahamowuje rozw6j tozsamosci
plciowej, ktéra niezwykle wazne jest dla samej tozsamosci. Warto podkresli¢, iz
na wspomniang tozsamos¢ plciowa ksztaltowana jest miedzy innymi poprzez
spoleczne oczekiwania wobec zachowan i cech wizualnych danej plci a takze
mechanizmu nagradzania elementéw kobiecosci u dziewczat oraz meskosci
u chiopcéw [Karwacka 2006: 187-194].

Prawidlowy przebieg wymienionych powyzej mechanizméw kreowania sie
tozsamosci (zwlaszcza plciowej) jest przez rozmaite stereotypy bardzo mocno za-
grozony ze wzgledu na postrzeganie tych oséb poprzez pryzmat takich, ktérych
seksualno$¢ powinna budzi¢ lek (wéwczas w wielu przypadkach podejmuje sie
niestety préby nawet farmakologicznego wygaszania popedu seksualnego) lub
tez jako ,wieczne dzieci”, ktére nie maja potrzeb seksualnych (co réwniez powo-
duje zatrzymanie sie w rozwoju psychoseksualnym).

Podjety w niniejszej pracy temat niewatpliwie nalezy do tych, ktére rozpatry-
wac nalezy w kategoriach najtrudniejszych dylematéw nie tylko natury nauko-
wej oraz etycznej, lecz takze dotyczacych codziennych wyboréw rodzicéw, opie-
kunéw i terapeutéw oséb z niepelnosprawnoscia intelektualna. Dodatkowo,
omawiana kwestia komplikuje si¢ na skutek faktu, iz dotyczy najintymniejszej
i najbardziej delikatnej sfery czlowieka — seksualnosci. Pomimo panowania roz-
maitych pogladéw na temat seksualnosci os6b z niepelnosprawnoscig intelektu-
alng warto podkresli¢, ze dostep do rzetelnej (i dostosowanej do indywidualnych
mozliwosci) edukacji seksualnej powinien stanowic ich niezbywalne prawo. Nie-
zbedne jest tez budowanie spotecznej Swiadomosci na omawiany temat, aby nie-
ustannie podkresla¢, iz seksualnos¢ u oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng
nie jest dewiacja, lecz sklada sie z takich samych komponentéw (w tym potrzeb),
jak uludzi zdrowych. Natomiast zrownowazony rozwdj seksualnosci i mozliwosé
posiadania poczucia spelnienia w tym aspekcie zycia (bez ingerencji w wolnos¢
drugiej osoby) powinny by¢ prawem kazdego czlowieka, niezaleznie od stanu
jego zdrowia.
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Konsekwencje doSwiadczenia wykorzystania
seksualnego w dziecinstwie u oséb dorostych
z niepelnosprawnoscia intelektualna

Osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng sg bardziej podatne na do$wiadczenie wykorzysta-
nia seksualnego i doznaja glebszych, bardziej szkodliwych nastepstw tychze zdarzen. Dane
o konsekwencjach wykorzystania seksualnego u oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng sa
jednak dotychczas niekompletne, stad potrzeba wielodyscyplinarnego rozpoznania problemu
z perspektywy zaréwno teoretycznej, jak i praktycznej. W niniejszym artykule scharakteryzow-
ane zostalo wykorzystanie seksualne oraz skala zjawiska. Opisano badania przeprowadzone
w grupie 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng, ktére doswiadczyly wykorzystania seksual-
nego. W badanej grupie wykazano bardzo wysoka czesto$¢ wystepowania zespotu stresu poura-
zowego, ale takze depresji i uzaleznienia. Do§wiadczenie wykorzystania seksualnego odgrywa
znaczaca role dla rozwoju jednostki, jej dobrostanu i zdrowia psychicznego w ciggu catego zycia.
Wyniki przeprowadzonych badan oraz analiza literatury dotyczacej wybranej tematyki wska-
zuja na potrzebe ukierunkowanych interwencji majacych na celu zaréwno zmniejszenie negaty-
wnych skutkéw traumatycznych zdarzen doswiadczanych przez dzieci z niepelnosprawnoscia
intelektualna, jak i promowanie skutecznych strategii profilaktycznych.

Stowa kluczowe: niepelnosprawnos$¢ intelektualna, wykorzystanie seksualne, zaburzenia psy-
chiczne

The consequences of experiencing sexual abuse
in childhood years among adults with intellectual disability

People with intellectual disabilities are more prone to experience sexual abuse and experience
deeper, more harmful consequences of such incidents. The data on the consequences of sexual
abuse among people with intellectual disabilities have so far been incomplete, therefore there is a
necessity for a multidisciplinary problem recognition from both theoretical and practical perspec-
tive. Sexual abuse and the scale of this phenomenon are characterized in the presented article.
There is also a description of the research that was conducted in a group of people with intellec-
tual disability, who had experienced sexual abuse. The study group demonstrated a very high in-
cidence of post-operative stress syndrome (PTSD), as well as depression and addiction. The
experience of sexual abuse plays significant role in the development of the individual, his well-
being and mental health throughout his life. The results of the conducted research and the analy-
sis of the literature on the selected topic indicate the need for targeted interventions aiming both
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at reducing the negative effects of traumatic events experienced by children with intellectual dis-
abilities, and promoting effective prevention strategies.

Keywords: intellectual disability, sexual abuse, mental disorders

Wprowadzenie

Naduzycia seksualne dotykaja dzieci i adolescentéw w kazdym wieku, z kaz-
dej kultury, poziomu socjoekonomicznego, rasy i bez wzgledu na indywidualne
cechy. Z przezytym do$wiadczeniem naduzycia seksualnego nie jest tez zwig-
zana izolowana linia rozwoju psychoseksualnego w p6zniejszych etapach zycia.
Opisy wykorzystywania seksualnego dzieci zwykle balansuja pomigdzy definicy-
jnymi oczekiwaniami precyzji i specyficznosci z prébami pogodzenia znaczacego
zréznicowania wéréd ofiar, sprawcow, sytuacji, cech naduzycia, jego czestosci
i ciezkodci. Konsekwencja tego jest obserwowana w literaturze przedmiotu réz-
norodnos¢ definicji wykorzystania seksualnego. Definicje te zwykle zalezne sa od
celu, dla jakiego sa formulowane —inaczej brzmig w systemach prawnych, prakty-
kach badawczych i prébach klinicznych w naukach pedagogicznych i psycholo-
gicznych [np. Filar 2010; Maciarz 2009].

Oczywiste jest, ze naduzycie seksualne nie jest czeScig normatywnego rozwo-
ju psychoseksualnego, wplywa w sposéb znaczacy zaréwno na ofiary, jak iich ro-
dziny. Przezycie urazu bycia wykorzystanym seksualnie powoduje bezposrednie
i odlegle nastepstwa w zakresie zdrowia psychicznego i funkcjonowania cztowie-
ka. Te nastepstwa, ich nasilenie, trwalo$¢ w czasie i rozlegtos¢ dotknietych obsza-
réw psychicznych nie s specyficzne dla charakteru naduzycia seksualnego ani
dla cech sprawcy, ani ofiary.

Aktywnos¢ seksualna z udzialem osoby starszej badz dorostej przekracza za-
wsze dziecka mozliwoéci adekwatnego poradzenia sobie z tym doswiadczeniem.
Czesto nie rozumie ono istoty zachowania, w ktérym uczestniczy, nie potrafi roz-
poznac jego znaczenia, ani ztozonych konsekwencji. Dziecko czesto tez nie potra-
firozpoznac ani efektywnie regulowac emocji oraz doznan, ktére mu wéwczas to-
warzysza. Z racji swych ograniczonych kompetencji spotecznych uczestniczy
w relacji na podporzadkowanej pozycji, gdzie nie ma mozliwosci podjecia decyzji
o uczestnictwie w zachowaniach czy o ich formie. Z tego wzgledu, ze wykorzysta-
nie seksualne przekracza tak wiele kompetencji dziecka — jest doSwiadczeniem
niekorzystnym, obarczonym ryzykiem pojawienia sie nieadekwatnych i ryzyko-
wnych dla niego mechanizmoéw zaradczych [Zielona-Jenek, Chodecka 2010].

Konsekwencje wykorzystania seksualnego sa bardzo zréznicowane. Wiele
z nich to objawy niespecyficzne, pojawiajace sie w odpowiedzi na wykorzystanie
seksualne, ale sa powodowane réwniez przez szereg réznych czynnikéw.
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Przeglad wynikéw badain nad konsekwencjami wykorzystania seksualnego
u dzieci w wieku ponizej 18. roku zycia, dokonany przez K.A. Kendall-Tackett
i wspotpracownikéw (1993), wskazuje, ze najczesciej pojawiajacymi sie sympto-
mami u dzieci wykorzystanych sa: seksualizacja zachowania, depresja, agresja,
wycofanie oraz objawy zespolu stresu pourazowego (PTSD). Nie sg to jednak
symptomy specyficzne, tzn. ich pojawienie si¢ nie pozwala jednoznacznie stwier-
dzi¢, ze przyczyna jest wykorzystanie seksualne.

Zdarzaja sie takze sytuacje, ze doznanie takiego zdarzenia pozostaje bez wi-
docznych nastepstw. K.A. Kendall-Tackett i wsp. [1993] podaja, ze osoby takie sta-
nowia 21-49% badanych grup. Wyjasnia sie to na trzy sposoby. Brak informacji
o negatywnych skutkach wykorzystania seksualnego wynika z nieodpowiednio
przygotowanych metod badania. Istnieje takze mozliwos¢, ze osoby uczestni-
czyly w badaniu w nieodpowiednim czasie (kiedy jeszcze nie pojawily sie u nich
negatywne konsekwencje lub tez nie sa juz obserwowane). Mozliwe jest tez, ze
naduzycie seksualne nie pozostawilo w rzeczywistosci negatywnych Sladéw
w rozwoju dziecka. Tak rozlegta skala mozliwych konsekwencji wykorzystania
seksualnego — od wspomnianych minimalnych, trudnych do uchwycenia skut-
kéw poprzez wystapienie roznych form zaburzen internalizacyjnych i eksternali-
zacyjnych, regresyjne dysfunkcje poznawcze, emocjonalne i spoteczne, az do
udanych zamachéw samobdjczych — Swiadczy o niezwykle skomplikowanej
czynnikowej naturze wzajemnych relacji miedzy sprawca a ofiarg, ofiarg i otocze-
niem, a takze odnosi sie do zréznicowania charakterystyk oséb dotknietych tym
zjawiskiem. Zdarza sie wiec, ze wykorzystanie seksualne, ktérego ryzyko wéréd
dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualng jest wieksze, doprowadza do znacz-
nie glebszych i bardziej trwalych nastepstw wéréd ofiar z tej grupy [por. m.in.:
Dabkowska 2013].

1. Charakterystyka i skala zjawiska

Wykorzystywanie seksualne jest pojeciem szerokim, dotyczacym réznych
form relacji seksualnej miedzy dorostym — sprawcg, a dzieckiem — ofiarg. W litera-
turze najczesciej zamiennie uzywane sa pojecia — naduzycie, wykorzystanie i mo-
lestowanie seksualne. W naukach pedagogicznych, psychologicznych i medycz-
nych zazwyczaj znajduje sie definicja zaproponowana przez organizacje
Standing Committe on Sexually Abused Children (SCSAC): ,dziecko wykorzysty-
wane seksualnie to kazda jednostka w wieku bezwzglednej ochrony, ktéra osoba
dojrzala seksualnie poprzez zaniedbanie obowigzkéw lub swiadome dzialanie
naraza na jakgkolwiek aktywno$¢ natury seksualnej, ktorej intencja jest seksualne
zaspokojenie osoby dorostej” [Glaser, Frosh 1995: 19]. W definicjach ofiary spoty-
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ka sie zawsze dwa wspdlne elementy. Pierwszy to niewinnos¢ — niezastugiwanie
osoby na to, co ja spotyka, a drugi instrumentalizm. Ofiara jest narzedziem
stuzacym realizacji czyjegos celu [Pospiszyl 2003]. Najczesciej stosowang w diag-
nozie definicje podali R. KrugmaniD. Jones [1994, za: Bragiel 1998: 12]: ,wykorzy-
stanie seksualne jest okreslane jako wciaganie dziecka w sfere aktywnosci seksu-
alnej, nieadekwatnej do jego etapu rozwojowego, w sfere dziatan, ktérych dziec-
ko nie rozumie i nie jest w stanie zaakceptowac i ktére naruszaja jednoczesnie no-
rmy prawne i spoleczne”. W niniejszej pracy przyjeto powyzsza definicje, oparta
na kryterium wykorzystywania przewagi osoby silniejszej nad osoba stabsza i nie-
dojrzalg, kryterium niezrozumienia przez ofiare zachodzgcych wydarzeh oraz
kryterium niedojrzalosci ofiary do podjecia czynnosci seksualnych.

Wystepowanie naduzy¢ seksualnych zwykle jest oceniane przez rzadowe in-
stytucje, sady lub badania przesiewowe prowadzone metoda wywiadéw. Ocena
rozpowszechnienia opiera sie tez na retrospektywnych opisach oséb dorostych,
co pozwala unikng¢ trudnosci zwigzanych z op6znionym ujawnieniem tego zja-
wiska przez dziecko.

Miedzynarodowe badania ujawniaja, Ze okolo 20% kobiet i 5-10% mezczyzn
doswiadczylo wykorzystania seksualnego w dziecinstwie [Pereda i in. 2009].
Z polskich badan epidemiologicznych przeprowadzonych przez Z. Lwa-Starowi-
cza [2000] wynika, Ze r6znego typu kontaktéw seksualnych przed 15 rokiem Zycia
doswiadczylo 19,6% kobiet i 24,1% mezczyzn. Jesli rozszerzy¢ zakres zachowan
zaliczanych do naduzy¢ seksualnych o formy bez uzycia dotyku (ekspozycje geni-
taliow i czynnoéci seksualnych dorostych przed dzieckiem, kontakt z pornografig
czy rozmowy o tresci obscenicznej), wskaznik ten siega nawet 70% dzieci.

Dzieci, ktére do$wiadczaja wykorzystania seksualnego, nie moga by¢ jedno-
znacznie opisane za pomoca cech demograficznych czy ujawnianych konsek-
wengcji naduzycia seksualnego. Prowadzone badania ujawniaja jednak najbar-
dziej uderzajacy czynnik ryzyka dla wykorzystywania seksualnego, ktérym jest
ple¢. Przytoczy¢ tu mozna przykltadowe badania, ktére pokazuja, ze mlode dzie-
wczeta sa okolo 3,8 razy czesciej narazone na wykorzystanie seksualne anizeli
mlodzi chlopcy [Sedlak i in. 2010]. Niekt6re badania ujawniaja znaczenie wieku
ofiary dla wystgpowania molestowania seksualnego. Pdzne dziecifistwo i wczes-
na adolescencja wydaja sie wiaza¢ z podwyzszonym ryzykiem naduzycia seksu-
alnego [np. Finkelhor 1994].

Bardzo niepokojace sq badania pokazujace, ze wykorzystanie seksualne oséb
z niepelnosprawnoscia intelektualng zdarza sie kraiicowo czesto [np.: Crosse i in.
1993; Suris i in. 1996; Tyiska 2005]. Przykladowo przytoczone badania wskazuja,
ze dzieci z niepelnosprawnosciami sa wykorzystywane seksualnie 2,2 razy czesciej
niz ich zdrowi réwieénicy. Nieco mniej niz polowa dzieci z niepelnosprawnoscia
intelektualna szuka z tego powodu pomocy prawnej lub medycznej [Crosse i in.
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1993]. Niestety —nawet gdy zglaszane sa przestepstwa przez osoby niepelnospraw-
ne, nizszy jest poziom wykrywalnosci przez policje, mniejsze zaangazowanie
w Sciganie sprawcy, a nawet 1zejsze kary, gdy oskarzony sie znajdzie [Sobsey, Doe
1991].

2. Konsekwencje wykorzystania seksualnego

Zaréwno praktyka kliniczna, jak i r6znorodne badania omawiane w literatu-
rze wskazujg na ogromne zréznicowanie reakcji na doswiadczenie seksualnego
wykorzystania. Jeden z dokladniejszych przegladéw badan w dziedzinie konsek-
wencji wykorzystania seksualnego dokonany zostat przez wspomnianych juz po-
wyzej KA. Kendall-Tackett, L.M. Williams i D. Finkelhora [1993]. Ujawnit on
ogromna niejednoznacznoé¢ zaréwno wynikéw badan, jak i definicji tego, co mo-
zna uzna¢ za nastepstwa doswiadczenia wykorzystania. Jest jednak zgodnosé
wéréd praktykoéw, jak i badaczy w tej dziedzinie, ze do$wiadczenia naduzycia
seksualnego nie mozna traktowac jako jednolitej przyczyny wystapienia obja-
wow lub czynnika umozliwiajacego przewidywanie ujawnienia konkretnych
symptoméw. W kategoriach klinicznych nalezatoby wiec traktowac takie doswiad-
czenie jako czynnik niekorzystny dla rozwoju jednostki, a wplyw na jej funkcjo-
nowanie i ewentualne wystapienie dysfunkcji poznawczych, emocjonalnych
i behawioralnych zalezy od catego procesu rozwoju — zaréwno wczesniejszego,
jak i aktualnego [por. m.in.: Czub 2015].

Najpowszechniejsze nastepstwa przezytego wykorzystania seksualnego to
zespol stresu pourazowego oraz problematyczne zachowania seksualne (Putnam,
2003). Wskazuje sie takze, ze naduzycia seksualne sg znaczacym, lecz bardzo ogol-
nym i niespecyficznym czynnikiem ryzyka dla wystgpienia zaburzen lekowych.
Z perspektywy psychopatologii u ofiar wykorzystania seksualnego obserwuje sie
takze naduzywanie substancji psychoaktywnych, uzaleznienia oraz zaburzenia
emocjonalne [Maniglio 2011]. Podobnie - u 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektu-
alna wykorzystanie seksualne powodowac moze caly szereg zaburzein pourazo-
wych z kregu leku i depresji. Osoba z niepelnosprawnoscia intelektualng moze
okazywac to przez podejmowanie nietypowych, problemowych zachowan sek-
sualnych, a takze poprzez obnizenie juz uzyskanego poziomu radzenia sobie
w funkcjonowaniu poznawczym, emocjonalnym, czy behawioralnym. Odlegtymi
nastepstwami wykorzystania seksualnego sa zle przystosowanie, nieprawidlo-
wosci w rozwoju psychoseksualnym i niewlasciwe relacje, wzrost ryzykownych
zachowan i powtarzana wiktymizacja [Dabkowska 2013].
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Najczesciej wskazuje sie, ze omawiane zréznicowanie poziomu objawdéw
u dzieci jest zwigzane z niektérymi parametrami dotyczacymi doswiadczenia wy-
korzystania seksualnego. Naleza do nich m. in. uzycie sily, czestoé¢ kontaktow
seksualnych, czas trwania molestowania. Obecne sg takze doniesienia, ktére po-
daja, ze na rozwoj stresu pourazowego — poza czynnikami zwigzanymi z silg
urazu — wplywaja czynniki zwigzane z reakcja rodzicow na ujawnienie przez
dziecko wykorzystania seksualnego [Friedrich 2002]. Zasoby indywidualne, psy-
chologiczne ofiary postrzegane sa czesto jako czynniki, dzieki ktérym negatywne
konsekwencje wykorzystania seksualnego moga by¢ zminimalizowane [por.
m.in. Beisert 2004].

Dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualng sg bardziej podatne na doswiad-
czenie wykorzystania seksualnego i doznaja glebszych, bardziej szkodliwych na-
stepstw tychze zdarzen. Przy tym podlegaja wigkszosci mechanizméw zwiaza-
nych z wykorzystaniem seksualnym, jakie sa udzialem wszystkich innych oséb
maloletnich narazonych na takie traumatyczne doswiadczenia. Zwiekszone ryzy-
ko do$wiadczenia wykorzystania seksualnego przez dzieci i mlodziez z niepelno-
sprawnoscia intelektualng wynika z wielu ztozonych przyczyn. Niektére badania
sugeruja, ze osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng moga by¢ bardziej nara-
zone na rozw0j zaburzen psychicznych w nastepstwie ekspozycji na traume ze
wzgledu na mniej mechanizmoéw poznawczego radzenia sobie i czynniki zewnet-
rzne —zwiekszong zaleznos¢ od innych, wczesng instytucjonalizacje, ograniczone
wsparcie spoleczne.

By¢ moze odzwierciedla to takze represyjne i restrykcyjne postawy wobec
seksualnosci 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualng. Na zdolnos¢ do wiasci-
wych postaw i zachowan seksualnych (obejmujacych rowniez odmowe kontaktu
seksualnego i ujawnianie doswiadczanych naduzy¢ seksualnych) wpltywaja: funk-
cjonowanie spoleczne, umiejetnoéci interpersonalne i zwigzane z budowaniem
intymnosci oraz — wiedza dotyczaca zycia seksualnego.

Niezaleznie jednak od ujawnianych konsekwencji doswiadczonego wyko-
rzystania seksualnego uwaza sie, ze w sytuacji, gdy doszlo do naduzycia, podjecie
terapii jest niezbedne. Pomaga ona ograniczy¢ ewentualne objawy, zabezpieczy¢
przed ich wystgpieniem w dalszej przyszlosci oraz ogranicza mozliwos¢ rewikty-
mizacji. Badania podkreslaja, Ze ujawnienie dzieciecego wykorzystania podczas
psychoterapii moze minimalizowac objawy zespotu stresu pourazowego, a szcze-
golnie skuteczna jest psychoterapia poznawczo-behawioralna oraz rodzinna
[por. m. in.: Czub 2015].
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3. Opis przeprowadzonych badan

Celem prowadzonych badan byl opis doswiadczenia wykorzystania seksual-
nego w dziecinstwie przez osoby doroste z niepelnosprawnoscia intelektualng
i ujawnianych przez nich ewentualnych objawéw psychopatologicznych w ciaggu
zycia.

Dla celéw niniejszej pracy przygotowano jedynie statystyki opisowe bada-
nych zmiennych. Problemy badawcze obejmowaly wiec problemy istotnosciowe
dotyczace charakterystyki grupy, doswiadczenia wykorzystania seksualnego
oraz ujawnianych objawéw z zakresu psychopatologii. Brzmig one nastepujaco:
1. Jak jest rozklad formalnej struktury rodziny wéréd badanych?

2. Jakijest rozklad do$wiadczonych przez badane osoby czynéw wykorzystania
seksualnego w dziecinstwie?

3. Jaki jest rozklad ujawnianych przez badane osoby objawéw z zakresu psy-
chopatologii w ciggu zycia?

Kryteriami doboru do grupy badanej byty: wiek (powyzej 18 roku zycia), nie-
pelnosprawnos¢ intelektualna w stopniu lekkim oraz doswiadczenie wykorzysta-
nia seksualnego w okresie dziecifistwa.

Diagnoza niepelnosprawnosci intelektualnej dostepna byla w dokumentacji
medycznej i psychologicznej dostarczonej przez osoby badane. Wystapienie do-
Swiadczenia wykorzystania seksualnego potwierdzily przeprowadzone przez
bieglego psychologa diagnoza i/lub wyniki przeprowadzonego postepowania
sadowego w danej sprawie. Do badan zakwalifikowano tylko te osoby, ktére byly
zdolne do werbalnego opisania swoich doswiadczen, a ich wypowiedzi zostaly
uznane za wiarygodne, gléwnie na podstawie treSciowych kryteriéw trafnosci ze-
znan [Skowronski 2001]. Nie zakwalifikowano do badan oséb, u ktérych obecnosé
powaznych probleméw poznawczych uniemozliwial im wlasciwe zrozumienie
tresci wywiadu; u ktérych wystepowaly zaburzenia psychotyczne lub mysli sui-
cydalne. 4 osoby odmoéwily wziecia udziatu w badaniach podajac jako przyczyne:
~brak zainteresowania” lub ,lek przed rozmowg”. Ostatecznie badania przepro-
wadzono wsrdd 32 os6b w wieku miedzy 18 a 37 rokiem zycia, w tym 27 kobiet
i 5 mezczyzn. Badania prowadzone byly ze szczegdlng dbaloscig o zapewnienie
badanym warunkéw poczucia bezpieczenistwa.

Osoby badane nie pozostawaly w zwiazku malzenskim. 9 oséb zglosito, ze jest
w stalym zwiazku z partnerem; z tego 6 prowadzilo ze swoim partnerem wspodlne
gospodarstwo. Pozostale osoby zadeklarowaly, ze sa samotne; z tego 4 prowa-
dzilo indywidualne gospodarstwo domowe, a pozostala grupa oséb mieszkala
wspolnie z rodzicami lub rodzing. 7 os6b mialo wyksztalcenie srednie, 11 gimna-
zjalne, 14 os6b ukonczylo podstawowa szkote specjalng. 12 badanych podejmo-
walo stalg prace, pozostale osoby nigdy nie byly zatrudnione.
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Badania prowadzone byly od sierpnia 2015 r. do czerwca 2017 r. w NZOZ ,Re-
medis” w Toruniu. Przed rozpoczeciem wywiadéw oméwione zostaly: cel bada-
nia, procedura, anonimowo$¢ badania i prawo do odstapienia od umowy. Uzy-
skano pisemna zgode os6b na przeprowadzenie badania.

W przeprowadzonych badaniach wykorzystano zestaw metod, z ktérych
cze$¢ nalezy do znanych i wystandaryzowanych narzedzi badawczych, a czes¢
jest konstrukcji wlasnej i zostala stworzona na uzytek badan nad seksualnoscia
cztowieka. Podzielono je na dwie grupy: na metody kwestionariuszowe i kliniczne.

Do metod kwestionariuszowych nalezy:

1. Minnesocki Wielowymiarowy Inwentarz Osobowosci 2— MMPI -2, ktéry sto-
suje sie przede wszystkim w diagnozie klinicznej do oceny osobowosci i ewen-
tualnych objawoéw z zakresu psychopatologii.

Oprécz powyzszej metody zastosowano takze narzedzia utworzone specjal-
nie na uzytek badan zwigzanych z wykorzystywaniem seksualnym oséb:

1. Kwestionariusz danych osobowych — narzedzie z otwartymi pytaniami do-
tyczacymi danych demograficznych osoby. Cze$¢ danych uzyskano z dostepnej
dokumentacji - dotychczasowych diagnoz medycznych i psychiatrycznych,
przeszlego leczenia psychiatrycznego i psychologicznego.

2. Wystandaryzowana rozmowa kliniczna — narzedzie przygotowane do pobie-
rania informacji na temat ewentualnych objawow z zakresu psychopatologii.
Traumatyczne doswiadczenia z okresu dziecinstwa dotyczace wykorzystania

seksualnego oméwione zostaly za pomocg grup pytan dotyczacych m. in.: form

wykorzystania seksualnego, czasu jego trwania, charakteru relacji ze sprawca.

Uczestnicy badan zostali takze poproszeni o podanie czy doswiadczyli danego

wydarzenia w srodowisku rodzinnym, w domu dziecka, w instytucji opieki ro-

dzinnej czy w szkole. Pytano takze, czy badani mieli urazy fizyczne lub wymagali
hospitalizacji i/lub zabiegéw medycznych w konsekwencji dos§wiadczonej prze-
mocy. Ze wzgledu na obszernos$é¢ prowadzonych badan czes¢ danych zdobytych

w trakcie ich realizacji nie zostanie w niniejszym artykule oméwiona, podobnie

jak problemy zaleznosciowe. Beda one stanowi¢ przedmiot odrebnych publikacji.

4. Do$wiadczenie naduzy¢ seksualnych i ich konsekwencje —
wyniki badan wlasnych

Kryterium doboru do grupy badanej bylo m. in. do§wiadczenie co najmniej
jednego naduzycia seksualnego w okresie dziecinstwa i adolescencji. Zdecydo-
wana wiekszo$¢ 0séb, bo 25 doswiadczylo wykorzystania seksualnego w domu ze
strony osoby z rodziny lub zaprzyjaznionej z rodzing ofiary. Siedem os6b zgtosito
naduzycie seksualne w szkole ze strony osoby, ktéra byla im znana. W konsek-
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wengji tych traumatycznych doswiadczen 9 os6b mialo uraz fizyczny z powodu
doswiadczonej przemocy seksualnej w srodowisku rodzinnym lub szkole, wyma-
gali oni takze hospitalizacji.

W momencie badania 17 oséb, ktore zglosilo doswiadczenie wykorzystania
seksualnego, spelniato kryteria dla zespotu stresu pourazowego. 7 oséb spelniato
kryterium depresji. 1 z nich podjeta w przeszlosci prébe samobdjcza. U 3 oséb
zdiagnozowano uzaleznienie od alkoholu. 1 osoba prébowata innych substancji
psychoaktywnych w przeszlosci.

Badajac negatywne i traumatyczne do§wiadczenia zyciowe i kliniczne objawy
zaburzen psychicznych u oséb z niepelnosprawnoscig intelektualng wykazano
bardzo wysoki odsetek wykorzystywania seksualnego dzieci przede wszystkim
w $rodowisku rodzinnym (19 oséb), ale i instytucjonalnym (5 oséb). W badanej
grupie wykazano bardzo wysoka czesto$¢ wystepowania zespotu stresu pourazo-
wego, ale takze depresji i uzaleznienia. Kluczowym odkryciem (wymagajacym
takze weryfikacji poprzez analizy statystyczne) wydaje sie by¢ fakt, ze doswiad-
czenie wykorzystania seksualnego w srodowisku rodzinnym lub szkolnym moze
by¢ niezaleznym czynnikiem prognostycznym biezacego nasilenia objawéw ze-
spolu stresu pourazowego. Sugerowac to moze trwaly wplyw wczesnych trauma-
tycznych doswiadczen na zdrowie psychiczne u 0oséb z niepelnosprawnoscia in-
telektualna.

Znaczenie ma takze fakt, ze wykorzystywanie seksualne dziecka najczesciej
wystepuje w rodzinie. Na obraz symptoméw obserwowanych w ciagu zycia jed-
nostki po doswiadczeniu naduzycia wptywaja, oprécz indywidualnych zasobéw,
zaréwno czynniki zwigzane z funkcjonowaniem rodziny dziecka przed zdarze-
niem, jak i czynniki zwigzane z reakcja rodziny na jej ujawnienie i z jej pdzniej-
szym funkcjonowaniem.

Poszukujac przyczyn ujawnionego tak krancowo czesto doswiadczenia wy-
korzystania seksualnego w rodzinie wérdd oséb z niepelnosprawnoscia intelektu-
alng, warto zaznaczy¢ zwiekszong podatnosé na wykorzystanie ze wzgledu na:
stabsze rozumienie, co jest wlasciwe, a co nie; trudnosci w negocjowaniu réwno-
§ci w zwiazku i trudnosci w méwieniu o wykorzystaniu [Lumley, Miltenberger
1997]. Osoba z niepelnosprawnoscia intelektualng moze czu¢, ze nie ma prawa do
podejmowania wlasnych decyzji dotyczacych seksualnosci i/lub moze by¢ mani-
pulowana, by wejs¢ w relacje polegajaca na wykorzystaniu za pomoca prezentéw
lub pochlebstw.

Nie mozna tez pomina¢ ograniczen metodologicznych prowadzonych badan.
Po pierwsze, uogdlnienia ustalefi nie sg kompletne przez dobdr probki badaw-
czej, ktora byla stosunkowo jednorodna i nie byla reprezentatywna. Po drugie,
osoby badane byly pacjentami osrodka psychoterapeutycznego, gdzie zglosili sie
z réznorodnymi problemami w funkcjonowaniu. Nie mozna wiec wskaza¢ na
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obecnos¢ pewnego zwiazku przyczynowo-skutkowego. Mozna wlasciwie méwic
o charakterze raczej pilotazowym niniejszych badan. Bardzo trudno jest okresli¢
rzeczywiste konsekwencje takich doswiadczen i ich wplyw na rozw¢j jednostki z
tego takze powodu, ze dostep do 0s6b wykorzystanych seksualnie, ktére mozna
by podda¢ badaniu, jest ograniczony i zalezny od zasad etycznych. Niezaleznie
jednak od tego niezwykle potrzebnym wydaje sie by¢ state podejmowanie oma-
wianego tematu.

Zakoficzenie

Wyniki przeprowadzonych badan oraz analiza literatury dotyczacej wybra-
nej tematyki wskazuja na potrzebe ukierunkowanych interwencji majacych na
celu zaréwno zmniejszenie negatywnych skutkéw traumatycznych zdarzen do-
$wiadczanych przez dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualng, jak i promowa-
nie skutecznych strategii profilaktycznych. W celu zmniejszenia ryzyka narazenia
dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualng na doswiadczenie przemocy, powin-
ny zosta¢ wdrozone programy interwencyjne i zapobiegawcze na poziomie ro-
dziny. Programy dla rodzicéw powinny by¢ dostosowane do specyficznych po-
trzeb rodzin z dzieckiem z niepelnosprawnoscia intelektualng. Kluczowa wydaje
sie by¢ diagnoza naduzycia i umiejetne, skuteczne szukanie pomocy. Biorac pod
uwage rozpowszechnienie objawéw PTSD w badanej grupie oséb z niepelno-
sprawnoscia intelektualna konieczne jest wypracowanie strategii terapeutycz-
nych dla oséb z niepelnosprawnoscia intelektualna cierpiacych na zespot stresu
pourazowego.

Istotne jest takze — dla tej sprawy - wsparcie spoleczne, ktére jest potencjal-
nym czynnikiem chronigcym przed konsekwencjami traumatycznych wydarzen.
Ujawnienie wykorzystania seksualnego jednak niekoniecznie niestety wiaze sie
z mozliwoscig jego uzyskania. Urazogenna seksualizacja, bezsilnos¢, stygmatyza-
¢ja i zdrada zaufania to tylko niektére czynniki - wskazywane w literaturze —
wplywajace na ryzyko wtérnej wiktymizacji dziecka. Im blizsze relacje i im bliz-
szy stopien pokrewienstwa z ofiara, tym wieksze poczucie zdrady zaufania i na-
silenie negatywnych konsekwencji [Brzeziniska, Jablonski, Marchow 2003]. Po
uruchomieniu procedur sadowych w sprawie o wykorzystanie seksualne dziecko
— ofiara staje przed trudnym emocjonalnie i poznawczo zadaniem uczestnictwa
w przestuchaniach i badaniach psychologiczno — seksuologicznych prowadzonych
na potrzeby opinii sadowych przez bieglych psychologéw i lekarzy [Szymanska-
Pytlifiska, Chodecka 2014].

Doniesienia dotyczace wiekszego ryzyka na wykorzystanie seksualne dzieci
z niepelnosprawnoscig intelektualng moga sklania¢ rodzicow do decyzji, aby
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chroni¢ swoje dzieci od jakichkolwiek nienadzorowanych kontaktéw spotecz-
nych. Czasem tez bywaja zwodniczym uzasadnieniem odmowy przekazywania
im jakiejkolwiek wiedzy na tematy zwigzane z seksualnoscig. Wéroéd teoretykow
i praktykow spojne jest jednak state przekonanie, ze brak wiedzy niesie ze soba
zwiekszenie ryzyka [por. m. in.: Fornalik 2007; Kijak 2010; Koscielska 2004]. Gdy
pytania i zachowania seksualne sa w sposéb swobodny dyskutowane w obrebie
rodziny — rozwdj seksualny ma szanse prawidlowego toku, a prawdopodobieni-
stwo wykorzystania seksualnego moze by¢ znaczaco obnizone lub wyeliminowane
[Lumley, Miltenberger 1997]. Dzieci maja wtedy okazje nauczy¢ sie asertywnosci
w chronieniu prywatnosci swojego ciala i sposobéw komunikacji o doswiadcze-
niu naduzycia seksualnego tym dorostym, ktérym ufaja.

Doswiadczenie wykorzystania seksualnego odgrywa znaczaca role dla roz-
woju jednostki, jej dobrostanu i zdrowia psychicznego w ciagu calego zycia. Dane
o konsekwencjach wykorzystania seksualnego u 0séb z niepetnosprawnoscia in-
telektualng sa dotychczas niekompletne, stad potrzeba wielodyscyplinarnego
rozpoznania problemu z perspektywy zaréwno teoretycznej, jak i praktycznej.
W ramach teorii istnieje potrzeba gruntownego badania i wyjasniania, w jaki spo-
s6b zmienne podmiotowe oraz srodowisko oddzialuja wzajemnie na siebie, aby
mozna bylo trafniej interpretowa¢ te zaleznosci majace znaczenie dla ujawnia-
nych przez osobe konsekwencji wykorzystania seksualnego. Podjecie dalszych
badan umozliwi takze prowadzenie bardziej wnikliwej diagnozy i planowanie
skutecznej pomocy. Skierowanie uwagi specjalistow na skale i konsekwencje —
ujawniane w ciggu calego zycia jednostki - naduzy¢ seksualnych wobec oséb
zniepelnosprawnoscia intelektualng ma réwniez znaczenie ze wzgledu na przygo-
towanie szeroko pojetych oddzialywan profilaktycznych, szczegélnie w stosunku
do rodzin, ograniczajacych zjawisko wykorzystywania seksualnego. Jednoczes-
nie niezbedna jest takze edukacja dotyczaca znaczenia terapii w sytuacji doswiad-
czenia naduzycia seksualnego przez osoby z niepelnosprawnoscig intelektualna.
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Recenzja ksigzki pt. ,Mutyzm wybiorczy.
Poradnik dla rodzicow, nauczycieli i specjalistow”
Marii Bystrzanowskiej

Uczymy sig normalnie traktowac niepetnosprawnych — jezdzgcych na wozku
czy niewidomych. Gorzej z tymi, ktorych niepetnosprawnosc nie jest widoczna
na pierwszy rzut oka, ktérzy mogq zachowywac si¢ dziwnie, a nie majg

na twarzy wypisanej diagnozy” [Ciedlinska 2014].

Publikacja ,Mutyzm wybidrczy. Poradnik dla rodzicéw, nauczycieli i specjali-
stow”, logopedy i specjalisty wczesnego wspomagania rozwoju dziecka, Marii By-
strzanowskiej swoja premiere na rynku wydawniczym miata w czerwcu 2017 r.
Od paru miesiecy mamy mozliwosc¢ korzystania z kolejnych pozycji na temat tego
zaburzenia, do tej pory niedostepnych dla polskiego czytelnika.

Pozycje wydawnicza otwiera krétki opis genezy powstania ksigzki Pani Marii.
Kontaktu z Anng Strzelecka, propagatorka wiedzy na temat mutyzmu wybidrcze-
g0 (MW) zamieszkala w Irlandii oraz grup wsparcia na portalu Facebook dla ro-
dzicow i specjalistow zajmujacych sie MW. Autorka opisuje tez swoje poczatki
pracy terapeutycznej, co najwazniejsze- efektywnej. Z samego tytutu wnioskuje-
my do kogo jest ona kierowana oraz czego mozemy sie spodziewac po tejze pozy-
¢ji. Z pewnoscia kazdy z adresatéw ksigzki znajdzie w niej odpowiedzi na wiele
z nurtujacych go pytan.

Ksigzka sklada sie z pieciu czesci, w ktérych Bystrzanowska kolejno charakte-
ryzuje mutyzm wybidrczy jako zaburzenie o podiozu lekowym, jego wspdtwy-
stepowanie z innymi zaburzeniami, sytuacje dziecka w placéwkach edukacyj-
nych, kwestie diagnozy oraz terapii.

,Mutyzm wybidérczy to zaburzenie lekowe polegajace na wybidrczosci mo-
wienia, przez co rozumie sie, ze dziecko méwi w pewnych sytuacjach, a milczy
w innych. Najczesciej zaburzenie rozwija sie we wczesnym dziecinstwie miedzy
3 a 5 rokiem zycia” [Bystrzanowska 2017: 14]. Jest to definicja otwierajgca przed
nami §wiat mutyzmu wybiérczego, pozwalajgca nam odkry¢ kolejno jego aspekty.



Recenzja ksigzki pt. ,Mutyzm wybidrczy. Poradnik dla rodzicow... 233

Bystrzanowska w spéjny sposob prezentuje nam te tematyke, jednoczeénie
zapewniajac nam bardzo lekka forme swojego pidra. Czytelnik ma szanse na po-
znanie specyfiki dziecka z mutyzmem wybidrczym, tak czesto mylonej z nie-
$miatoscig u dzieci [Tarkowski 2015] badz tez sklonnosciami manipulatorskimi
wobec otoczenia.Dziecko z mutyzmem wybiérczym rozumie swoje otoczenie, co
osoby dookola niego chca/ komunikujg mu- oczekujgc odpowiedzi. Umie ono
moéwié, ale w pewnych sytuacjach po prostu nie jest w stanie nic powiedziec.

Wiedza i podejscie Pani Marii przede wszystkim wynika z jej wieloletniej
praktyki terapeutycznej (terapia metoda sliding in), bezposredniego kontaktu
z dzie¢mi. Jest to z pewnoscia wspanialy pedagog, nastawiony na relacje z dzie¢-
mi. Mozemy to wyczyta¢ chociazby ze sposobu pisania i myslenia o dzieciach
z mutyzmem wybiérczym.

Dla mnie jako odbiorcy tej ksigzki, szczegdlnie wazne sa aspekty fizjologii
leku w MW(dziecko nieustannie w mechanizmie walki i ucieczki)oraz etapy two-
rzenia sie fobii u cztowieka (MW jest specyficznym rodzajem fobii przed méwie-
niem). Autorka w dokladny, a zarazem bardzo jasny i zrozumialy sposéb tluma-
czy czytelnikowi co$, co jest niebywale istotne. Jak moze czuc¢ sie istota, ktora
boryka sie z MW. lle przezywa emocji, ktére nierzadko sa ttamszone, bez odpo-
wiedniej ich kanalizacji, odreagowywane w niekonstruktywny czesto sposéb.

W ksiazce dokladnie scharakteryzowano cechy dziecka z MW. Istotnym fak-
tem jest, iz ,[k]azde dziecko z MW ma swoje pole swobodnego zachowania i mo-
wienia, w ktérym czuje si¢ komfortowo” [Bystrzanowska 2017: 25]. Czgsto jest to
miejsce, gdzie dziecko chce pozby¢ sie natloku emocji dnia codziennego. Zdarza
sie, ze otoczenie nieprawidlowo interpretuje takie zachowanie dziecka, co rodzi
kolejne trudnosci.

Teoria w niniejszej pozycji zostaje przelozona bezposrednio na jezyk praktyki
terapeutycznej oraz zaprezentowana w postaci gotowych planéw wspodtpracy
z dzieckiem. Pani Maria prezentuje réwniez wyniki badan wlasnych nad mutyz-
mem wybiérczym. Metoda sliding in doczekala sie doktadnego opisu i wyjasnien
na temat jej kompetentnego przeprowadzania.

Czytelnik po zapoznaniu sie z dokladnym, wieloaspektowym opisem dziecka
z MW moze przejs¢ do czesci, gdzie zaproponowane zostaly: arkusze obserwacji
dziecka z podejrzeniem mutyzmu wybidrczego dla rodzicéw oraz arkusz obser-
wagji ucznia z podejrzeniem MW w przedszkolu/ szkole. Nastepnie czytelnik po-
znaje opcje terapii dziecka zMW: mape mowy dziecka z MW, pomoc do diagnozy
dziecka dla pracownikéw poradni psychologicznopedagogicznej, kwestionariusz
wywiadu z rodzicami, a takze: zalecenia dla nauczyciela dziecka z Zespolem Asper-
gerai MW. Dodatkowo znajdziemy tez zadania dla dziecka z MW z uwzglednie-
niem obcigzenia komunikacyjnego, przykladowq drabine z zadaniami dla
dziecka z MW oraz szczegodlnie ciekawe zalecenia dla lekarzy, pielegniarek i reha-
bilitantéw dziecka z MW.



234 Aleksandra Bawolska

Pozycja jest wyposazona w wiele narzedzi, ktére beda wyjatkowo przydatne,
aby kompleksowo pomoéc dziecku z MW dajac mu szanse na swobodne komuni-
kowanie si¢ z innymi ludZmi.

Niestety w Polsce sytuacja terapii MW jest jeszcze w powijakach. Nadal spotyka-
my poradnie psychologiczno pedagogiczne, w ktérych kadra nie zna problematyki
MW oraz przedszkola, niestety niechetne do wprowadzenia terapii sliding in.

Wazna kwestig pozostaje pytanie o cel edukacji wlaczajacej i wyréwnywanie
szans dla wszystkich dzieci w placéwce edukacyjnej. Mutyzm wybiérczy bez tera-
pii bowiem moze bardzo utrudnia¢ zycie nie tylko dziecku, ale tez osobie juz do-
roslej ( nie wspominajac juz o wplywie stresu na efektywnos¢ uczenia sie). Auto-
rka popiera to strasznymi wrecz wypowiedziami czlonkéw grupy dot. MW na
portalu Faceebok, gdzie trzydziestoparoletnie juz osoby, nadal mierza sie z tymi
samymi trudnosciami, uniemozliwiajacymi swobodne zycie codzienne. Eska-
lujacy stres u takiej osoby gdy przyjdzie jej podjac rozmowe telefoniczng jest jed-
nym z takich przyktadéw.

Bardzo cieszy mnie fakt, iz rynek wydawniczy zapelnia si¢ kolejnymi publika-
cjami dotyczacymi mutyzmu wybiérczego, a takze powstanie Polskiego Towarzy-
stwa Mutyzmu Wybiérczego. Jest to szansa na pomoc dzieciom, ktére czesto sg
zupelnie niezrozumiane przez otoczenie. Dzigki specjalistom pracujgcym z dzie¢mi
zMW mozemy mie¢ nadzieje na to, ze dzieci z MW nie beda oskarzane chociazby
o to, ze nie méwia, poniewaz chca nam zrobi¢ na zlos¢.

Wedlug mnie najlepsza puenta jest wypowiedz Kacpra, chlopca z mutyzmem
wybidrczym, ktéra pokazuje nam jak silng presjq jest oczekiwanie od dziecka
konwersacji oraz jak bardzo jest ona zta i nieskuteczna.

W domu mam zétwia — Teofila. (...) Teofil nie ma futra i nie jest taki migkki. Lubi satat¢ i jest bar-
dzo powolny. Lubig do niego méwic, bo on mi nigdy nie mowi ,powiedz cos, no powiedz”, tylko
czeka, az mu cos powiem [Cabala, Lesniak-Stepien, Szyszka 2016].
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Relacje towarzyszace wspdlpracy rodzicéw lub opiekunéw prawnych dzieci
z niepelnosprawnoécig oraz nauczycieli to proces, ktéry podlega wielokrotnej
uwadze badaczy spolecznych. Prezentowane w artykule badania dotycza sylwet-
ki pedagoga specjalnego oraz jego relacji z rodzicami z perspektywy roli, ktérg on
sam konstruuje wokoél okreslonych kategorii profesjonalizmu pedagogicznego.
W kontekscie subiektywnych odczuc¢ obu podmiotéw biorgcych udzial w tym zin-
tegrowanym procesie, wspomnie¢ nalezy, ze kazda z reprezentacji wspdtpracy
jest zupelnie inna. Koncepcje rodzica i nauczyciela zazwyczaj r6znia sie pod wie-
loma wzgledami, o ile nie pod kazdym. Podmioty tej specyficznej relacji moga
przejawia¢ odmienne wartosci, sposéb interpretacji otaczajgcej rzeczywistosci,
poziom wiedzy oraz czynniki osobowosciowe. To wszystko moze mie¢ wplyw na
sposob oraz rodzaj ksztaltowanych relacji, ktére w p6zniejszym czasie warunkuja
powodzenie wspolpracy. Kazdy podmiot inaczej odbiera oraz organizuje ota-
czajacy nas Swiat. ,Stanem pozadanym jest wspdlne dzialanie, dlatego wspélpra-
ca jest zaréwno punktem wyijscia, jak i celem dzialania nauczycieli i rodzicow”
[Segiet 1999: 179].

Wprowadzenie

Celem przeprowadzonych badan, prezentowanych w niniejszym artykule
bylo poznanie relacji pomiedzy rodzicami/opiekunami a nauczycielami uczniéw
zniepelnosprawnosciami z perspektywy pedagogéw. Poznanie relacji, jakie Iacza
nauczycieli i rodzicéw zostalo przeprowadzone w badawczej orientacji jakoscio-
wej. Metoda wywiadu narracyjnego umozliwila poznanie interpretacji i rozumie-
nie relacji z rodzicami z perspektywy nauczyciela. Metoda ta zostala szczeg6lowo
opisana przez F. Schutze. Opiera si¢ ona na trzech zalozeniach, sg to: przekonanie
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o procesualnym charakterze rzeczywistosci spolecznej, koncepcja o nieswiado-
mym konstruowaniu niektérych form aktywnosci jednostki oraz twierdzenie, ze
istnieje wyrazny zwigzek miedzy narracjg o zyciu i jego rzeczywistym przebie-
giem [tamze: 91-92]. Wywiad narracyjny umozliwia badanej jednostce przedsta-
wienie danych wydarzen lub fragmentu rzeczywistosci z jej punktu widzenia,
a celem prezentowanych badan bylo uzyskanie danych empirycznych o relacjach
miedzy rodzicami a nauczycielami z perspektywy pedagogéw wlasnie.

Wybor grupy badawczej mial charakter celowy. Wywiady zostaly przeprowa-
dzone z dwiema nauczycielkami pracujacymi w publicznej szkole podstawowej, do
ktoérej uczeszczaja uczniowie z orzeczeniem o potrzebie ksztalcenia specjalnego.
Panie maja kilkunastoletnie doswiadczenie zawodowe w pracy z uczniami z nie-
pelnosprawnoscig. Obie ukonczyly studia na kierunku pedagogika specjalna.
Proces gromadzenia materialu, jak twierdzi E. Babbie jest nierozerwalnie
zwiazany zjego analizg oraz teorig [Babbie 2003: 400]. Analiza zebranych informa-
cji polegata na wyodrebnieniu konkretnych kategorii interpretacji oraz na stwo-
rzeniu mapy pojeciowe;j.

1. Dynamika racjonalnosci vs budowanie relacji

Dwa typy racjonalnosci opisane przez R. Kwasnice, wedlug ktérych organizo-
wane jest dzialanie pedagogiczne, to racjonalnoé¢ adaptacyjna oraz emancypa-
cyjna. Aspekt racjonalnosci z pewnoscia determinuje proces konstruowania rela-
¢ji z rodzicem ucznia z niepelnosprawnoscig. Kwasnica wskazuje na dwa modele
racjonalnosci, ktéra ujmowana jest jako indywidualna koncepcja doswiadczania
Swiata [Kwasnica 2007: 19]. Zwraca uwage na to, ze kazdy z nas inaczej interpretu-
je otaczajaca nas rzeczywistos¢, a co za tym idzie, odmiennie funkcjonuje i kieruje
swoim dzialaniem. Przyjmujac za H. Kwiatkowska to, jakie reprezentacje swiata
wytwarzamy, zalezy od znaczen, ktére nadamy wymienionym kategoriom
[Kwiatkowska 2005: 95]. Taki stan rzeczy jest uwarunkowany tym, w ktérej z dwéch
typ6w racjonalnosci zorientowana jest dana jednostka. Kwasnica wyrdznia racjo-
nalno$¢ adaptacyjna i emancypacyjna i wskazuje, ze to dzialanie jest czynnikiem,
ktory determinuje rozréznienie obu tych modeli. Proces tworzenia sie racjonalno-
§ci jest zjawiskiem determinowanym wieloaspektowo. Ujmujac dzialanie jako
czynnik rozrézniajacy racjonalnos¢ adaptacyjng od emancypacyjnej, R. Kwasnica
wyodrebnia dzialania instrumentalne (racjonalno$¢ adaptacyjna) oraz dzialanie
komunikacyjne (racjonalno$¢ emancypacyjna).

Kazda jednostka kreuje ktéry$ z dwéch typow racjonalnosciina jej podstawie
organizuje swdj $wiat. Podmiot zorientowany w racjonalnosci adaptacyjnej tra-
ktuje inne jednostki w sposéb techniczny. Pojmuje ich i ocenia z punktu widzenia
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roli, jaka moga spelni¢ w realizacji zamierzonych celéw. Drugi cztowiek jest roz-
patrywany jako byt nieautonomiczny, przez co nie ma potrzeby jego dokladnie-
jszego zrozumienia ani poznania jego indywidualnej koncepcji do$wiadczania
$wiata. Relacje z innymi ludzmi sg kreowane i rozumiane na podstawie dwéch
zalozen interpretacyjnych. Pierwsze z nich méwi o oczywistosci, uporzadkowa-
niu i niekwestionowanej realnoéci Swiata [tamze: 89]. Wedlug Schutza kulturowo
zdefiniowany $wiat istnieje realnie w taki sposob, jak sama rzeczywisto$¢ [Kwas-
nica 2007: 89].

Jak twierdzi M. Jurczyk: ,wartosci, ktére w dzialaniu zgodnie z ta racjonalno-
Scig beda zasadniczo wywodzily sie z ich glebokiego zakorzenienia w $wiecie
przedmiotowym, beda mierzalne, dajace sie oceni¢ w wymiernej skali” [Jurczyk
2016: 163]. Podmiot nie wykazuje namystu nad swoim dzialaniem oraz nie podda-
je go zadnym watpliwosciom. W myél takiego pojmowania swojej wiedzy, jedno-
stka wierzy, ze inni ludzie rozumieja rzeczywisto$¢ w taki sam sposéb jak ona lub
podobny do preferowanego. Jak pisze Robert Kwasnica: najtrudniej przezwycigzyc¢
to, co wydaje si¢ nam na gruncie naszej racjonalnosci oczywiste, nieproblematyczne i natu-
ralne, a przez to niepodwazalne [Kwasnica 2007: 98]. Zupelnie inne zalozenia zostaly
przez Kwasnice okreslone w ramach racjonalnoéci emancypacyjnej. Podstawg
jest dzialanie komunikacyjne.

Badacze Seligman & Seligman (1980) okreslajac warunki pozytywnej wspot-
pracy rodzicow i nauczycieli. Wymieniaja m.in.: Swiadomos$¢ wpltywu dzieci
zniepelnosprawnoécig na rodzicow oraz wiedza na temat czasu rodzinnego prze-
znaczonego dla dziecka z niepelnosprawnoscia [Nastasa, Mindu 2016]. Te wiado-
mosci pozwalaja nauczycielowi na zrozumienie sytuacji rodzica oraz umozliwi
szersze spojrzenie na jego role. Wszystkie te dziatania warunkuja to, iz podmiot
postrzega druga osobe jako jednostke w pelni autonomiczng z mozliwoscig od-
miennego interpretowania rzeczywistosci. Jednostka przejawiajaca inny model
dzialania, czy myslenia jest w pelni akceptowana i postrzegana jako pelnoprawny
partner do dialogu [Jurczyk 2016: 165]. Podmiot zorientowany w tym modelu ra-
cjonalnosci wykazuje che¢ zrozumienia drugiego czlowieka, przez co jest w stanie
poddac¢ zmianie swoja perspektywe interpretacyjna oraz wejs¢ w sposéb doswia-
dczania $wiata drugiej jednostki. To, co jest narzedziem ku temu, to dialog, ktére-
go poczatkiem zawsze jest jakas odmiennos¢ [Kwiatkowska 2005: 111]. Ponadto,
wszelkie dzialania oraz sposéb myslenia poddawany jest refleksjom oraz krytyce.
Stosunek do samego siebie nie jest rtéwnoznaczny z bezkrytycznym samozado-
woleniem [Kwasnica 2007: 101]. Jednostka jest w stanie dokona¢ samorefleksji
oraz dostrzec i zaakceptowac¢ odmienny niz swdj sposéb dziatania i interpretacji
rzeczywistosci. Bullough i Baughman [1997] badali zycie nauczyciela, a wyniki ich
badan wskazywaly na znaczaca role wiedzy samoregulujacej, jaka odgrywa w re-
gulacji emocji. Twierdzili, ze pedagodzy musza by¢ samorefleksyjni w monitoro-
waniu wlasnego poziomu stresu i emocji [Chang 2009].
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2. Budowanie relacji vs pragmatyczna uzytecznos¢ profesjonalizmu

Konstruowanie relacji z rodzicem to proces, ktéry obliguje pedagoga do row-
noczesnego wykorzystywania zaréwno kompetencji praktycznych jak i umiejet-
nosci namystu. To, w jaki sposéb i z jakim rezultatem wykaze si¢ zastosowaniem
obu tych kwalifikacji, jest uzaleznione od tego, jaka wiedza zostanie mu przekaza-
na podczas studiéw. M. Lewartowska Zychowicz wyodrebnila dwa modele stu-
diowania — model umiejetnosci (metodyczny, praktyczny) oraz model refleksji (na-
myslu). Sytuacja idealna, to taka, kiedy wystepuje napiecie miedzy dzialaniem,
anamystem, co oznacza jednoczesne dzialanie oparte na umiejetnosciach oraz re-
fleksji. Sytuacja ta jednak ma charakter epizodyczny. Wynika to gléwnie z szybko
nastepujacych zmian spolecznych, politycznych, gospodarczych i technologicz-
nych, ktére wymagaja szerokiego zakresu umiejetnosci i kompetencji nauczyciela,
wizjonerskiego uchwycenia oraz zorientowania na przysztos¢ edukacji [Folosti-
na, Tudorache 2012]. Dominuje model praktyczny — umiejetnosci.

W $rodowisku pedagogicznym panuje przekonanie o istnieniu metod, ktére
sa gotowe do bezposredniego ich zastosowania. O takim stanie rzeczy pisze
J. Michalak-Dawidziuk, twierdzac, ze zmiany w szkolnictwie wyzszym zmierzaja
w kierunku upraktycznienia ksztalcenia, a wspoélczesnej szkole wyzszej przypisa-
no role dostawcy wiedzy [Michalak-Dawidziuk 2013: 101-103]. Jak twierdzi
M. Lenartowska-Zychowicz: ,nie idzie jednak o to, by samemu na bazie refleksji
konstruowaé owe metody, ale by zwréci¢ sie ku profesjonaliscie, ktéry wskazujac
kierunki dziatania, uwalnia od koniecznosci podejmowania wysitku rozumienia”
[Lewartowska-Zychowicz 2017: 120]. Gotowo$¢ umozliwia niepodejmowanie ja-
kiegokolwiek wysitku, jaki potencjalnie musialby podja¢ nauczyciel w celu jej
opracowania i przygotowania-bierny pedagog. Nie ma tu miejsca na kategorie
wysilku rozumienia. Prymat metody nad refleksjg — w zwigzku z jej niezwloczng
uzytecznoscia zyskuje najwyzsza range i prowadzi do generalizowania roz-
wigzan metodycznych w stosunku do napotkanych komplikacji. Juz na studiach
kreowane jest przekonanie, ze umiejetnosci praktyczne-metodyczne mozna od-
dzieli¢ od namystu nad ich stosowaniem.

O braku odpowiednich kompetencji Swiadcza badania IBE [Sochanska-
-Kawiecka, Makowska-Belta, Milczarek, Morysinska, Zielifiska 2015: 32-34], z ktérych
wynika, ze nauczycielom brakuje przygotowania teoretycznego oraz praktyczne-
go [Chrzanowska, Jachimczak, za: Pyzalski 2015: 68]. To praktyczno- metodyczne
podejécie znacznie determinuje na relacje jakie nauczyciel buduje z rodzicem
ucznia. Skupia sie on na ciaglym poszukiwaniu nowych metod, co wolne jest od
namyslu i krytycznej refleksji nad budowaniem podmiotowosci ucznia.
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3. Prezentacja wynikéw badan

Tak sobie mysle jak przypominam sobie te mame, to na prawdg one byly takie wspotpracujqce,
bardzo byty takie chetne do dzielenia si¢ swoimi doswiadczeniami z domu tez stuchaty tego,
co sig dzieje u nas w szkole yyy niektore mamy pamigtam, Ze mialy takie yyy...wyobrazenie, ze w
zwigzku z tym, ze to jest szkota to dzieci bedq si¢ uczyly na przyklad tabliczki mnozenia albo bedg
miaty jakies takie lekcje jak geografia albo historia, a wiadomo Ze jezeli chodzi o pracg z osobami
z autyzmem no to gtdwnie praca polega na tym, zeby nauczyc y takich yy umiejetnosci bardziej
zyciowych. [w1]

To tez pamigtam, Ze to bylo takie sympatyczne, ze nie miatam jakis takich konfliktéw ani z ro-
dzicami ani nie nie nie bylo jakis pretensji, wicc to byto byla to byla mita wspotpraca. ymm
chyba jedna mama byla taka chlopca z zespolem Downa, ktdra tez miala takie wymagania jezeli
chodzi o 0 nauczanie, ze tez chciata miata takie wyobrazenie, Ze on wigcej potrafi niz tutaj robi.
(wi]

Wiec to jest ten, jezeli chodzi o taka mame, ktéra yyy wspdtpracuje to faktycznie mamy tutaj taka
dziewczynke z to tez jest taka fajna wspdtpraca bo to jest mama dziewczynki, ktéra ma zespct
Downa i jezeli chodzilo o tq dziewczynkg to ona nie stwarza jakis takich duzych problemdéw, ale
ta mama juz na tyle nam zaufata, Ze przychodzi z problemami starszych dzieci i tez z na-
mi tutaj konsultuje. [w1]

Powyzsze wypowiedzi wskazujg na preferencje pedagogéw w stosunku do
rodzicéw bedacych dobrymi partnerami do budowania wspélpracy i relacji. Pe-
dagodzy sygnalizujg, ze dobry rodzic to taki, ktéry jest chetny do wspdtpracy
i dzielenia sie doSwiadczeniami i przezyciami. Wspélpracujacy rodzic to takze ten
sklonny do stuchania tego co ma do przekazania nauczyciel. Nauczycielki kon-
centruja si¢ na tym, aby wspoétpraca z rodzicami byla ,mila i sympatyczna”, co
w ich rozumieniu pozbawione jest jakichkolwiek wymagan oraz zastrzezen. Ro-
dzice powinni w pelni im ufa¢ i powierza¢ im wszystkie swoje problemy. W pre-
zentowanych wypowiedziach uwidacznia sie praktyczne podejscie nauczycieli
do kwestii pracy z osobami z niepetlnosprawnoscia. Z badan M. Lewartowskiej-
-Zychowicz [2017: 120] wynika, ze juz w trakcie ksztalcenia na studiach przysziym
pedagogom wdrazany jest praktyczny model studiowania, ktéry objawia sie
checig nabywania kolejnych, gotowych umiejetnosci, co oderwane jest od jakiej-
kolwiek refleksji i krytycznego spojrzenia. Ten model reprezentowany jest w wy-
powiedziach badanych.

No i byty takie dwie mamy, ktére eee chcialy ymmm (co one chcialy?) takze wracajgc do tych
dwdch mam to one byty na tyle fajne, Ze zdawaty sobie sprawe z tego, ze maja synow z nie-
petnosprawnosciq eee intelektualng w stopniu umiarkowanym i one wtasnie doceniaty to, Ze
tutaj w szkole i mamy takie zajecia z gotowania i Ze chodzimy z nimi na wyjscia, Ze na
tych wyjsciach uczq sig takiego funkcjonowania normalnie. [w1]
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Ja na przykiad z nimi uczytam si¢ bardzo dtugo jak maja na imig na nazwisko adres, zeby wie-
dzieli i Zeby potrafili gdyby si¢ zgubili kiedykolwiek, zeby potrafili powiedziec gdzie mieszkajg bo
wydawalo mi sig, ze to jest takie istotne, Zeby oni no co z tego ze bedg wiedzieli, Ze nie wiem stoli-
ca polski jest Warszawa, jak nie bedg wiedzieli gdzie mieszkajg. No one byly na tyle zdawaly sobie
sprawe jak funkcjonujq ich synowie, ze doceniaty to to takq to wiedze, ktorq yyy ktorq prze-
kazujemy. [w1]

Te wypowiedzi wskazuja, ze rodzic, ktdry jest Swiadomy ograniczen i mozli-
wosci wynikajacych z niepelnosprawnosci swojego dziecka, jest bardzo cenny dla
pedagogéw. Swiadomy rodzic to przede wszystkim rodzic niewypierajacy pro-
bleméw zwigzanych z funkcjonowaniem dziecka. Bardzo wazne z punktu wi-
dzenia nauczycieli jest takze poczucie bycia docenianym przez rodzicéw swoich
podopiecznych. Dobry rodzic, to ten doceniajacy prace i wysilek nauczyciela, ale
takze jego wiedze oraz kompetencje, jakimi kieruje sie w pracy z uczniami.

Oni uwazali, Ze ich dziecko nie moze mie¢ zadnego popedu seksualnego, zadnych potrzeb seksua-
Inych, ze oni generalnie swoje wszystkie swoje potrzeby swojego dziecka. eee to byta grupa rodzi-
cow bardzo wypierajgca problemy i uciekajgca od problemdw. eee ale tez pojawiali si¢ rodzice
w tej grupie, ktdrzy potrzebowali takze czasu zeby sig zmierzyc z takim wyzwaniem przed kto-
rym zostali postawieni, bo sami obserwowali Ze po pewnym czasie te problemy si¢ automatycznie
tez w domu pojawiajg i nasilajg, no i wtedy no tacy trochg spokorniali przychodzili, prosili

Y

o jakby wskazowki jak nalezy z dzieckiem pracowac”. [w2]

Ta wypowiedZ uwypukla, jak dobrym rodzicem dla nauczyciela, jest ten, kto-
ry traktuje pedagoga jako autorytet wszelkiego dzialania. Rodzic spolegliwy i po-
korny jest dla nauczyciela dobrym partnerem do budowania wspoéipracy (rozu-
mianej przez pryzmat podleglosci nauczycielowi). Autorytet jaki upatruje
w pedagogu rodzic, pozwala na ciggle poszukiwanie pomocy ora porad w kwestii
pracy z wlasnym dzieckiem.

Wiec tak sobie mysle, ze warto jest tez spojrzec na tych rodzicéw nie tylko jako na rodzicéw, ale
takze trochg jak na takie ofiary naszego i systemu i tego co im sig¢ w zZyciu przydarzyto, ze
czgs¢ tych rodzicow nie ma pomocy...czgsc, ze wigkszos¢ z nich nie ma takiej pomocy, nie ma
zaopiekowania psychologicznego, Ze te mamy potrzebujq Zeby usigsc si¢ wygadac czasa-
mi poptakad, zZe im jest na prawde cigzko w Zyciu. [w1]

To jest mtoda kobieta, ktéra ma syna w w u nas w szkole. I tutaj mama si¢ nad nig psychicznie,
psychicznie mozna powiedziec i nad nig i tez trochg nad nad tym chlopcem. I znowu ten chiopiec
jest taki depresyjny, czesto przychodzi spoZniony, jest niechgtny no i jezeli ktos by spojrzat tylko
na niego, ta mama tez jest taka, ze w pierwszym kontakcie taka ojejku trudno z nig jest rozma-
wiac, ale znowu jak cztowiek usigdzie i spojrzy na niq jak na cztowieka i z niq wigcej po-
rozmawia to zobaczy, ze ona ma na prawde w Zyciu cigzko. Nie ma sytuacji yyy nie ma
wyjscia z tej sytuacji, bo ona jest skazana na to zeby mieszkac z ta przemocowg matkq eee
i yyy no... jakos tak mi sig to. [w1]
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Z powyzszych wypowiedzi mozna wywnioskowa¢, iz nauczyciele traktuja
rodzicéw jako pokrzywdzonych przez system oraz trudy sytuacji zyciowej, w ja-
kiej sie znalezli. Pedagodzy twierdza, ze rodzice pozostawieni s bez zaopiekowa-
nia i pomocy psychologicznej. Z wypowiedzi badanych wynika takze przekonanie
nauczycieli o beznadziejnej (w opinii badanych nauczycielek) sytuacji rodzicéw
ijej trudnych okolicznosciach.

(...) wiadomo ze jezeli chodzi o prace z osobami z autyzmem no to glownie praca polega na tym,
zeby nauczyc y takich yy umiejetnosci bardziej Zyciowych. Wigc to byt chyba taki jeden z z po-
wodow do jakis takich moze nie to ze konfliktow, ale mamy czasami mowily, ze za mato
jest nauki w szkole. [w1]

No to taka mama, ktdra yyy jest taka agresywna to jest przychodzi mi od raz do glowy mama ta-
kiego chiopaka, ktory faktycznie juz bedzie miat sprawe o demoralizacje i robi w szkole niesamo-
wite rzeczy rozlewa plyny, no caly czas codziennie sq z nim problemy, takie zachowania ma
bardzo i do nauczycieli i do uczniow, no i ta mama zawsze twierdzi, Ze to nie jego wina, Ze
albo to jest zwiqzane z jego zaburzeniami albo, Ze my z nim Zle pracujemy yyy i jezeli ja-
kies wszystkie formy naszej pomocy sq przez niq od razu odbierane jako atak. I od razu
jest ona tego nie bedzie robita albo nie zgodzi si¢ na jakas takq rozmows, jezeli jest wzy-
wana pani komisarz to ona to odbiera to w ogole jak bysmy chcieli go gdzies zabrac wigc
wigc ona jest taka trudna. [wl]

yyy Taka sytuacja z mama, ktora przyszita bardzo obruszona po rozprawie o demoralizacje
swojego syna, wpadta tutaj no z duzq pretensjq, ze jak ja to mogtam taka opinig o jej synu na-
pisac, a nic dobrego w tej opinii nie ma. [w2]

Powyzsze wypowiedzi prezentuja, rodzicéw sprawiajacych nauczycielom
wiele trudnosci. Tym samym rodzice Ci nie sa dobrymi partnerami do dialogu lub
budowania relacji. Rodzic majacy jakiekolwiek zastrzezenia lub uwagi do pracy
nauczyciela jest powodem do niejasnosci i drobnych sporéw. Nauczycielki prze-
konane sa o wlasnej nieskazitelnosci i prawidtowosci swojej wiedzy oraz postepo-
wania, w czym uwidacznia sie racjonalnos$¢ adaptacyjna [Kwasnica 2007: 110],
w jakiej funkcjonuja rozméwczynie. Wypowiedzi wskazuja na przekonanie
o wlasnej nieomylnosci w kwestii pracy z dzie¢mi z niepelnosprawnoscig. Ponad
to badane nie przyjmuja innego punktu. Rozméwczynie wskazuja takze, na to, iz
»trudny rodzic”, to taki, ktéry nie przyjmuje do wiadomosci wskazéwek pedago-
ga, nie zgadza sie z nimi albo obwinia pedagoga o niepowodzenia.

Sq tez takie mamy, ktore mowiq, ze sq wyksztatcone, Ze one juz nie jeden kurs przeszty, ze
one wszystko wiedzq jak udzielajq nam rad wtasnie jak mamy pracowac co mamy robic,
ze one dokladnie wie jak jej dziecko funkcjonuje, ze w domu bardzo to tez jest taki typ mam za-
przeczajgcych, tylko czyli taka mama mowi “takie zachowania pojawiajq si¢ tylko w szkole, w do-
mu nie mamy takich problemow. [w1]
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Jezeli chodzi o takiego rodzica, ktdéry wszystkie rozumy zjadt (Smiech) bo tak czasami mozna by
g0 nazwac, to to tez byla taka mama ktéra twierdzila zZe skoriczyla studia yyy jezeli chodzi o prac,
bo to mama byla chlopca z autyzmem, zZe skoviczyla studia dotyczqce autyzmu i ona dokladnie wie
jak z nim pracowac, najchetniej by nam pisata program, jezeli byl program to zawsze
chciata go przejrze¢, miata tam swoje uwagi ee ja to mowie troche z takim przekgsem , bo
okazalo sig, Ze tych studiow nie skoriczyta i tak na prawde nie wiedziata jak z nim praco-
wad. Tylko, ze znowu w mojej glowie jakos tak jej nie nie nie potrafie oskarzac, tylko sobie
mysle jaki byt mechanizm ze ona sobie to jakos uroita, albo tak bardzo chciata byc kom-
petentna, Ze ze powstata jej w ogole taka mysl ze ona te studia skoriczyta. [w1]

bo kazdy rodzic ma inng wrazliwosc yy i niektdre rzeczy, na ktdre staram si¢ mu zwrdcic uwage,
to jest dla mnie jakby istotne i wazne, dla rodzica dziecka nie...innego nie do kotica tak? On to po-
niekgd przyjmuje jako norme, ale tez wiele rzeczy wynika mysleg sobie z ich braku wiedzy,
tez z ich kompetencji wychowawczej, a duza czgsé rodzicow niestety naszych dzieciakow
ma niskie te kompetencje i wymagajq ciggle takiego stymulowania, takie prowadzenia
w niektorych kwestiach za reke i zaopiekowania sig nimi nie? [w2]

W powyzszych wypowiedziach dostrzegamy, ktérych rodzicéw nauczyciele
moga stanowi¢ dla nauczycieli potencjalne zagrozenie. Sg to rodzice, ktéry
pragna aktywnie uczestniczy¢ w procesie nauczania swoich dzieci oraz chca mie¢
wplyw na jego przebieg, co uwidacznia sie miedzy innymi zamiarem kontrolowa-
nia indywidualnego programu pisanego dla uczniéw. Rodzice wyksztalceni zda-
niem nauczycieli, to rodzice wypierajacy wszelkie problemy wskazywane przez
pedagogdéw, to osoby przekonane o swojej wiedzy, ktére chca udziela¢ rad na-
uczycielom. Nie jest to dla terapeutéw sytuacja komfortowa, gdyz rodzic taki
poddaje ich dziatanie ciaglej kontroli oraz nadzorowi. Prezentowane jest tu zo-
rientowanie nauczycielek na racjonalnos$¢ adaptacyjna, na co wskazuje niemoz-
nos¢ przyjecia sposobu rozumienia $wiata kreowanego przez rodzicéw uczniéw
oraz brak refleksji nad wlasnym namystem. Ponad to, w tych wypowiedziach uja-
wnia sie ocenianie, jakiemu nauczyciele poddaja postepowanie i zachowanie ro-
dzicow uczniéw z niepelnosprawnoscia. Wedlug pedagogéw rodzice ich pod-
opiecznych nie wykazuja wystarczajacej wiedzy pozwalajacej na prawidlowe
nauczanie swoich dzieci. Pojawia sie takze stwierdzenie, ze rodzice i opiekunowie
dzieci z niepelnosprawnoscig nie posiadajg kompetencji wychowawczych lub ich
poziom jest bardzo niski.

ymm ale sq tez mamy takie wspotpracujgce , ktore przychodzq po to, Zeby faktycznie po-
rozmawiac, ktdre sq wdzieczne za to, Ze Ze im probujemy pomoc yy i takich mam tez jest
sporo. Wigc sobie mysle ze yy no tak jak zawsze, tak jak we wszystkim yyyy zawsze sq i tacy
z ktorymi mozna porozmawiac i tacy z ktdrymi ten kontakt jest utrudniony. [w1]

Powyzsza wypowiedz wskazuje na che¢ badanych nauczycielek do bycia do-
cenianym przez rodzicow uczniéw. Badane sygnalizuja, iz satysfakcje z pracy
czerpia z wdziecznosci, jaka okazywana jest im przez rodzicow ucznidéw z nie-
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pelnosprawnoscig. Docenianie i wdziecznos¢, o ktérych méwia nauczycielki sg
dla nich pozytywnym bodZcem sklaniajacym i motywujacym do dzialania.

To jest takie fajne, ze ludzie widza, ze to nie jest tak, ze ze ja jestem tylko od tego, zZe ja krzycze, ze
ja cos wymagam, ale tez tak yyy wolg by¢ jakby w tej sferze rozpatrywana, ze mogg gdzies jakie-
gos wsparcia i pomocy tak? Bo w duzej mierze od tego jestem, aczkolwiek kiedy trzeba jakby ro-
dzica ochrzanic, Ze pewnych rzeczy nie robi, no to robig. [wW2)]

Wypowiedz nauczycielki prezentuje swiadomo$é pryzmatu oceniania wias-
nego zachowania. Jednak pragna one petni¢ role dwubiegunowa. Z jednej strony
chca by¢ postrzegane jako osoby niosgce pomoc i wsparcie. Z drugiej natomiast
wskazuja pomylki i potkniecia wychowawcze rodzicéw siegajac nawet do takich
metod jak “ochrzanianie” rodzicéw. Prezentowane dzialanie rowniez miesci sie
w logice racjonalnosci adaptacyjnej, gdzie $miale ocenianie postepowania rodzica
oraz nie poddawanie krytyce wlasnego dziatania przyjmowane jest za idealne.

Zakonczenie

Wyniki przeprowadzonych przeze mnie badan jednoznacznie wskazuja na
funkcjonowanie badanych nauczycielek w logice racjonalnosci adaptacyjnej.
Swiadczy o tym postrzeganie rodzicéw, ktérzy z perspektywy nauczycielek nie sg
autonomicznymi jednostkami mogacymi wnieé¢ co$§ wartosciowego do przebiegu
procesu pracy z uczniami. Badane identyfikuja rodzicéw jako sktadnik pracy zich
dzie¢mi przez pryzmat roli, jakgq owi rodzice pelnig w tym procesie. Rodzice ufni,
mili, sympatyczni, spolegliwi oraz bezkonfliktowi, to dla nauczycielek jednostki
atrakcyjne i wartosciowe. Natomiast ci rodzice, ktérzy majq zastrzezenia, wlasne
pomysly, che¢ aktywnego udzialu w wychowaniu swojego dziecka oraz majacy
watpliwosci, to rodzice bedacy dla badanych barierg oraz problemem. Badane
nauczycielki nie wykazujq refleksji nad wlasnym dzialaniem oraz nie dostrzegaja
wzglednosci wlasnej wiedzy, co uwidacznia si¢ w braku jakichkolwiek watpli-
wosci. Takie przeswiadczenie przektadaja na wspoétprace z rodzicami. Pedagodzy
odnosza sie do racjonalnosci emancypacyjnej, jednak ma to charakter tylko
postulatywny.

Z badan jasno wynika, iz w dzialaniu nauczycielki nie kieruja sie zalozeniami
logiki racjonalnosci emancypacyjnej. Dzialanie badanych kierowanie jest gléwnie
w zakresie postugiwania si¢ kompetencjami praktycznymi. Wedlug M. Lewar-
towskiej Zychowicz jest to model metodyczny (praktyczny), ktéry kreowany jest
juz podczas nauki na studiach. Wedlug takiego modelu funkcjonuja nauczycielki,
dla ktérych rozwigzania metodyczne sg gléwnym narzedziem pracy, jednoczes-
nie odrzucajac catkowicie namyst i refleksje nad wlasnym dzialaniem. Ponadto
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wspolpraca z rodzicami jest jednostronna i odbywa sie na zasadach sformutowa-
nych przez pedagogoéw, ktore nie czuja sie zobligowane do poszerzenia swojego
dzialania oraz otwieranie sie na nowe znaczenia.
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Wspdlpraca z rodzicami opiera sie przede wszystkim na calkowitym pod-
porzadkowaniu sie zasadom, metodom pracy oraz wiedzy, jaka wykazuje nauczy-
ciel. Takie postepowanie pedagogéw prowadzi do sytuacji, w ktdérej wspotpraca
z rodzicami nie istnieje. Relacja wiazaca rodzicow i nauczycielki jest martwa na
wszystkich plaszczyznach, czego powodem jest przekonanie badanych o wyz-
szosci wlasnych kompetencji w kazdym zakresie pracy z uczniami z niepetno-
sprawnoscia. To $wiadczy o funkcjonowaniu pedagogéw w pierwszym stadium
rozwojowym - stadium przedkonwencjonalnym, ktére polega na wchodzeniu
w role zawodowa.

Stadia rozwoju zawodowego maja trzy poziomy i zostaly opisane przez Roberta
Kwasnice [1990, za: Kwiecinski, Witkowski 1990: 302-305]. Etap, na ktérym w dal-
szym ciagu znajduja sie badane, opiera si¢ na dzialaniu pedagoga, ktérego celem
jest nasladownictwo typowych form zachowania, warunkowane jest to proble-
mami realizacyjnymi i interpretacyjnymi. Nauczyciel dokonuje wyboru takich
sposobow dzialania — metod, ktdre sa akceptowane przez wieksza czes¢ sSrodowi-
ska zawodowego. Pedagog dokonujac takich wyboréw, robi to nieSwiadomie
oraz nie wykazuje sie wlasciwym ich rozumieniem. Myslowo jest wiec niejako
przed konwencja [tamze: 302]. Osiaganie kolejnych stadiéw zwigzane jest z naby-
waniem coraz to nowych i bardziej zaawansowanych kompetencji, zwigzane jest
to z umiejetnoscia postrzegania rzeczywistosci w szerszym zakresie. Jest to jednak
problem dla badanych, ktére funkcjonuja w logice racjonalnoéci adaptacyjnej
i nie dostrzegaja innej plaszczyzny dzialania oprocz wilasne;j.
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