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Od Redakcji
Editor's Note

Oddajemy w Pañstwa rêce kolejny, 31 tom czasopisma Niepe³nosprawnoœæ.

Dyskursy Pedagogiki Specjalnej – Osoba z niepe³nosprawnoœci¹ w krêgu bliskich relacji

i oddzia³ywañ. Jest to ju¿ trzeci tom Niepe³nosprawnoœci poœwiêcony w du¿ej mierze
tematyce rodziny (tak jak nr 6 oraz 13). Kategori¹ kluczow¹ dla autorów arty-
ku³ów niniejszego tomu s¹ relacje konstruowane przez osoby z niepe³nospraw-
noœci¹ oraz relacje znacz¹ce dla ich funkcjonowania czy jakoœci ¿ycia. Bior¹c pod
uwagê, i¿ proces rehabilitacji jest czêsto nieod³¹cznie wpisany w codziennoœæ
osób z niepe³nosprawnoœci¹ (a zw³aszcza dzieci), w pole rozwa¿añ 31 tomu czaso-
pisma wpisuj¹ siê równie¿ teksty oscyluj¹ce wokó³ znacz¹cych oddzia³ywañ tera-
peutycznych.

Niniejszy tom zawiera siedemnaœcie artyku³ów, w tym dwa autorstwa stu-
dentek Uniwersytetu Gdañskiego. Artyku³y podzielone zosta³y na trzy obszary
tematyczne.

Pierwszy i najobszerniejszy z nich, bo licz¹cy a¿ dziewiêæ artyku³ów, tworz¹
teksty dotycz¹ce krêgu relacji rodzinnych osoby z niepe³nosprawnoœci¹. W arty-
ku³ach analizowane s¹ zarówno relacje znacz¹ce dla funkcjonowania dzieci czy
doros³ych osób z niepe³nosprawnoœci¹ w rodzinach, w których siê one urodzi³y
lub siê wychowuj¹, b¹dŸ w rodzinach przez nich konstruowanych. Sytuacja ro-
dziców dzieci z niepe³nosprawnoœci¹, a tak¿e ich sposoby i uwarunkowania pro-
cesu radzenia sobie z trudnoœciami, w bardzo ciekawy sposób jest analizowana
i opisywana w rozwa¿aniach S. Byry, M. Parchomiuk, W. Dziarnowskiej oraz
G. Walczak, a tak¿e w tekœcie K. Kruœ, która pochyla siê nad sytuacj¹ rodziny dziecka
urodzonego przedwczeœnie. Znacz¹cym zagadnieniem dla relacji budowanych
w rodzinie jest jej usytuowanie w krêgu spo³ecznym, na co zwracaj¹ uwagê
w swoich tekstach A. Kamyk-Wawryszuk i B. Chrostowska. Wa¿nymi polami
tematycznymi poruszanymi w tej czêœci tomu czasopisma s¹: kategoria rodziny
zastêpczej, któr¹ uwypukla w swoim tekœcie U. Bartnikowska oraz kategoria prze-
mocy domowej, któr¹ opisuj¹ J. Lipiñska-Lokœ oraz L. Wawryk. W obszar rozwa¿añ
dotycz¹cy rodzicielstwa osób z niepe³nosprawnoœci¹ wprowadza natomiast tekst
A. Nowakowskiej, a nastêpnie jest on realizowany przez A. Mach, J. Doroszuk



i J. Wo³oszyn, które w swoich artyku³ach koncentruj¹ siê na sytuacji nastoletnich
matek z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹.

Drugie pole rozwa¿añ, które uwypukla kr¹g relacji spo³ecznych, tworz¹ dwa
teksty. E. Nieduziak, w swoim artykule zwraca uwagê na wsparcie udzielane oso-
bie ze sprzê¿on¹ niepe³nosprawnoœci¹ przez otoczenie spo³eczne, natomiast tekst
M. Miko³ajczyk i E. Grudziewskiej traktuje o poczuciu godnoœci osobistej osób
bezdomnych.

Trzecie pole rozwa¿añ tworz¹ artyku³y dotycz¹ce krêgu relacji intymnych
osób z niepe³nosprawnoœci¹. W tematykê seksualnoœci osób z niepe³nosprawno-
œci¹ wprowadza w swoim tekœcie A. Nymœ-Górna. M. D¹bkowska w pierwszym
artykule pisze o doœwiadczeniach seksualnych osób ze spektrum zaburzeñ auty-
stycznych, natomiast w drugim porusza trudny, lecz wa¿ny temat wykorzystania
seksualnego osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹.

Zachêcaj¹c Pañstwa do lektury kolejnego tomu czasopisma Niepe³nosprawnoœæ,

Dyskursy Pedagogiki Specjalnej – Osoba z niepe³nosprawnoœci¹ w krêgu bliskich relacji i od-

dzia³ywañ, mamy nadziejê, i¿ bêdzie ona stanowi³a inspiracjê do naukowych dysku-
sji oraz w³asnych dzia³añ empirycznych czy rozwa¿añ teoretycznych.

Joanna Doroszuk

Redaktor tomu
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Urszula Bartnikowska
Uniwersytet Warmiñsko-Mazurski Olsztyn

Specjalne potrzeby edukacyjne dzieci
z rodzin zastêpczych – raport z badañ

Zapewnienie wysokiej jakoœci edukacji dla wszystkich dzieci, niezale¿nie od ich mo¿liwoœci
i trudnoœci, od dawna postrzegane jest jako kluczowy cel w podejmowanych inicjatywach i roz-
wi¹zaniach prawnych [UNESCO 1994]. Specjalne potrzeby uczniów wynikaæ mog¹ z niepe³no-
sprawnoœci, problemów emocjonalnych i w zachowaniu, doœwiadczania sytuacji kryzysowych,
trudnoœci z adaptacj¹ i innych. Przypuszczaæ mo¿na, ¿e ryzyko wyst¹pienia takich potrzeb jest
wy¿sze u dzieci znajduj¹cych siê w rodzinach zastêpczych (w porównaniu do rodzin biologicz-
nych). Artyku³ jest raportem z badañ, których celem by³o poznanie postrzegania specjalnych po-
trzeb edukacyjnych dzieci przez ich rodziców zastêpczych oraz subiektywnej oceny wp³ywu
doœwiadczeñ dzieci na ich osi¹gniêcia szkolne. Aby osi¹gn¹æ ten cel, przeprowadzono trzy wy-
wiady fokusowe z 21 rodzicami zastêpczymi posiadaj¹cymi dzieci w wieku szkolnym. Wyniki po-
kazuj¹, ¿e czêœæ rodziców wskazuje na posiadanie przez ich dzieci specjalnych potrzeb
edukacyjnych wynikaj¹cych np. z problemów emocjonalnych, w zachowaniu i niepe³nospraw-
noœci. Zdaniem rodziców, na osi¹gniêcia szkolne, jak i jakoœæ ¿ycia dzieci wp³ywaj¹ równie¿ ich
(czêsto negatywne) wczeœniejsze i obecne doœwiadczenia ¿yciowe. Dyskusji poddano wynikaj¹ce
z badañ implikacje dla dalszych badañ i praktyki.

S³owa kluczowe: specjalne potrzeby edukacyjne, rodzice zastêpczy, rodziny zastêpcze

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



Wprowadzenie

Zapewnienie wysokiej jakoœci edukacji dla wszystkich uczniów, niezale¿nie
od ich mo¿liwoœci i doœwiadczanych trudnoœci, od dawna traktowane jest jako
kluczowy cel w podejmowanych w ró¿nych krajach inicjatywach i rozwi¹zaniach
legislacyjnych [UNESCO 1994]. Jak pisz¹ Ainscow, Booth i Dyson [2006], szko³y
powinny wypracowaæ sposoby na zwiêkszenie uczestnictwa i unikniêcie niepo-
wodzeñ edukacyjnych przez wszystkie grupy uczniów, szczególnie te, które za-
gro¿one s¹ doœwiadczeniem marginalizacji. Owo doœwiadczanie marginalizacji
dotyczyæ mo¿e uczniów z uwagi na ich niepe³nosprawnoœæ, zaburzenia zachowa-
nia, rasê, pochodzenie spo³eczne, p³eæ, seksualnoœæ, ubóstwo, bezrobocie i inne
czynniki [Booth, Ainscow 1998]. Na gruncie polskim Rozporz¹dzenie MEN z dnia
9 sierpnia 2017 r. w sprawie zasad organizacji i udzielania pomocy psychologiczno-
-pedagogicznej w publicznych szko³ach, przedszkolach i placówkach [Dz.U.
z 2017 r., poz. 1591] okreœla grupy uczniów, które takiej pomocy wymagaj¹
w szczególnoœci. Poza osobami z niepe³nosprawnoœci¹, niedostosowaniem
spo³ecznym (b¹dŸ zagro¿eni nim), chorymi przewlekle, szczególnie zdolnymi, ze
specyficznymi trudnoœciami w uczeniu siê i z deficytami kompetencji jêzyko-
wych, s¹ to te¿ dzieci i m³odzie¿ z zaburzeniami zachowania i emocji, doœwiad-
czaj¹ce sytuacji kryzysowych, traumatycznych, zaniedbañ œrodowiskowych i nie-
powodzeñ szkolnych, a tak¿e z trudnoœciami adaptacyjnymi [Dz.U. z 2017 r.,
poz. 1591, § 2, pkt 2].

Przypuszczaæ mo¿na, ¿e dzieci wychowywane w rodzinach zastêpczych znaj-
duj¹ siê w grupie wysokiego ryzyka jeœli chodzi o wystêpowanie tego typu trud-
noœci i, co za tym idzie, specjalnych potrzeb edukacyjnych. Wskazuj¹ na to dotych-
czasowe badania poœwiêcone funkcjonowaniu tych dzieci. Dowodz¹ one, ¿e
w porównaniu do dzieci znajduj¹cych siê pod opiek¹ rodziców biologicznych,
dzieci z rodzin zastêpczych czêœciej doœwiadczaj¹ zaburzeñ emocjonalnych,
behawioralnych i niepe³nosprawnoœci [Silver 1989; Rosenthal i in. 1990; Rosenthal
i in. 1991; Minnis i in. 2006]. Na gruncie polskim, dane publikowane przez G³ówny
Urz¹d Statystyczny (GUS) pokazuj¹, i¿ w rodzinnej pieczy zastêpczej 10,5%
wszystkich podopiecznych posiada orzeczenie o niepe³nosprawnoœci (dla porów-
nania, w ca³ej populacji odsetek dzieci z niepe³nosprawnoœci¹ wynosi 3%) [Pomoc

spo³eczna… 2016]. Warto te¿ zaznaczyæ, ¿e poza grup¹ dzieci z orzeczeniem o nie-
pe³nosprawnoœci, istnieje spory odsetek wychowanków rodzin zastêpczych z pro-
blemami, z uwagi na które mo¿na by je uznaæ za osoby o specjalnych potrzebach
(w tym edukacyjnych). Wiêkszoœæ tych dzieci dozna³a traumy z powodu doœwiad-
czania przemocy i/lub zaniedbania, a tak¿e przebywa³a wczeœniej w ró¿norodnych,
niekorzystnych dla ich zdrowia (fizycznego, a przede wszystkim psychicznego)
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warunkach spo³ecznych i rodzinnych [Stanley 2012; Bartnikowska, Æwirynka³o
2016]. Poza tym, dzieci w opiece zastêpczej czêsto doœwiadczaj¹ poczucia niepew-
noœci i niestabilnoœci [Welch, Jones, Stalker, Stewart 2015], co mo¿e wp³ywaæ na
ich osi¹gniêcia szkolne. Tymczasem sukces szkolny (i ukoñczenie szko³y), który
mo¿na uznaæ za kluczowy czynnik wp³ywaj¹cy na pozytywne wyniki w ¿yciu
doros³ym dla wszystkich uczniów, zdaniem Greenen i Powers [2006], ma szcze-
gólne znaczenie dla wychowanków znajduj¹cych siê w pieczy zastêpczej, gdy¿
po okresie usamodzielnienia, dla osób z rodzin zastêpczych edukacja bêdzie czê-
sto najwa¿niejszym (czasem jedynym) zasobem, który pozwoli im dobrze wkro-
czyæ w doros³oœæ.

Zarówno du¿a liczba dzieci znajduj¹cych siê w rodzinach zastêpczych
(w 2015 r. – 47 489 dzieci do lat 18) [Pomoc spo³eczna… 2016]), jak i zwiêkszone ryzy-
ko wystêpowania u nich dysfunkcji wskazuje, ¿e problem ich potrzeb edukacyj-
nych powinien zostaæ poddany pe³niejszej eksploracji badawczej. Niestety, spe-
cjalne potrzeby edukacyjne dzieci znajduj¹cych siê w rodzinach zastêpczych nie
zyska³y jak dot¹d nale¿nej uwagi zarówno w badaniach, jak i w praktyce [Stanley
2012]. Szczególnego znaczenia nabiera przy tym perspektywa rodziców zastêp-
czych, którzy z jednej strony odgrywaj¹ kluczow¹ rolê w zapewnieniu bezpiecz-
nego i stabilnego œrodowiska dzieciom, z drugiej – z uwagi na wczeœniejsze nega-
tywne doœwiadczenia swoich dzieci – w procesie tym napotykaj¹ wiele wyzwañ
[Geiger, Piel, Lietz, Julien-Chinn 2016]. Niniejszy tekst ma na celu wype³nienie
tej luki.

1. Problematyka badawcza

Przedmiotem podjêtych w ramach szerszego projektu badañ dotycz¹cych sy-
tuacji rodzin zastêpczych by³o postrzeganie specjalnych potrzeb edukacyjnych
dzieci przyjêtych do rodzin zastêpczych przez ich rodziców zastêpczych. Celem
badañ by³o okreœlenie tej percepcji oraz subiektywnej oceny wp³ywu doœwiad-
czeñ dzieci na ich osi¹gniêcia szkolne. Na potrzeby niniejszego artyku³u sformu-
³owano dwa problemy badawcze:
– Jak badani rodzice zastêpczy postrzegaj¹ specjalne potrzeby edukacyjne swo-

ich dzieci?
– Jak oceniaj¹ wp³yw doœwiadczeñ dzieci przyjêtych do rodziny zastêpczej na

ich osi¹gniêcia szkolne?

Specjalne potrzeby edukacyjne dzieci z rodzin zastêpczych – raport z badañ 13



2. Metoda

G³êbsze poznanie unikatowego obszaru doœwiadczeñ badanych rodziców za-
stêpczych by³o mo¿liwe dziêki osadzeniu badañ w paradygmacie interpretatyw-
nym, który pozwala na uznanie ró¿nych wersji zdarzeñ [Denzin, Lincoln 2009]
i zastosowaniu fenomenografii, zajmuj¹cej siê „jakoœciowo odmiennymi sposoba-
mi, jakie wykorzystuj¹ ludzie do doœwiadczania zjawisk i myœlenia o nich, a tak¿e
do myœlenia o wzajemnych relacjach miêdzy ludŸmi i œwiatem” [Paulston 1993: 41].
W przeciwieñstwie do fenomenologii, w której akcent k³adzie siê na perspektywê
pierwszorzêdow¹ i na to, jakie jest dane zjawisko, fenomenografia koncentruje
siê na perspektywie drugorzêdowej i ró¿nych sposobach doœwiadczania tego zja-
wiska [Assaroudi, Heydari 2016].

Bior¹c pod uwagê potrzebê g³êbszego zrozumienia przedmiotu badañ i wyj-
œcia poza zwyk³y opis, jako metodê gromadzenia danych wybrano wywiad foku-
sowy [Morgan 1998; Babour 2011]. £¹cznie przeprowadzono wywiady w trzech
grupach fokusowych, licz¹cych od 5 do 9 rodziców zastêpczych. Terenem prowa-
dzenia badañ by³y powiatowe centra pomocy rodzinie w mieœcie powiatowym
(2 fokusy) i wojewódzkim (1 fokus). Odby³y siê one w 2018 r.

Analiza zebranych w wywiadach danych zosta³a oparta na kodowaniu i kate-
goryzacji wed³ug Flicka [2010] i Gibbsa [2011].

3. Grupa badawcza

Przyjêto nastêpuj¹ce kryteria doboru osób badanych:
– bycie rodzicem zastêpczym,
– posiadanie w rodzinie zastêpczej przynajmniej jednego dziecka w wieku

szkolnym,
– wyra¿enie zgody na udzia³ w badaniach [Rapley 2010].

Przed przyst¹pieniem do wywiadów, które by³y nagrywane, rodzice byli
poinformowani o celu badañ i proszeni o wyra¿enie zgody na udzia³ w nich. Wy-
wiady poprzedzone by³y wype³nieniem przez badanych metryczek. Zawiera³y
one pytania dotycz¹ce typu stanowionej przez badanych rodziny zastêpczej, ich
wieku, p³ci, wykszta³cenia, miejsca zamieszkania i warunków mieszkaniowych,
stanu cywilnego, liczby posiadanych dzieci, stanu ich zdrowia i wystêpuj¹cych
dysfunkcji, a tak¿e kontaktów dzieci z rodzin¹ biologiczn¹.

Grupy liczy³y odpowiednio 5, 7 i 9 badanych. £¹cznie badaniom poddano
21 rodziców, w tym 12 matek zastêpczych i 9 ojców zastêpczych. W wiêkszoœci
(14 osób) byli to rodzice zastêpczy spokrewnieni (babcie i dziadkowie biologiczni
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sprawuj¹cy opiekê nad wnukami, ale te¿ ciotki/wujowie wychowuj¹cy dzieci
swojego rodzeñstwa). Pozostali stanowili rodziny zastêpcze zawodowe, w tym
dwie osoby – rodziny zawodowe specjalistyczne (z uwagi na niepe³nosprawnoœæ
przyjêtego do rodzin dziecka). Ich wiek waha³ siê od 34 do 64 lat, przy czym naj-
wiêksz¹ grupê stanowili rodzice w przedziale wiekowym 36-50 lat. Uczestnicy
mieszkali na wsi (8 osób), w ma³ym (5 osób) lub du¿ym (8 osób) mieœcie. Swoje wa-
runki mieszkaniowe oceniali jako dobre (wiêkszoœæ) b¹dŸ bardzo dobre. Legity-
mowali siê wykszta³ceniem wy¿szym (4 osoby), œrednim (6 osób), zawodowym
(5 osób) lub podstawowym (7 osób). W swoich rodzinach zastêpczych badani mieli
od jednego do czworga dzieci (14 osób mia³o jedno dziecko), w tym przynajmniej
jedno w wieku szkolnym. Poza dzieæmi przyjêtymi do rodzin zastêpczych uczest-
nicy mieli równie¿ swoje dzieci biologiczne (17 osób, przy czym w wiêkszoœci by³y
to ju¿ osoby usamodzielnione, niemieszkaj¹ce z rodzicami), a tak¿e adoptowane
(2 osoby poza jednym dzieckiem w rodzinie zastêpczej, posiada³y dwoje dzieci
adoptowanych). Szeœcioro badanych rodziców posiada³o w swoich rodzinach
dzieci z orzeczeniem o potrzebie kszta³cenia specjalnego (z uwagi na niepe³no-
sprawnoœæ intelektualn¹, uszkodzenie s³uchu lub zespó³ Aspergera). Piêcioro
kolejnych osób wskaza³o w metryczce na wystêpowanie u dziecka innych dys-
funkcji (np. zaburzenia emocjonalne, moczenie siê nocne, zaburzenia zachowa-
nia, FAS), przy czym analiza wywiadów fokusowych pozwoli³a na zweryfikowa-
nie tej liczby (w rozmowie rodzice opowiadali o problemach dzieci, o których
czêœæ z nich nie pisa³a w metryczce).

W prezentowanej poni¿ej analizie zmieniono imiona rodziców, a tak¿e przy-
jêto sposób oznaczania rodziców zastêpczych spokrewnionych jako RZS oraz ro-
dziców zastêpczych niespokrewnionych (zawodowych) – RZN.

4. Wyniki

Analiza narracji rodziców wskazuje na dwa istotne przeplataj¹ce siê tematy:
1) wczeœniejsze doœwiadczenia dziecka przyjêtego do rodziny i 2) obecn¹ jego
sytuacjê, a tak¿e sk³adaj¹ce siê na oba tematy kategorie i ich podkategorie.
Chronologicznie (uwzglêdniaj¹c wiek dziecka), zosta³y one zaprezentowane na
schemacie 1.

Wczeœniejsze doœwiadczenia dziecka s¹ – w narracjach rodziców zastêp-
czych – nierozerwalnym elementem historii dziecka i nie mo¿na ich pomin¹æ
w rozpatrywaniu ich aktualnej sytuacji. Rodzice zastêpczy w swoich opowieœciach
wskazywali g³ównie na trudne doœwiadczenia obejmuj¹ce: stratê (rodziców biolo-
gicznych, stabilizacji ¿yciowej, poczucia bezpieczeñstwa), a tak¿e doœwiadczenia
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zaniedbania i przemocy ze strony najbli¿szych, interwencje policji wobec rodzi-
ców (w tym interwencyjne dobieranie dzieci). Przyk³adowe doœwiadczenia dzie-
cka opisuje Barbara, tworz¹ca rodzinê dla swojej wnuczki:

Nasza córka, no, niestety pije, jest w takich ci¹gach alkoholowych. Musieliœmy j¹ [wnuczkê] ode-

braæ, zabraæ ze szko³y, do której chodzi³a. Ojciec sam siê pozbawi³ praw na nasz¹ korzyœæ […]

dziecko zabieraliœmy… no w³aœciwie nie my, to by³o po interwencji policji. (Barbara, RZS)

Te doœwiadczenia ¿yciowe przyjêtych dzieci przeplataj¹ siê z doœwiadczenia-
mi edukacyjnymi, na które sk³adaj¹ siê g³ównie pora¿ki:

[…] na dwa lata wyjecha³ do Anglii z mam¹. Tam, jak siê okaza³o, przez rok nie chodzi³ do szko³y

(…) przez rok nie robi³ w³aœciwie nic […] zaleg³oœci ma bardzo du¿e. (Anna, RZS)

Na œwiadectwie z pierwszej klasy mia³a zdania typu: «Przychodzisz do szko³y nieprzygotowana

do zajêæ. Bardzo czêsto opuszczasz lekcje, w pracy jesteœ ma³o samodzielna. Czêsto nie stosujesz

siê do poleceñ nauczycieli, jesteœ uparta, krn¹brna, uciekasz z zajêæ, nie potrafisz przeczytaæ na-

wet najprostszych wyrazów. Piszesz niekszta³tne literki, Ÿle je ³¹czysz, nie mieœcisz siê w liniatu-

rze. Samodzielnie nie rozwi¹zujesz nawet prostego zadania tekstowego. Mylisz poznane pory
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Wczeœniejsze doœwiadczenia dziecka

¯yciowe: Edukacyjne:

• Doznane straty
• Przemoc i zaniedbanie

• Nieregularne uczêszczanie do szko³y
• Pora¿ki edukacyjne

Obecna sytuacja dziecka

SPE:

• Zaburzenia ze spektrum autyzmu
• Niepe³nosprawnoœæ intelektualna
• Zaburzenia narz¹dów zmys³ów
• Parcjalne deficyty rozwoju
• FAS/FASD
• Inne

• Kontakty z rodzin¹ biologiczn¹
• Kontakt z rówieœnikami
• Presja szkolna

Obecne doœwiadczenia:

Nastêpstwa

Zachowania dziecka: Osi¹gniêcia i pora¿ki:

• Trudne
• Nietypowe

• Edukacyjne
• Inne

Schemat 1. Tematy, kategorie i podkategorie analizy wypowiedzi rodziców zastêpczych
na temat specjalnych potrzeb edukacyjnych przyjêtych do rodziny dzieci

�ród³o: Badania w³asne.



roku, dni tygodnia. Nie bierzesz udzia³u w ¿yciu klasy i szko³y». W tym œwiadectwie nie ma nic o

sytuacji dziecka, przemocy, biedzie, traumie. W tym momencie dziecko mia³o lat 8, rok póŸniej

trafi³o do nowej rodziny po œmierci mamy. (Julia, RZN)

Rodzice widz¹ po³¹czenie tych dwóch „œwiatów” doœwiadczeñ, ale niestety
bywaj¹ one przez nauczycieli ignorowane, o czym œwiadczy wypowiedŸ Julii, jej
relacja na temat zapisów ze œwiadectwa jej córki oraz póŸniejsze wymagania sta-
wiane przez nauczycieli.

Obecna sytuacja dziecka opisywana jest w kategoriach specjalnych potrzeb
edukacyjnych oraz ró¿nych sytuacji, z którymi zmaga siê dziecko.

Specjalne potrzeby edukacyjne poparte orzeczeniami o potrzebie kszta³cenia
specjalnego zg³osi³o w stosunku do przyjêtych do swojej rodziny dzieci 6 osób
uczestnicz¹cych w badaniach fokusowych, mimo ¿e rodziny nie by³y pod tym
wzglêdem selekcjonowane (nie jest to oczywiœcie równoznaczne z tak¹ czêstotli-
woœci¹ wystêpowania zaburzeñ w ca³ej populacji dzieci z rodzin zastêpczych, po-
niewa¿ prezentowane badania s¹ badaniami jakoœciowymi – nale¿y te dane od-
czytywaæ tylko w kontekœcie badanej grupy). Czêœæ dzieci badanych rodziców
posiada³a ponadto opinie z poradni psychologiczno-pedagogicznej. Wœród zabu-
rzeñ, z którymi musz¹ radziæ sobie uczestnicy badañ u przyjêtych do rodziny
dzieci by³y: uszkodzenia zmys³ów, niepe³nosprawnoœæ intelektualna, zaburzenia
ze spektrum autyzmu, parcjalne deficyty rozwoju (dysleksja, dyskalkulia, dysgra-
fia, dysortografia), P³odowy Zespó³ Alkoholowy (FAS/FASD), choroby prze-
wlek³e. Pewnym uogólnieniem, które trafnie przystaje do tego, o czym opowiada-
li rodzice, jest wypowiedŸ Karoliny:

No bo jednak te dzieci s¹ z jakimiœ dysfunkcjami, z upoœledzeniami bardzo czêsto i te dzieci wy-

magaj¹ od nas te¿ jakiegoœ obronienia ich, ¿eby zwróciæ na nie uwagê szczególniej ni¿ na te dzieci

zdrowe, zdolne… no bo to z regu³y s¹ dzieci albo z FAS-ami, albo z czymœ… i jest trudniej. (Ka-
rolina, RZN)

Z narracji wynika, ¿e nie tylko specjalne potrzeby edukacyjne wyznaczaj¹
obecn¹ sytuacjê dzieci, ale te¿ czêsto obecne (trudne) sytuacje, które – czêœciowo –
s¹ charakterystyczne dla dzieci z rodzin zastêpczych. Wœród nich wyró¿niono
trzy grupy: 1) kontakty z rodzin¹ biologiczn¹, 2) kontakty z rówieœnikami, 3) pre-
sjê szkoln¹. Poni¿ej prezentujemy trzy wypowiedzi dotycz¹ce kontaktów z ro-
dzin¹ biologiczn¹:

Po ka¿dym takim kontakcie [z matk¹ biologiczn¹ – przyp. aut.], to odgrywa³o siê na niej [przyjê-

tej do rodziny zastêpczej wnuczce – przyp. aut.]. (Grzegorz, RZS)

[Jak matka przyje¿d¿a³a – przyp. aut.] ona nie chcia³a chodziæ na ¿adne dodatkowe zajêcia, ona

siedzia³a i przez ca³y czas mamy pilnowa³a [¿eby nie pi³a alkoholu – przyp. aut.]. Nawet do

szko³y nie bardzo chcia³a chodziæ, bo ona tej mamy pilnowa³a. A póŸniej, jak wraca³a, to pierwsze

co, to lecia³a i j¹ w¹cha³a. (Barbara, RZS)
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A. w szkole dostaje sza³u. Ostatnio biega³a po klasie i krzycza³a. Podobno nie mo¿na by³o jej

uspokoiæ. Wezwali mnie do szko³y, ¿ebym j¹ odebra³a (…) nauczycielce trudno zrozumieæ, ¿e jej

zachowanie nie jest nag³ym atakiem, tylko reakcj¹ na to, co dzia³o siê w czasie ferii [kontakt z ro-

dzicami biologicznymi – przyp. aut.]. (Teresa, RZN)

Uczestnicy wskazuj¹ negatywny wp³yw kontaktów z rodzicami biologiczny-
mi na stan emocjonalny dzieci: zwi¹zane z nimi reakcje lêkowe i stres znajdowaæ
mog¹ swoje ujœcie w p³aczu, wycofaniu, ale te¿ agresywnym zachowaniu. Nieste-
ty, jak pokazuje Teresa, œwiadomoœæ tego wp³ywu czasami jest niewielka w oto-
czeniu (np. wœród pracowników szko³y).

Wyzwaniem, z którym musz¹ zmierzyæ siê rodzice zastêpczy jest równie¿
presja szkolna:

[Po œmierci matki biologicznej – przyp. aut.] zacz¹³ siê wiêkszy koszmarek. Przez cztery lata ba-

lansowanie na linie, nie ma czasu na traumy, trzeba nadrabiaæ literki i cyferki, dzieciak na widok

ksi¹¿ki wymiotuje, organizm siada, no ale trzeba: zajêcia wyrównawcze, sportowe, artystyczne

[…] W I klasie gimnazjum jest za³amanie i trzeba zacz¹æ od pocz¹tku, tylko zupe³nie inaczej.

(Julia, RZN)

No i tak jak kilkoro nauczycieli tam jakoœ w miarê, tak by³y dwie panie, które… dla których to

by³o bardzo du¿e obci¹¿enie… Oœmiesza³y j¹ przy ca³ej klasie i na lekcji, i na przerwach te¿ […]

W szkole jest porównywanie… «A twoja siostra to jest taka zdolna, najzdolniejsza uczennica w

szkole, tak? A ty taki gamoñ, nie?» […] Ona nieraz bardzo chce, naprawdê uczy siê nawet œpie-

waj¹co, idzie na drugi dzieñ do szko³y i ju¿ pamiêta mniej… […] Ale to ju¿ w szkole nie jest wa¿-

ne. Liczy siê efekt […] Ja mówiê nauczycielom, «Nie mo¿ecie ich oceniaæ tak samo». (Karolina,
RZN)

Taka postawa nauczycieli ma te¿ wp³yw na rówieœników, których zachowanie
modelowane jest przez doros³ych, co uwypukli³a Karolina w dalszej wypowiedzi:

A dzieciaki te¿ ³api¹ […] I one siê œmiej¹, te dzieciaki. (Karolina, RZN)

Kolejne doœwiadczenia – jak pokazuj¹ badania – mog¹ byæ nadal doœwiadcze-
niami trudnymi, które nie pomagaj¹ dziecku w uporaniu siê z prze¿yciami
z przesz³oœci i w³asnymi ograniczeniami wynikaj¹cymi choæby ze specjalnych
potrzeb edukacyjnych, a jeszcze dok³adaj¹ negatywnych prze¿yæ. Czêœæ rodzi-
ców zastêpczych zaprezentowa³a jednak przeciwwagê, czyli korzystne dalsze do-
œwiadczenia dziecka, oparte na zrozumieniu jego prze¿yæ, dostosowaniu wyma-
gañ do mo¿liwoœci dziecka. Te doœwiadczenia mo¿na rozpatrywaæ w kategoriach
terapeutycznego wp³ywu na funkcjonowanie dziecka z rodziny zastêpczej. Obej-
muj¹ one pozytywny kontakt z innymi ludŸmi (z nauczycielami, rówieœnikami,
terapeutami):

Pracowaliœmy… nadal pracujemy z psychologiem, psychoterapeut¹ i jakoœ powoli wychodzimy

z tego. Przynajmniej wiemy, jak siê zachowaæ. (Grzegorz, RZS)
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Pedagog mówi³a nam, jak odbudowywaæ zaufanie, ¿eby ta M. nam zaufa³a, ¿eby siê nie ba³a, ¿e

my j¹ zostawimy i po prostu znikniemy jak matka. (Barbara, RZS)

Nauczyciele w stosunku do mnie byli bardzo w porz¹dku. Mi siê to spodoba³o, bo pani [wycho-

wawczyni – przyp. aut.] mówi, «Za bardzo pañstwo napieracie na O.» […] I ja mê¿owi mówiê,

jak mo¿na w ten sposób podchodziæ do jego nauki, jak on nie jest w stanie siê tego nauczyæ. (Aga-
ta, RZS)

Pozytywne doœwiadczenia pojawi³y siê na bazie zrozumienia specyfiki funk-
cjonowania dziecka, wspomagania rodziców zastêpczych w zrozumieniu dzie-
cka, udzielania im wsparcia emocjonalnego oraz stawiania dziecku adekwatnych
do mo¿liwoœci wymagañ. Niestety, mniej rodziców wskazywa³o na pozytywne
doœwiadczenia. W badanej grupie by³y to rodziny spokrewnione.

Wczeœniejsze i obecne doœwiadczenia oraz specjalne potrzeby edukacyjne
(czêsto wynikaj¹ce z uszkodzeñ organizmu) maj¹ wp³yw na specyficzne zacho-
wania dzieci, które by³y wa¿n¹ czêœci¹ narracji badanych osób. Te zachowania
mo¿na podzieliæ na trudne oraz nietypowe.

Opisywane przez badanych zachowania trudne ich dzieci to m.in. samooka-
leczanie siê, agresja s³owna i fizyczna wobec rówieœników i doros³ych, kradzie¿e,
oszustwa. Ilustruj¹ je nastêpuj¹ce wypowiedzi:

Wpada nam jeszcze w takie furie, ale to jest sporadyczne. Ale ona rwa³a w³osy z g³owy, gryz³a

siê, bi³a g³ow¹ o œcianê […] Nigdy takich rzeczy nie widzia³am. Myœla³am, ¿e takie rzeczy to tyl-

ko na filmach a nie w takich normalnych domach […] w nocy nam wstawa³a, coœ jej siê œni³o i siê

gryz³a, albo uderza³a g³ow¹ o œcianê […] Kiedyœ jak siê obla³a sokiem, to dwie godziny histerii.
(Barbara, RZS)

[Szko³a – przyp. aut.] sama nie mog³a sobie poradziæ z tym dzieckiem, bo z tymi kradzie¿ami i bi-

ciem… Tak dziecko pobi³, ¿e a¿ w szpitalu wyl¹dowa³o. (Iwona, RZS)

Dochodzi do tego, ¿e ona ma pieni¹dze, p³aci pieni¹dze dziewczynie, która odrabia za ni¹ lekcje,

bo ona nas nie informuje w ogóle, ¿e s¹ lekcje. (Sylwia, RZN)

Nietypowe zachowania, na które zwrócili uwagê badani to m.in. brak b¹dŸ
nadmierny apetyt, nietypowe reagowanie lub brak reakcji na niektóre bodŸce,
moczenie siê, wycofywanie siê i unikanie kontaktu. Poni¿ej prezentujemy przy-
k³adowe wypowiedzi rodziców:

Ona nie chce rozmawiaæ o matce. Dla niej temat matki, to jest temat tabu […] chodzi jak w zegar-

ku. Ja powiedzia³am, «Wyrzuæ œmieci», a ona chodzi³a jak automat. (Barbara, RZS)

K. jest dzieckiem, które siê w ogóle nie skar¿y, u niego zawsze jest wszystko w porz¹dku i trzeba

siê nagimnastykowaæ, ¿eby cokolwiek z tego wszystkiego wyci¹gn¹æ. (Anna, RZS)

Ona nie jad³a, nie pi³a… poniewa¿ ma takie sztywne zasady, ¿e jak pani mówi: na lekcji nie roz-

mawiamy, no to ona nie mówi przez 8 godzin, no bo nie rozmawiamy, tak? Na lekcji nie jemy,
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wiêc ona nie je, przynosi do domu wszystko […] Ja po nocach nie mog³am spaæ! To by³o dla mnie

niewyobra¿alne, ¿e ona nie wychodzi do toalety przez tyle czasu. (Sylwia, RZN)

Czêœæ z tych zachowañ mo¿na interpretowaæ jako wynik posiadanych specjal-
nych potrzeb edukacyjnych, czêœæ jako wynik specjalnych potrzeb emocjonal-
nych na bazie negatywnych doœwiadczeñ ¿yciowych.

Szko³a staje siê wa¿nym miejscem dla dziecka w wieku szkolnym, poniewa¿
w niej spêdza ono kilka godzin dziennie. To œrodowisko mo¿e staæ siê miejscem
terapeutycznym lub (kolejnym) traumatyzuj¹cym. Rodzice wskazywali zarówno
osi¹gniêcia, jak i pora¿ki, które s¹ wynikiem dzia³ania wczeœniej opisanych czyn-
ników dzia³aj¹cych w ¿yciu dziecka.

I jak nieraz prosi³am, ¿eby za sam¹ chêæ jej podwy¿szyæ t¹ ocenê… Nie! Dwója, dwója, jedynka,

dwója, dwója […] ci¹gle taka ostatnia. (Karolina, RZN)

[Po przeniesieniu do oœrodka szkolno-wychowawczego – przyp. aut.] Tam jest ona pierwsza

w klasie, bo tam s¹ dzieci bardziej upoœledzone, wiêc jest jako jedna z lepszych uczennic. (Kon-
rad, RZN)

Dziecko wróci³o do normalnoœci, do takiego normalnego trybu ¿ycia. Chodzi do szko³y, bardzo

dobrze siê uczy, dosta³a nagrodê za naukê. (Barbara, RZS)

Jego œwiadectwo nie jest takie z³e, jak na te dwa miesi¹ce. Nie jest to œrednia 2,0, jest trochê wiê-

cej. Mam nadziejê, ¿e bêdzie dobrze, aczkolwiek pewnie du¿o pracy przed nami. (Anna, RZS)

W kontekœcie specjalnych potrzeb edukacyjnych mo¿na eksponowaæ te
osi¹gniêcia, które s¹ zwi¹zane z funkcjonowaniem szkolnym i postêpami w nauce.
Rodzice jednak wskazywali równie¿ na takie, które wydaj¹ siê byæ typowe dla
dzieci w rodzinach zastêpczych i warto na nie zwróciæ uwagê:

Ona odzyskuje poczucie bezpieczeñstwa. (Barbara, RZS)

R. coraz czêœciej siê uœmiecha. To taki drobiazg, ale dla mnie wa¿ny. Cieszê siê, ¿e dobrze siê czuje

w klasie i jest akceptowany. (Teresa, RZN)

O tym jak wa¿ne jest dobre funkcjonowanie dziecka w szkole œwiadcz¹ wy-
powiedzi rodziców – oni taki stan interpretuj¹ jako wyznacznik normalnoœci
w ¿yciu dziecka, do której w swoich staraniach d¹¿¹.

Zakoñczenie

Przeprowadzone badania pozwoli³y na g³êbsze zrozumienie, jak rodzice za-
stêpczy postrzegaj¹ szeroko traktowane specjalne potrzeby edukacyjne swoich
dzieci. Du¿a czêœæ badanych rodziców zastêpczych wskaza³a na wystêpowanie
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u swoich dzieci specjalnych potrzeb edukacyjnych wynikaj¹cych m.in. z zabu-
rzeñ zachowania i emocji, zaburzeñ ze spektrum autyzmu, niepe³nosprawnoœci
intelektualnej, zaburzeñ narz¹dów zmys³ów, parcjalnych deficytów rozwoju
b¹dŸ FAS/FASD. Wyniki wskazuj¹ na istotne znaczenie, jakie przypisuj¹ rodzice
zastêpczy wczeœniejszym doœwiadczeniom dzieci dla ich osi¹gniêæ szkolnych.
Doœwiadczenia te s¹ czêsto negatywne (bycie ofiar¹ zaniedbania i/lub przemocy
ze strony rodziców biologicznych, nieregularne uczêszczanie do szko³y, niepo-
wodzenia szkolne) i negatywnie rzutuj¹ na obecne wyniki szkolne dzieci. Co wiê-
cej, ¿ycie dzieci nie jest wolne od ró¿nych, czêsto licznych sytuacji trudnych w ro-
dzinach zastêpczych. Te, które wp³ywaæ mog¹ na pojawienie siê (utrzymywanie)
u dzieci trudnych i nietypowych zachowañ oraz dysfunkcji to zdaniem badanych
kontakty z rodzicami biologicznymi, presja szko³y i niesymetryczne kontakty
z rówieœnikami, które nie s¹ oparte na ¿yczliwoœci. Badani rodzice szczegó³owo
opisuj¹ zarówno sytuacje trudne, jakich ich dzieci i oni sami doœwiadczaj¹ w kon-
taktach ze szko³¹, jak i te (choæ jest ich mniej), które œwiadcz¹ o dobrej adaptacji
dziecka do warunków szko³y i opieraj¹ siê na zrozumieniu sytuacji dziecka i ro-
dzica przez pracowników szko³y.

Zrealizowany projekt badawczy daje szansê na sformu³owanie kilku implika-
cji zarówno dla dalszych badañ, jak i dla praktyki. Jeœli chodzi o przysz³e projekty
badawcze, nale¿y podkreœliæ du¿¹ wartoœæ wywiadu fokusowego jako metody
gromadzenia danych w jednorodnych grupach, np. w grupie rodziców zastê-
pczych. Doœwiadczanie jakoœciowo podobnych sytuacji, w tym sytuacji trudnych
przez ró¿nych uczestników sta³o siê facylitatorem do prezentowania w³asnych
wra¿eñ, opinii, sposobów postrzegania danego zjawiska. Ponadto, przeprowa-
dzone wywiady ujawni³y niedostatki zwi¹zane z iloœciowym gromadzeniem da-
nych. Wskazuj¹ na to ró¿nice liczbowe dotycz¹ce identyfikowanych przez rodzi-
ców dysfunkcji w wype³nianej na pocz¹tku metryczce oraz w wywiadach (czêœæ
zaburzeñ by³a przez rodziców pomijana w metryczce, a o ich istnieniu mo¿na
by³o siê dowiedzieæ w trakcie wywiadu fokusowego). Potwierdza to przypuszcze-
nia Stanleya [2012], ¿e liczba dzieci z dysfunkcjami w rodzinach zastêpczych jest
niedoszacowana i czêsto nie s¹ one z ró¿nych wzglêdów ujmowane w statysty-
kach. Kolejne w¹tki warte rozwiniêcia w dalszych eksploracjach badawczych do-
tyczyæ mog³yby wspó³pracy rodziców zastêpczych ze szko³¹, funkcjonowania
dzieci z rodzin zastêpczych w rodzinie i szkole oraz poszukiwania czynników de-
terminuj¹cych ich jakoœæ.

Jeœli chodzi o praktykê, uwa¿amy, i¿ wa¿ne jest wspólne (rodziców zastêp-
czych i nauczycieli) ustalenie priorytetów, z uwzglêdnieniem poczucia bezpieczeñ-
stwa i akceptacji dziecka, jako bazowych doœwiadczeñ, bez których dzieci nie
mog¹ swobodnie siê rozwijaæ. Szczególnego znaczenia nabiera w³aœciwe podej-
œcie do ujawnianych przez dziecko zachowañ trudnych i nietypowych oraz przy-
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jêcie odpowiedniej strategii radzenia sobie z nimi. Niektóre zachowania z pewno-
œci¹ wymagaj¹ po prostu akceptacji i uszanowania (np. niechêæ do rozmawiania
o rodzicach biologicznych). Inne wymagaj¹ udzielenia odpowiedniego wsparcia
przy prze³amywaniu niekorzystnego stereotypu postêpowania (np. nie zg³asza-
nie swoich potrzeb, zachowanie milczenia w obliczu nawet niesprzyjaj¹cych oko-
licznoœci). Jeszcze inne – korekty, poniewa¿ nie s³u¿¹ efektywnemu wspó³¿yciu
z innymi ludŸmi (np. kradzie¿e), albo zagra¿aj¹ zdrowiu lub ¿yciu (np. autoagre-
sja). Wymaga to na pewno wspó³pracy szerszego œrodowiska: nauczycieli, rodzi-
ców zastêpczych oraz innych specjalistów, którzy pomog¹ wskazaæ odpowiednie
sposoby lecz¹cego/koj¹cego postêpowania. Konieczne jest uwzglêdnienie ca³o-
kszta³tu dzieciêcych i rodzinnych doœwiadczeñ, szerokie ujmowanie sytuacji
dziecka bez wyrywania z kontekstu sytuacyjnego, rodzinnego, czasowego. Wp³yw
pierwotnych doœwiadczeñ utrzymuje siê bardzo d³ugo i – jak pokazuj¹ badania –
mog¹ one mieæ przez wiele lat dominuj¹ce znaczenie przez to, ¿e przeorganizo-
wuj¹ dzia³anie uk³adu nerwowego [van der Kolk 2018, Schore 2001].

Jako istotn¹ nale¿y postrzegaæ wspó³pracê rodziny zastêpczej i szko³y oraz
wzajemne wsparcie. Z jednej strony nale¿y pamiêtaæ, ¿e rodzice zastêpczy, zma-
gaj¹c siê na co dzieñ z ró¿nymi zachowaniami dzieci, sami wymagaj¹ zrozumie-
nia i wsparcia, z drugiej zaœ nale¿y braæ pod uwagê to, ¿e rodzice zastêpczy s¹
podstawowym Ÿród³em informacji na temat dziecka, dziêki czemu praca nauczy-
cieli ma szansê byæ bardziej efektywna (na bazie zrozumienia specyfiki doœwiad-
czeñ i funkcjonowania dziecka).
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Resilience a strategie radzenia sobie z problemami
u matek dzieci z niepe³nosprawnoœci¹

Problematyka artyku³u dotyczy zagadnienia resilience u matek dzieci z niepe³nosprawnoœci¹.
W opracowaniu zaprezentowano wyniki badañ w³asnych, których celem by³o ustalenie charakte-
ru zale¿noœci miêdzy resilience a strategiami radzenia sobie w sytuacjach trudnych. W ramach
podjêtej problematyki ustalono nasilenie wyznaczników resilience, czêstotliwoœæ wykorzystywa-
nia okreœlonych strategii oraz relacji zachodz¹cych miêdzy tymi dwoma aspektami adaptacyjne-
go funkcjonowania matek wychowuj¹cych dziecko z niepe³nosprawnoœci¹. Przyjêto rozumienie
resilience w kategoriach cechy osobowoœciowej. W badaniach wziê³o udzia³ 101 kobiet – matek
dzieci z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, ruchow¹ oraz z zaburzeniami ze spektrum autyzmu.
Materia³ zebrano za pomoc¹ Skali Pomiaru Prê¿noœci (SPP-25) oraz Kwestionariusza COPE (The
Coping Orientations to Problems Experienced). W rezultacie zastosowanej analizy kanonicznej
stwierdzono istotny, ale s³aby, zwi¹zek miêdzy resilience a strategiami. Zgodnie z hipotetyczny-
mi za³o¿eniami ustalono pozytywne relacje wybranych wskaŸników resilience z zadaniowym ra-
dzeniem sobie oraz negatywne z emocjonalno-unikowym.

S³owa kluczowe: resilience, strategie radzenia sobie, matki dzieci niepe³nosprawnych, 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 Prê¿noœci
(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



Wprowadzenie

Rodzicielstwo w sytuacji niepe³nosprawnoœci dziecka jest kszta³towane przez
wielorakie doœwiadczenia zarówno pozytywne, jak i negatywne. Z³o¿onoœæ me-
chanizmów oraz determinantów stoj¹cych u podstaw takich doœwiadczeñ wyma-
ga odejœcia od tradycyjnych za³o¿eñ koncentruj¹cych siê na jednop³aszczyzno-
wej (opisuj¹cej wy³¹cznie aspekty kryzysowe), uproszczonej i stadialnej analizie
rodzicielskiego przystosowania. Wzrost liczby badañ pod³u¿nych, ale równie¿
analiz poprzecznych prowadzonych z udzia³em rodziców wychowuj¹cych dzieci
z ró¿nym rodzajem niepe³nosprawnoœci pozostaj¹cych w zró¿nicowanym wieku,
dostarczy³ przes³anek podwa¿aj¹cych zasadnoœæ ujmowania diagnozy jako czyn-
nika determinuj¹cego charakter dalszego funkcjonowania. Ponadto pozwoli³
zwróciæ uwagê na inne aspekty tak osobowoœciowe, jak i œrodowiskowe, ró¿ni-
cuj¹ce jakoœæ ¿ycia i dobrostan matek oraz ojców. Rodzice w toku wychowania
dziecka wymagaj¹cego specyficznych dostosowañ w zakresie zadañ i funkcji ro-
dziny oraz jej poszczególnych cz³onków, staj¹c wobec koniecznoœci zweryfiko-
wania posiadanej koncepcji „dobrego rodzicielstwa”, poddania ocenie jego efek-
tywnoœci w kontekœcie wyzwañ zwi¹zanych z realizacj¹ specjalnych potrzeb roz-
wojowych dziecka, sprawdzenia u¿ytecznoœci rodzicielskich kompetencji, zy-
skuj¹ p³aszczyznê dla osobistej transformacji, pozytywnych zmian czy wzrostu
[Scorgie, Wilgosh, Sobsey 2004; Zhang i in. 2013; Motaghedi, Haddadian 2014;
Zhang i in. 2015].

Z drugiej strony nie s¹ wolni od doœwiadczeñ negatywnych obrazuj¹cych
zmiany nieprzystosowawcze, w postaci np. wzmo¿onego poczucia stresu, wypa-
lenia, depresji, pogorszenia stanu zdrowia somatycznego [m.in. Cho, Singer,
Brenner 2000; Pisula 2004; Ketelaar i in. 2008; D¹browska, Pisula 2010; Seku³owicz
2013; Mount, Dillon 2014; Smith i in. 2014; Minnes, Perry, Weiss 2015; Thakuri
2014; Bawalsah 2016; Chouhan, Singh, Kumar, 2016]. Szereg analiz porównaw-
czych obejmuj¹cych rodziców dzieci niepe³nosprawnych oraz pe³nosprawnych,
przy dopasowaniu b¹dŸ kontrolowaniu wielu zmiennych (jak wiek dziecka, status
spo³eczno-kulturowy), dostarczy³o zró¿nicowanych tendencji, których charak-
ter nie pozwala potwierdziæ jednoznacznie, jakoby rodzice dzieci niepe³nospraw-
nych znajdowali siê w gorszej sytuacji psychospo³ecznej ni¿ matki i ojcowie z gru-
py porównawczej. Mo¿na mówiæ tutaj o paradoksie jako nieobserwowaniu zmian
negatywnych czy ich stosunkowo niskim nasileniu, przy jednoczeœnie stwierdza-
nej obiektywnie trudnej sytuacji. Paradoks zaznacza siê równie¿ w zjawisku pole-
gaj¹cym na braku istotnej zale¿noœci miêdzy obci¹¿eniem opiek¹ rodziców dzieci
niepe³nosprawnych a obni¿eniem pozytywnych wskaŸników ich funkcjonowa-
nia czy te¿ nasileniem negatywnych [Carona i in. 2013].
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Nale¿y jednak zauwa¿yæ, ¿e percepcja wymagañ opiekuñczych, szerzej sytu-
acji stresowych zwi¹zanych z wychowaniem niepe³nosprawnego dziecka, podle-
ga subiektywnej ocenie w kontekœcie wielu uwarunkowañ. Rodzice z dzieckiem
niepe³nosprawnym funkcjonuj¹ w odmiennych œrodowiskach, jeœli chodzi o do-
starczanie czynników wspieraj¹cych, dysponuj¹ równie¿ ró¿nym poziomem
zasobów osobistych, ukszta³towanych w toku w³asnego rozwoju, socjalizacji.
Zró¿nicowanie jakoœci rodzicielskiego funkcjonowania w obliczu obiektywnie
porównywalnych wymagañ sk³ania badaczy do przyjêcia za³o¿enia o istnieniu
czynników „ochronnych”, determinuj¹cych zdolnoœci adaptacyjne [McDonnell,
Savage 2015; Suzuki i in. 2015]. W zakresie takich czynników zainteresowania sku-
piaj¹ siê na resilience, wywodz¹cym siê z eksploracji prowadzonych w obszarze
psychologii rozwoju, a przetransponowanym na grunt psychologii pozytywnej.
Badania resilience s¹ osadzone w kontekœcie modelu stresu i radzenia sobie i jako
takie niekiedy zrównuj¹ samo resilience z pomyœln¹ rodzicielsk¹ adaptacj¹ do ¿y-
cia z dzieckiem niepe³nosprawnym [McDonnell, Savage 2015].

Ujêcie resilience w literaturze przedmiotu oraz w szerszym kontekœcie badañ
psychologicznych nie pozwala jednak na tak ograniczone jego rozumienie. Po-
dobnie, patrz¹c z perspektywy wspó³czesnych analiz poœwiêconym rodziciel-
skiej adaptacji, zw³aszcza na p³aszczyŸnie d³ugoterminowej, nie jest mo¿liwe do-
konywanie tak uproszczonego sposobu jej ujmowania. W literaturze mo¿na
wy³oniæ wielorakie sposoby rozumienia i weryfikowania resilience: 1) resilience
jako szcze- gólny rodzaj odpowiedzi wobec stresorów; 2) jako grupa czynników
ochronnych, umo¿liwiaj¹cych b¹dŸ u³atwiaj¹cych pozytywn¹ adaptacjê w sytua-
cji stresu; 3) jako wynik wysi³ków zaradczych w sytuacjach stresowych wyra-
¿aj¹cy siê w korzystnych wskaŸnikach funkcjonowania pomimo powa¿nych za-
gro¿eñ ada- ptacji i rozwoju [Richardson, 2002; Pooley, Cohen 2010;
Dunkel-Schetter, Dolbier 2011]. Dyskusje nad istot¹ resilience najczêœciej dotycz¹
kwestii, czy jest ona procesem czy cech¹. Jako cecha bywa uto¿samiana z odpo-
rnoœci¹ na stres (polski termin prê¿noœæ) [Falewicz 2016].

Wielu badaczy przyjmuje, ¿e jako dyspozycja osobowoœciowa ma charakter
wzglêdnie trwa³ej w³aœciwoœci, pomagaj¹cej w efektywnym radzeniu sobie
z trudnoœciami ¿yciowymi oraz pozwalaj¹cej na adaptacjê [Suwalska-Barance-
wicz, Malina, 2016]. Proces resilience w uproszczeniu mo¿na okreœliæ jako dyna-
miczne interakcje miêdzy wewnêtrznymi i zewnêtrznymi czynnikami ochronny-
mi oraz czynnikami ryzyka [Lepore, Revenson 2006]. Specyficzne jest ujmowanie
resilience jako konstruktu obejmuj¹cego trzy komponenty (trzy formy resilience
rozumianego w kategoriach procesu): poprawê (recovery), równowagê (sustainabi-

lity) oraz wzrost (growth) [Lepore, Revenson 2006; Zautra, Arewasikporn, Davis,
2010, za: Dunkel-Schetter, Dolbier 2011].

Niektórzy autorzy odró¿niaj¹ te konstrukty, traktuj¹c poprawê jako zdolnoœæ
powrotu do poprzedniego stanu funkcjonowania po tym, jak uleg³ zak³óceniu na
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skutek negatywnych doœwiadczeñ; wzrost z kolei jako istotne zmiany pozytywne
zachodz¹ce w wyniku zmagania siê z takimi doœwiadczeniami, wykraczaj¹ce
poza wyjœciowy poziom funkcjonowania jednostki. Resilience mo¿na uto¿samiæ
ze zdolnoœci¹ zachowania równowagi w obliczu stresuj¹cych doœwiadczeñ. Jeœli
jednak przyjmiemy, i¿ resilience jest wzglêdnie trwa³¹ cech¹ osobowoœci, jej zna-
czenia mo¿emy upatrywaæ we wszystkich innych zmianach, zarówno ozna-
czaj¹cych powrót do poprzedniego stanu, jak i rozwój. Tak rozumiane resilience
mo¿e stanowiæ komponent resilientnych zasobów (resilience resources), bêd¹cych
cechami indywidualnymi, w³aœciwoœciami œrodowiskowymi czy spo³ecznymi,
dzia³aj¹cych w sposób bezpoœredni b¹dŸ poœredni w procesie adaptacji, czy te¿
moderuj¹cych efekty stresu w zakresie ró¿nych aspektów zdrowia i przystosowa-
nia [Dunkel-Schetter, Dolbier 2011]. Do takich zasobów zalicza siê równie¿ aktywne
i proaktywne style radzenia sobie ze stresem. W literaturze jest wiele dowodów
obrazuj¹cych powi¹zania wybranych form (kierunków) aktywnoœci zaradczej
z resilience jako cech¹. Przede wszystkim udowodniono pozytywne relacje resi-
lience z radzeniem sobie skoncentrowanym na zadaniu, problemowym, pole-
gaj¹cym na pozytywnym przewartoœciowaniu 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].

Byæ mo¿e, ¿e w kontekœcie radzenia sobie ze stresem resilience wystêpuje
w rodzaju metazasobu, organizuj¹cego i aktywizuj¹cego czynniki psychospo³eczne
czy œrodowiskowe, podobnie jak zmienna poczucie koherencji. Mo¿na tu przy-
toczyæ sposób definiowania resilience zaproponowany przez J. A. Pooley oraz L. Co-
hen [2010: 34]: „potencja³ do wykazywania zaradnoœci (resourcefulness) poprzez
wykorzystanie dostêpnych zasobów wewnêtrznych i zewnêtrznych w odpowie-
dzi na ró¿ne kontekstualne i rozwojowe wyzwania”. Takie rozumienie resilience
jest specyficzne dla uto¿samiania jej z prê¿noœci¹ ego (ego-resiliency) w koncepcji
J. Blocka i A. Kremena [za: Falewicz 2016]. Osoba dysponuj¹ca tak¹ w³aœciwoœci¹
(zasobem osobowoœci) „jest zdolna do adaptacji do zmiennych warunków ¿ycia,
w³¹czaj¹c w to sytuacje nowe, dostosowuj¹c swoje zdolnoœci i umiejêtnoœci, oraz
korzysta z dostêpnych czynników wystêpuj¹cych w otoczeniu, traktuj¹c je jako
zasoby. Potrafi te¿ dobraæ adekwatne strategie radzenia sobie” [Falewicz 2016:
264]. Ujêcie resilience w kategoriach metazasobu wymaga wielu badañ, opartych
na modelach wielozmiennowych, pozwalaj¹cych uwzglêdniæ ró¿ne czynniki uj-
mowane w literaturze w kategoriach zasobów. Bior¹c pod uwagê charakter
zwi¹zków resilience z innymi zasobami [por. Lepore, Revenson 2006], ponadto
strategiami zaradczymi mo¿na s¹dziæ, ¿e jego wy¿szy poziom pozwala czêœciej
dokonaæ oceny sytuacji stresowej w kategoriach wyzwania, dostrzegaæ mo¿liwo-
œci dysponowania zasobami oraz stosowaæ adekwatne (do oceny sytuacji streso-
wej) sposoby radzenia sobie.
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Badacze s¹ zgodni, ¿e kluczowe elementy niezbêdne w rozwa¿aniach na te-
mat resilience to wyst¹pienie czynników niekorzystnych, zak³ócaj¹cych, przeciw-
noœci (adversity), ponadto pomyœlna adaptacja. C. Dunkel-Schetter i C. Dolbier
[2011] pisz¹, ¿e si³a czynników negatywnych musi byæ dostatecznie du¿a, aby
spowodowa³y zak³ócenie w funkcjonowaniu jednostki. Uznaj¹ tak¿e znaczenie
czynników o dzia³aniu przewlek³ym (chronicznym), rozumiej¹c je jako sta³e wyma-
gania zagra¿aj¹ce lub przekraczaj¹ce zasoby jakimi dysponuje jednostka, w tym
czerpane z jej œrodowiska (np. rodzinnego, pracy). Bior¹c pod uwagê sytuacjê
w rodzinach z dzieckiem niepe³nosprawnym nale¿y uznaæ wystêpowanie tego
rodzaju stresorów, w zwi¹zku z faktem przed³u¿onej (ca³o¿yciowej) koniecznoœci
opieki, sta³oœci wymagañ powodowanych przez zmieniaj¹ce siê w toku rozwoju
potrzeby dziecka oraz brak postêpów czy nasilenie trudnoœci w jego funkcjono-
waniu. Zak³ada siê, ¿e pozytywna adaptacja powinna byæ konkretyzowana (z za-
stosowaniem adekwatnych wskaŸników) w kontekœcie analizowanych rodzajów
przeciwnoœci w danym obszarze [Luthar, 2006, za: Fletcher, Sarkar 2013]. W przy-
padku rodzicielstwa ocena pozytywnej adaptacji powinna zatem obejmowaæ,
oprócz istotnych aspektów dobrostanu psychofizycznego rodziców, pozytywne
i negatywne wskaŸniki ich rodzicielskiego funkcjonowania. Wa¿ne jest, jak wska-
zuj¹ badacze, uwzglêdnienie spo³eczno-kulturowego kontekstu adaptacji.
W przypadku macierzyñstwa i ojcostwa uwarunkowania spo³eczno-kulturowe
oraz w³aœciwoœci œrodowiska ¿ycia rodziny maj¹ kluczowe znaczenie dla indy-
widualnych wzorców ról, sposobów ich realizacji oraz oceny.

Na gruncie badañ rodzin, ujmuj¹cych wielorakie problemy, badacze anali-
zuj¹ rodzicielskie oraz rodzinne resilience. Rodzicielskie resilience jest rozumiane
jako proces pozytywnej adaptacji do trudnoœci, np. zwi¹zanych z niepe³nospraw-
noœci¹ dziecka. Stanowi¹ go komponenty w postaci wiedzy o cechach dziecka,
postrzegane wsparcie spo³eczne i pozytywna percepcja rodzicielstwa [Suzuki i in.
2015]. Wydaje siê, ¿e taki sposób konceptualizacji nie ujmuje wy³¹cznie procesu
adaptacji, ale obejmuje tak¿e czynniki pozostaj¹ce z nim w zwi¹zku przyczyno-
wo-skutkowym. W nurcie badañ traktuj¹cych resilience jako proces u rodziców
dzieci niepe³nosprawnych zidentyfikowano trzy p³aszczyzny jego konceptuali-
zacji: poszukiwanie znaczenia (racjonalizowanie konfliktów, poznawcze radze-
nie sobie, wspó³wystêpowanie korzyœci i stresorów, prze³amywanie paradoksu),
zyskanie poczucia kontroli (rutyna i strukturalizacja radzenia sobie, gromadzenie
umiejêtnoœci wychowawczych i doœwiadczeñ, planowanie) oraz po¿¹danych
spo³ecznie to¿samoœci (realizacja wa¿nych celów osobistych, zyskanie uznania,
zdolnoœæ godzenia ról, biograficzna kontynuacja, pozytywna transformacja)
[Grant, Ramcharan, Flynn 2007]. Resilience jest te¿ badane w kategoriach czynni-
ków odpornoœciowych. Analizy przegl¹dowe pozwoli³y wskazaæ trzy takie czyn-
niki w odniesieniu do sytuacji rodziców dzieci niepe³nosprawnych: optymizm
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dyspozycyjny, radzenie sobie skoncentrowane na problemie oraz wsparcie
spo³eczne [Peer, Hillman 2014].

W badaniach z udzia³em matek dzieci z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹
oraz matek dzieci pe³nosprawnych zastosowano skalê ujmuj¹c¹ resilientne cechy
w postaci: optymizmu, wyzwania, samoskutecznoœci, wsparcia spo³ecznego, mo-
tywacji, zamiaru/osi¹gniêæ, poszukiwania nowoœci, przewidywania ryzyka oraz
spo³ecznych kompetencji [Bayrakli, Kaner 2012]. Co ciekawe jednak, strategie ra-
dzenia sobie nie s¹ ujmowane w tym katalogu cech resilientnych, a traktowane
jako korelat resilience. Nale¿y zauwa¿yæ, ¿e charakter przewidywanych relacji
musi zak³adaæ ich dwukierunkowoœæ. W innych analizach, pod³u¿nych,
z udzia³em matek i ojców dzieci z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, analizowa-
no trajektorie rodzicielskiego stresu, uwzglêdniaj¹c jego determinanty w postaci
dobrego samopoczucia psychicznego, przystosowania ma³¿eñskiego oraz pozy-
tywnych relacji z dzieckiem, traktuj¹c je w kategoriach zasobów resilience [Ger-
stein i in. 2009].

Z systemowego ujmowania rodziny wyros³o pojêcie rodzinnego resilience,
maj¹ce zastosowanie na gruncie badania rodzin z dzieckiem niepe³nosprawnym.
Niektórzy badacze odwo³uj¹ siê do koncepcji opracowanej przez F. Walsh, która
³¹czy w tym konstrukcie: systemy rodzinnych przekonañ, wzorce komunikacyjne
i radzenie sobie oraz wzorce organizacyjne w postaci opiekuñczych relacji, efekty-
wnych sieci spo³ecznych i zasobów ekonomicznych [za: Leone, Dorstyn, Ward
2016]. Kategoria zasobów resilientnych jest jednym z kluczowych wymiarów mo-
delu opracowanego przez M.A. McCubbin i wspó³autorów (Resiliency Model of Fa-
mily Stress, Adjustment, and Adaptation) [za: Hill i in. 2007]. Rodzinna prê¿noœæ
jest ujmowana w kategoriach adaptacji w sytuacji kryzysowej [Lachowska 2013].

W zasobach badañ mo¿na znaleŸæ równie¿ eksploracje traktuj¹ce resilience
u rodziców dzieci niepe³nosprawnych jako niespecyficzn¹ dla nich dyspozycjê
indywidualn¹. W tym zakresie wykorzystywano miêdzy innymi skalê K. Coonor
i J. Davidsona (Connor-Davidson Resilience Scale), ujmuj¹c¹ czynniki: kompeten-
cja osobowa, duchowoœæ, poczucie wewnêtrznej kontroli, tolerancja afektywna
i akceptacja zmian [Falewicz 2016]. Autorzy takich badañ widz¹ mo¿liwoœci roz-
wijania resilience w toku rodzicielskich doœwiadczeñ, kiedy rodzice realizuj¹
w cyklu ¿ycia okreœlone zadania rozwojowe [Rajan, Romate, Srikrishna 2016]. Bada-
cze sprawdzali udzia³ resilience jako czynnika ochronnego (moderuj¹cego relacjê
miêdzy problemami dziecka z dobrostanem matek dzieci z niepe³nosprawnoœci¹
rozwojow¹ oraz z ASD) oraz kompensacyjnego (wykazuj¹cego bezpoœrednie
dzia³anie dla dobrostanu) [Halstead i in. 2018], udowadniaj¹c silniejsze znaczenie
kompensacyjne, jednak efekt taki by³ istotny jedynie przy niskim poziomie pro-
blemów dziecka.
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Podsumowuj¹c mo¿na powiedzieæ, ¿e badania zjawiska resilience w rodzi-
nach z dzieckiem niepe³nosprawnym koncentruj¹ siê na co najmniej trojakim
jego ujêciu: 1) resilience jako zespó³ czynników indywidualnych/ œrodowisko-
wych/ spo³ecznych maj¹cych pozytywne znaczenie w adaptacji rodziców; 2) ro-
dzicielskie resilience rozumiane jako proces adaptacji; 3) resilience rozumiane
w kategoriach specyficznej w³aœciwoœci osobowoœciowej. Nie wszystkie badania
zajmuj¹ce siê tym zagadnieniem s¹ ugruntowane teoretycznie, zdarza siê, ¿e ba-
dacze nie dokonuj¹ wstêpnej konceptualizacji zjawiska. Stanowi to niew¹tpliwie
znacz¹ce ich ograniczenie, przede wszystkim z perspektywy teoretycznego umoc-
nienia zagadnienia, które jest tak wieloznaczne, czy te¿ nadania mu specyficz-
nych rysów w kontekœcie rodzicielstwa realizowanego wobec dziecka niepe³no-
sprawnego. Zaznacza siê, podobnie jak na gruncie innych badañ resilience, jego
zamienne traktowanie z adaptacj¹, czy te¿ czynnikami (zasobami) stanowi¹cymi
jej istotne korelaty. Literatura przedmiotu, zw³aszcza obca, obfituje w badania po-
œwiêcone resilience w perspektywie psychologii rozwojowej (badania z udzia³em
dzieci i m³odzie¿y), mniej jest analiz obejmuj¹cych osoby doros³e, jakkolwiek ten
nurt systematycznie siê poszerza. W zasobach badañ wci¹¿ stosunkowo nieliczne
s¹ opracowania poœwiêcone resilience ujmowanemu jako dyspozycja osobowo-
œciowa u rodziców dzieci niepe³nosprawnych. Ten kierunek analiz trzeba uznaæ
za u¿yteczny z perspektywy poznania mechanizmów dzia³ania resilience w kon-
tekœcie œrodowiska rodziny z dzieckiem niepe³nosprawnym. Nale¿y równie¿ za-
uwa¿yæ, ¿e zainteresowanie badaczy problematyk¹ aktywnoœci zaradczej rodzi-
ców znacznie siê zmniejszy³o w ostatnich latach, co nie upowa¿nia do konkluzji,
¿e analizy takie s¹ wyczerpane i bezu¿yteczne poznawczo. Poszerzenie zaintere-
sowañ psychologii pozytywnej o wiele interesuj¹cych zagadnieñ (jak resilience)
rodzi potrzebê ich integrowania z dotychczasowymi ustaleniami teoretycznymi
oraz empirycznymi.

1. Za³o¿enia metodologiczne badañ w³asnych

Celem badañ by³o ustalenie charakteru zale¿noœci miêdzy resilience a strate-
giami radzenia sobie w sytuacjach trudnych u matek dzieci z niepe³nosprawno-
œci¹. Problematyka badawcza obejmowa³a zatem kwestie nasilenia wyznaczni-
ków resilience, czêstotliwoœci wykorzystywania pewnych sposobów zmagania siê
ze stresem oraz relacji zachodz¹cych miêdzy tymi dwoma aspektami adaptacyj-
nego funkcjonowania matek wychowuj¹cych dziecko z niepe³nosprawnoœci¹.

Resilience rozumiana jest tutaj w kategorii cechy osobowoœciowej, okreœlone-
go mechanizmu samoregulacji skupiaj¹cego elementy poznawcze (w tym prze-
konania, oczekiwania, kompetencje), emocjonalne (obejmuj¹ce afekt pozytywny,

30 Stanis³awa Byra, Monika Parchomiuk



stabilnoœæ emocjonaln¹) i behawioralne (np. poszukiwanie nowych doœwiadczeñ,
pos³ugiwanie siê ró¿norodnymi i skutecznymi mo¿liwoœciami pokonywania
przeszkód) [Ogiñska-Bulik, Juczyñski 2008b]. W prezentowanym projekcie bada-
wczym za zasadny wymiar aktywnoœci zaradczej przyjêto strategie radzenia so-
bie z sytuacjami trudnymi. Radzenie tego typu odnosz¹ce siê do konkretnych
problemów, specyficznych dla jednostki w danym czasie, odzwierciedla jej posta-
wê zaradcz¹ przyjmowan¹ wobec realnie napotykanych przeszkód [Heszen
2015]. Wychowywanie dziecka z niepe³nosprawnoœci¹ wi¹¿e siê z wieloœci¹ sytu-
acji trudnych wymagaj¹cych konkretnego zaanga¿owania zaradczego [Glidden,
Natcher 2009; Kuhaneck i in. 2010; Pisula, Kossakowska 2010]. Ustalenie natê¿enia
poszczególnych strategii radzenia sobie wykorzystywanych przez matki dzieci
z niepe³nosprawnoœci¹ dostarczy lepszego rozumienia podejmowanej przez nie
aktywnoœci zaradczej.

W badaniach weryfikowano nastêpuj¹c¹ hipotezê g³ówn¹:
H1. Resilience wi¹¿e siê istotnie ze strategiami radzenia sobie u matek wycho-

wuj¹cych dzieci z niepe³nosprawnoœci¹.
Wysuniêto równie¿ hipotezy szczegó³owe:

H2: Resilience pozytywnie koreluje ze strategiami zadaniowymi i polegaj¹cymi
na nadawaniu znaczenia napotykanej sytuacji trudnej u matek dzieci z nie-
pe³nosprawnoœci¹.

H3. Resilience negatywnie koreluje ze strategiami emocjonalno-unikowymi
u matek dzieci z niepe³nosprawnoœci¹.

Zasadnoœæ sformu³owanych hipotez oparto na przes³ankach wynikaj¹cych
z dotychczasowych badañ empirycznych. Daj¹ one podstawy, by za³o¿yæ, i¿ oba
te zjawiska – resilience i strategie radzenia sobie sprzyjaj¹ adaptacji do zmian lub
niekorzystnych sytuacji ¿yciowych [Mayordomo i in. 2016]. A jednoczeœnie resi-
lience jako cecha osobowoœciowa wyra¿aj¹ca siê w zdolnoœci do odrywania siê od
nieszczêœliwych zdarzeñ ¿yciowych i kontynuowania celowego ¿ycia, mimo wy-
soce stresuj¹cych, wymagaj¹cych okolicznoœci, okazuje siê œciœle korespondowaæ
z podejmowan¹ aktywnoœci¹ zaradcz¹ [Ogiñska-Bulik, Juczyñski 2008a]. Badania
przeprowadzone wœród matek dzieci z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ do-
wodz¹, i¿ resilience jest lepszym predyktorem stosowanych przez nie strategii za-
radczych, ni¿ inne wyznaczniki adaptacji pozytywnej, jak np. szczêœcie [Rathore,
Mathur 2014]. Wyniki badañ wskazuj¹ ponadto, i¿ resilience pozostaje w silnej
i dodatniej zale¿noœci z zadaniowymi strategiami zaradczymi [np. Mayordomo
i in. 2016]. Wy¿szy resilience wi¹¿e siê z bardziej aktywnym radzeniem sobie
w obliczu napotykanych trudnoœci [Tugade, Fredrickson, Feldman 2004]. Jest to
zgodne z teoretycznymi za³o¿eniami resilience przyjmuj¹cymi, i¿ dla osób prê¿-
nych, odpornych charakterystyczne s¹ sposoby radzenia polegaj¹ce na aktyw-
nym, elastycznym i efektywnym podejœciu do rozwi¹zywania problemów [Sinc-
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lair, Wallston 2004]. Wykazano przy tym, i¿ osoby z niskim resilience znacznie
czêœciej stosuj¹ nieadaptacyjne strategie radzenia o charakterze emocjonalno-
-unikowym [np. Yi-Frazier i in. 2010].

Do badañ w³¹czono 101 matek dzieci z niepe³nosprawnoœci¹, przy czym naj-
wiêkszy odsetek z nich stanowi³y matki dzieci z niepe³nosprawnoœci¹ intelek-
tualn¹ (45,54%), Pozosta³a czêœæ badanych obejmowa³a matki dzieci z niepe³no-
sprawnoœci¹ ruchow¹ (32,68%) oraz matki dzieci z zaburzeniami autystycznymi
(21,78%). Œredni wiek badanych wynosi³ 36,01 lat (SD=6,11). Przewa¿aj¹ca liczba
badanych matek mieszka w mieœcie (62,11%), ponadto wiêkszoœæ respondentek
posiada sta³e zatrudnienie (60,78%). Ponad 65% badanych ma pe³n¹ rodzinê.
Œrednia wieku dziecka badanych matek wynosi 10,96 lat (SD=2,77).

W badaniach wykorzystano nastêpuj¹ce narzêdzia: Skalê Pomiaru Prê¿noœci

(SPP-25) opracowan¹ przez N. Ogiñsk¹-Bulik i Z. Juczyñskiego oraz Kwestiona-
riusz COPE (The Coping Orientations to Problems Experienced) autorstwa C. S. Carvera,
M.F. Scheiera i J.K. Weintrauba w polskiej adaptacji S. Pi¹tek i K. Wrzeœniewskiego.

Skala do Pomiaru Prê¿noœci pozwala na okreœlenie ogólnego poziomu prê¿noœci
traktowanej jako cecha osobowoœci oraz piêciu czynników wchodz¹cych w jej
sk³ad: a) wytrwa³oœæ i determinacja w dzia³aniu; b) otwartoœæ na nowe doœwiad-
czenia i poczucie humoru; c) kompetencje osobiste i tolerancja negatywnych
emocji; d) tolerancja na niepowodzenia i traktowanie ¿ycia jako wyzwania;
e) optymistyczne nastawienie do ¿ycia i zdolnoœæ mobilizowania siê w trudnych
sytuacjach. Skala ma satysfakcjonuj¹ce w³aœciwoœci psychometryczne, α Cronba-
cha wynosi 0,89, natomiast stabilnoœæ r=0,85 [Ogiñska-Bulik, Juczyñski 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 wy³adowaniu (EM),
poszukiwaniu wsparcia emocjonalnego (WS), akceptacji (AKC), zwracania siê ku
religii (REL), poczucia humoru (HUM) i u¿ywania alkoholu lub innych œrodków
odurzaj¹cych (ALK). WskaŸniki rzetelnoœci narzêdzia s¹ zadowalaj¹ce: α Cronba-
cha dla ca³ej skali wynosi 0,80; dla wyodrêbnionych podskal utrzymuje siê w gra-
nicach 0,62-0,93, stabilnoœæ narzêdzia dla poszczególnych podskal sytuuje siê
w przedziale 0,60-0,80 [Wrzeœniewski 1996].

2. Wyniki badañ w³asnych

Statystyki opisowe badanych zmiennych – resilience i strategii radzenia sobie
z sytuacjami trudnymi u matek dzieci z niepe³nosprawnoœci¹ prezentuje tabela 1.
Do najczêœciej stosowanych przez nie sposobów zaradczych nale¿¹: akceptacja
problemów niemo¿liwych do zmiany, d¹¿enie do rozwi¹zania trudnoœci, które
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daj¹ siê pokonaæ, a tak¿e poszukiwanie wsparcia emocjonalnego u najbli¿szych.
Badane matki najrzadziej stosuj¹ strategie unikowe, a tak¿e poczucie humoru
w zmaganiu siê z napotykanymi sytuacjami trudnymi. Wœród elementów resilience
najwy¿sze natê¿enie stwierdzono w wytrwa³oœci i determinacji w dzia³aniu
oraz w kompetencjach osobistych do radzenia sobie i tolerowania negatywnych
emocji. Najni¿sze nasilenie cechuje wymiar resilience w postaci otwartoœci na
nowe doœwiadczenia i poczucie humoru. Przeliczenie wyników surowych na
steny pozwoli³o na ich kategoryzacjê, która prezentuje siê nastêpuj¹co. Zdecy-
dowana wiêkszoœæ badanych matek cechuje siê przeciêtnym poziomem resilience
(72,28%), 18,81% respondentek posiada niskie natê¿enie tej cechy osobowoœcio-
wej, natomiast jedynie 8,91% badanych charakteryzuje siê wysokim poziomem
resilience.

Obliczone wspó³czynniki korelacji wskazuj¹ na istotne zwi¹zki miêdzy ele-
mentami resilience a strategiami radzenia sobie u badanych matek (tab. 2). Przy czym
najwiêcej powi¹zañ uchwycono miêdzy sposobem radzenia polegaj¹cym na
akceptacji dostrzeganych problemów, na gotowoœci do pokonywania napotykanych
przeszkód oraz humorystycznego ujmowania doznawanych trudnoœci.

Tabela 2. Zwi¹zki korelacyjne miêdzy resilience a strategiami radzenia sobie - wspó³czyn-
niki korelacji r 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*

TN 0,20* 0,18 0,05 0,07 0,26** 0,04 0,18 0,07

ON¯ -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

�ród³o: Opracowanie w³asne.

By ustaliæ strukturê zale¿noœci miêdzy resilence a radzeniem sobie u bada-
nych matek przeprowadzono analizê kanoniczn¹. Uzyskane wyniki wskazuj¹, i¿
16,92% zmiennoœci stosowanych przez badane matki strategii zaradczych mo¿na
wyjaœniæ za pomoc¹ elementów sk³adowych cechy osobowoœciowej, okreœlanej
jako resilience. A jedynie 6,39% wariancji resilience daje siê wyt³umaczyæ przy
udziale przyjmowanych przez nie strategii radzenia sobie z sytuacjami trudnymi
(Rc=510; p<0,026). W dalszej czêœci zostanie zaprezentowana szczegó³owa cha-
rakterystyka ustalonej struktury zale¿noœci miêdzy dwoma uwzglêdnionymi
zbiorami zmiennych. Stwierdza siê, i¿ ukazanie specyfiki tej struktury zale¿noœci
jest mo¿liwe na podstawie dwóch par zmiennych kanonicznych (tab. 3).
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Tabela 3. Struktura zale¿noœci miêdzy elementami sk³adowymi resilience a zestawem
strategii zaradczych u badanych matek – wyniki analizy kanonicznej

Kryteria/predyktory RcI RcII

R
es

ili
en

ce

Wytrwa³oœæ i determinacja w dzia³aniu (WD) 0,187 -0,291

Otwartoœæ na nowe doœwiadczenia i poczucie humoru (OND) 0,998 -0,622

Kompetencje osobiste do radzenia sobie i tolerancja negatywnych
emocji (KO)

0,439 -0,651

Tolerancja na niepowodzenia i traktowanie ¿ycia jako wyzwanie
(TN)

0,342 0,611

Optymistyczne nastawienie do ¿ycia i zdolnoœæ mobilizowania siê
w trudnych sytuacjach (ON¯)

0,012 0,088

Rc 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

R
ad

ze
n

ie
so

bi
e

Koncentracja na problemie (PRO) 0,511 -0,162

Zaprzeczanie (ZAP) -0,334 0,744

Koncentracja na emocjach (EM) -0,360 -0,176

Poszukiwanie wsparcia emocjonalnego (WS) -0,443 0,363

Akceptacja (AKC) 0,515 -0,474

Zwracanie siê ku religii (REL) -0,832 -0,286

Poczucie humoru (HUM) 0,822 -0,365

U¿ywanie alkoholu i innych œrodków odurzaj¹cych (ALK) 0,217 0,146

Rc – wspó³czynnik korelacji kanonicznej; Rd – redundancja ca³kowita; Rd/c – redundancje czêœciowe;
Ad – wspó³czynnik dopasowania

�ród³o: Opracowanie w³asne.

Ustalone pary zmiennych kanonicznych cechuj¹ siê umiarkowanym wspó³-
czynnikiem korelacji i jednoczeœnie bardzo dobrym dopasowaniem, wyjaœniaj¹c
³¹cznie 80,45% wariancji zmiennych wyjœciowych. Te dwie pary zmiennych po-
zwalaj¹ wyt³umaczyæ prawie 17% zmiennoœci stosowanych przez badane matki
strategii radzenia, przy uwzglêdnieniu cechuj¹cego ich natê¿enia elementów
sk³adowych resilience. Najwiêkszy wk³ad w strukturê zale¿noœci ustalon¹ w ra-
mach tej pary zmiennych kanonicznych wnosi wymiar resilience w postaci otwar-
toœci na nowe doœwiadczenia i poczucie humoru, a tak¿e strategie zaradcze pole-
gaj¹ce na zwracaniu siê ku religii i humorystycznym ujmowaniu napotykanych
problemów. Strukturê zale¿noœci ustalon¹ w ramach pierwszej pary zmiennych
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kanonicznych mo¿na opisaæ nastêpuj¹co. Nasilone natê¿enie cechy wyra¿aj¹cej
siê w otwartoœci na nowe doœwiadczenia i posiadaniu poczucia humoru, przy jed-
noczeœnie umiarkowanych kompetencjach osobistych do radzenia sobie z proble-
mami i przynajmniej s³abej (ale zaznaczaj¹cej siê) sk³onnoœci do tolerowania nie-
powodzeñ pozostaje w zale¿noœci z wiêksz¹ czêstotliwoœci¹ stosowania strategii
zaradczych polegaj¹cych na humorystycznym interpretowaniu napotykanych
sytuacji trudnych, d¹¿eniu do rozwi¹zania problemów oraz zaakceptowania tych
niemo¿liwych do zmiany, a tak¿e z rzadszym wykorzystywaniem radzenia
unikowo-emocjonalnego i religijnego. Ta para zmiennych kanonicznych wskazuje,
i¿ elementy resilience odnosz¹ce siê do poszerzania perspektywy interpretacyjnej
doœwiadczeñ ¿yciowych oraz kompetentnego radzenia sobie z trudnoœciami
wi¹¿¹ siê z radzeniem zadaniowym, a tak¿e skoncentrowanym na nadaniu odpo-
wiedniego znaczenia napotykanym sytuacjom trudnym.

W przypadku drugiej pary zmiennych kanonicznych, tworz¹ce j¹ wagi ele-
mentów resilience maj¹ postaæ dwuwymiarow¹, przy równoczeœnie dwuwymia-
rowym uk³adzie uwzglêdnionych strategii radzenia sobie. Ustalon¹ w jej ramach
strukturê zale¿noœci mo¿na przedstawiæ nastêpuj¹co. Ni¿sze natê¿enie wymia-
rów resilience okreœlanych jako otwartoœæ na nowe doœwiadczenia i poczucie hu-
moru oraz kompetencje osobiste do radzenia sobie, a tak¿e nasilona tolerancja na
niepowodzenia i traktowanie ¿ycia jako wyzwania wi¹¿¹ siê ze zwiêkszon¹ goto-
woœci¹ do zaprzeczania powagi napotykanych trudnoœci, z doœæ czêstym pos³ugi-
waniem siê radzeniem polegaj¹cym na poszukiwaniu wsparcia emocjonalnego
oraz rzadszym wykorzystywaniem strategii zaradczych polegaj¹cych na akcepto-
waniu doœwiadczanych problemów, czy odnajdywaniu w nich aspektów humo-
rystycznych.

Zakoñczenie

Zaprezentowane badania zmierza³y do zrealizowania celu ukierunkowanego
na ustalenie charakteru zale¿noœci miêdzy resilience i strategiami radzenia sobie
z sytuacjami trudnymi u matek wychowuj¹cych dziecko z niepe³nosprawnoœci¹.
Wysuniête hipotezy, g³ówna i szczegó³owe, zosta³y potwierdzone. Zgodnie
z oczekiwaniami istnieje istotny zwi¹zek miêdzy tymi dwoma adaptacyjnymi
czynnikami u badanych matek (H1). Niemniej nale¿y podkreœliæ, i¿ stwierdzona
tutaj si³a zale¿noœci, choæ znacz¹ca statystycznie, jest s³aba. Uzyskane wyniki nale¿y
zatem traktowaæ w kategorii wstêpnej eksploracji wymagaj¹cej kontynuowania.
Warto by³oby przede wszystkim sprawdziæ rolê zmiennych poœrednicz¹cych, np.
ocenê doœwiadczanych problemów, w ustalaniu relacji miêdzy resilience a radze-
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niem sobie u matek dzieci z niepe³nosprawnoœci¹. Prawdopodobne jest, ¿e rów-
nie¿ percepcja efektywnoœci podejmowanej aktywnoœci zaradczej przez te matki
zró¿nicuje charakter zwi¹zku miêdzy tymi zmiennymi [Kuhaneck i in. 2010].

Wyniki analizy korelacyjnej, w tym kanonicznej, dostarczy³y danych po-
twierdzaj¹cych pozytywn¹ korelacjê miêdzy resilience i strategiami zadaniowy-
mi oraz skoncentrowanymi na nadaniu znaczenia napotykanym problemom
(H2). Przy czym nale¿y zaznaczyæ, i¿ nie wszystkie uwzglêdnione wyznaczniki
resilience wykazuj¹ powi¹zanie z tego typu strategiami radzenia sobie, a te, które
pozytywnie koreluj¹, cechuj¹ siê zró¿nicowan¹ si³¹ zale¿noœci. Stwierdzono bo-
wiem, i¿ najwiêksze znaczenie dla wyjaœnienia charakteru relacji miêdzy resilien-
ce a radzeniem ukierunkowanym na rozwi¹zanie lub konstruktywne zinterpreto-
wanie problemu maj¹ otwartoœæ na nowe doœwiadczenia i poczucie humoru,
a tak¿e kompetencje osobiste do radzenia sobie i tolerancja negatywnych emocji.
Wyniki te s¹ zgodne z doniesieniami badaczy wskazuj¹cymi na istotn¹ rolê przyj-
mowania poszerzonej perspektywy w postrzeganiu w³asnych celów, swojej co-
dziennoœci i przysz³oœci, dokonywania transformacji przekonañ i wartoœci, a tak¿e
przekszta³cania negatywnych emocji w pozytywn¹ percepcjê wychowywania
dziecka z niepe³nosprawnoœci¹ dla elastycznego i konstruktywnego radzenia so-
bie z trudnoœciami u matek [Pelchat, Levert, Bourgeois-Guerin 2009]. Zbli¿one
wyniki uzyskali równie¿ A. P. Greeff i C. Nolting [2013] dowodz¹c pozytywnych
korelacji miêdzy pozytywn¹ postaw¹ wobec nowych doœwiadczeñ i wyzwañ oraz
akceptacj¹ sytuacji u rodziców dzieci z rozwojow¹ niepe³nosprawnoœci¹. Intere-
suj¹ca jest, stwierdzona w niniejszych badaniach, negatywna zale¿noœæ miêdzy
resilience (a zw³aszcza jej wymiarem – otwartoœæ na nowe doœwiadczenia i poczu-
cie humoru) a strategi¹ radzenia w postaci zwracania siê ku religii. Mo¿e to ozna-
czaæ, i¿ przy wy¿szym nasileniu tej zdolnoœci pozwalaj¹cej na poszukiwanie
niewykorzystywanych dotychczas mo¿liwoœci rozwojowych, nieznanych dot¹d
bodŸców i okolicznoœci, wzmacnia siê przekonanie badanych matek o istniej¹cych
innych perspektywach interpretacji swojej sytuacji, kszta³towania celów na przy-
sz³oœæ. A wówczas tendencja do odnajdywania wsparcia w Sile Wy¿szej mo¿e
s³abn¹æ [por. Heiman 2002; Ekas, Whitman, Shivers 2009].

Zgodnie z wysuniêtymi przypuszczeniami, ustalono w tych badaniach nega-
tywne korelacje miêdzy resilience a unikowo-emocjonalnymi strategiami radze-
nia sobie w grupie badanych matek dzieci z niepe³nosprawnoœci¹ (H3). Posiada-
nie mniejszych zdolnoœci do radzenia sobie i tolerowania negatywnych emocji,
czy otwierania siê na nowe doœwiadczenia koresponduje z wiêksz¹ czêstotliwo-
œci¹ stosowania radzenia polegaj¹cego na zaprzeczaniu powagi napotykanych
trudnoœci, regulowaniu napiêæ emocjonalnych oraz poszukiwaniu wsparcia emo-
cjonalnego u innych. Wyniki te wykazuj¹ pewn¹ zbie¿noœæ z rezultatami uzyska-
nymi przez innych badaczy [np. Greer, Grey, McClean 2006], wskazuj¹cymi na
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istotne znaczenie niskich kompetencji zaradczych w zakresie oceny i interpretacji
aktualnych i przysz³ych okolicznoœci ¿yciowych dla wiêkszej tendencji do nie-
przystosowawczego zmagania siê z problemami u matek dzieci z niepe³nospraw-
noœci¹ intelektualn¹.

Uzyskane w prezentowanych badaniach rezultaty wskazuj¹ na z³o¿on¹ stru-
kturê zale¿noœci miêdzy resilience i strategiami radzenia sobie u matek wycho-
wuj¹cych dzieci z niepe³nosprawnoœci¹. Znacz¹ce w tym zakresie sugestie mo¿na
zaczerpn¹æ z ustaleñ dokonanych w ramach analizy kanonicznej. Podkreœliæ jed-
nak nale¿y fakt, i¿ stwierdzono w niej niski procent wariancji uwzglêdnionego
zestawu strategii radzenia, któr¹ mo¿na wyt³umaczyæ przy udziale elementów
sk³adowych resilience. Wyniki te dowodz¹ bardziej skomplikowanej i przypusz-
czalnie poœredniej natury powi¹zañ miêdzy tymi zbiorami zmiennych u matek
dzieci z niepe³nosprawnoœci¹. Warte podkreœlenia jest równie¿ to, ¿e wyró¿niaj¹cy
siê wymiar resilience – otwartoœæ na nowe doœwiadczenia i poczucie humoru,
wnosz¹cy najwiêkszy wk³ad w wyjaœnianie zale¿noœci tej cechy z kombinacj¹
analizowanych strategii zaradczych, w najni¿szym stopniu cechuje badane matki.

Przysz³e badania w zakresie prezentowanej tu problematyki powinny zatem
uwzglêdniæ zmienne poœrednicz¹ce, a tak¿e percypowany zakres i natê¿enie do-
œwiadczanych problemów przez matki dzieci z niepe³nosprawnoœci¹. Niezbêdne
do kontrolowania s¹ równie¿ czynniki zwi¹zane z rodzajem niepe³nosprawnoœci
dziecka, poziomem jego funkcjonalnoœci, wiekiem, a tak¿e specyficznymi aspe-
ktami wychowania, ró¿nicowanymi elementami rehabilitacji czy terapii. Przydat-
ne poznawczo z perspektywy wyjaœniania mechanizmów dzia³ania resilience
by³yby badania pod³u¿ne (uwzglêdniaj¹ce mo¿liwoœæ zmiany nasilenia resilience
z czasem w zwi¹zku z doœwiadczeniami rodziców), ponadto wielowymiarowe
analizy uwzglêdniaj¹ce zasoby pozostaj¹ce na poziomie indywidualnym oraz
spo³ecznym i œrodowiskowym.
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Zastosowania metod i narzêdzi coachingowych
wobec rodziców w procesie wczesnego wspomagania
rozwoju dziecka

W artykule omówiono nowe mo¿liwoœci wspó³pracy specjalistów 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 profesjonalistów w zakresie wczesnej interwencji/wczesnego wspomagania rozwoju pro-
muj¹ wœród rodziców/opiekunów samokontrolê i refleksyjne podejœcie. Tak wiêc proces terapii
z zastosowaniem metod coachingu opiera siê na wiedzy i umiejêtnoœciach rodziny oraz na zaso-
bach jej œrodowiska. W tej perspektywie profesjonaliœci wykorzystuj¹ techniki coachingowe, aby
zwiêkszyæ kompetencje cz³onków rodziny w celu poprawy uczestnictwa dziecka w codziennym
¿yciu rodzinnym. Model ten oferuje nowe spojrzenie na role rodziców/opiekunów, którzy mog¹
tu aktywnie uczestniczyæ w terapii w³asnych dzieci, a nie tylko obserwowaæ podejmowane w tym
zakresie dzia³ania.

S³owa kluczowe: wczesna interwencja, partnerstwo rodzice/specjaliœci, coaching, model ukierun-
kowany na rodzinê, ustawiczne uczenie siê

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



Wprowadzenie

Wczesne wspomaganie rozwoju (wczesna interwencja) to œwiadczenia i us³ugi
skierowane do dzieci od momentu narodzin do podjêcia nauki w szkole oraz do ich
rodzin obejmuj¹ce ka¿de dzia³anie zainicjowane w sytuacji, gdy dziecko potrze-
buje specjalnego wsparcia w celu:
– zapewnienia dziecku osobistego rozwoju i wspomagania jego przebiegu,
– wzmocnienia rodziny w zakresie umiejêtnoœci i mo¿liwoœci wspierania rozwoju

dziecka,
– wspierania integracji spo³ecznej dziecka i jego rodziny [Rekomendacje Unijne, 2010].

Dzia³ania te powinny odbywaæ siê w naturalnym œrodowisku ¿ycia dziecka,
najlepiej na szczeblu lokalnym, w ramach zorientowanego na rodzinê programu
prowadzonego przez zespó³ specjalistów [Gresnight 1994; Walczak 1995a; Twar-
dowski 2012]. Proces wczesnego wspomagania jest bardzo z³o¿ony, gdy¿ potrze-
by i mo¿liwoœci dzieci oraz rodzin objêtych wsparciem s¹ bardzo zró¿nicowane
[Walczak 1995b, 2005; Twardowski 2012; Cytowska, Winczura 2016; G³odkowska,
Konieczna, Piotrowicz,Walczak 2017].

Wczesne wspomaganie rozwoju mo¿e byæ realizowane wed³ug ró¿nych mo-
deli. Wyró¿nia siê cztery podstawowe modele realizacji tego procesu:
– model skoncentrowany na specjalistach,
– model sojuszu z rodzin¹,
– model ukierunkowany na rodzinê,
– model skoncentrowany na rodzinie [Twardowski 2012].

Modele te ró¿ni¹ siê ze wzglêdu na definiowanie roli i zadañ specjalistów oraz
rodziców. I tak w modelu skoncentrowanym na specjalistach ekspert okreœla po-
trzeby dziecka i rodziny oraz wdra¿a program. Rodzice s¹ tu biernymi obserwato-
rami. W modelu sojuszu z rodzin¹ specjaliœci opracowuj¹ program i nadzoruj¹
jego wdra¿anie, a rodzice realizuj¹ zalecenia. Model ukierunkowany na rodzinê
zak³ada wiêksz¹ aktywnoœæ rodziców. Specjaliœci zachêcaj¹ tu rodziców do podej-
mowania wyborów i samodzielnych dzia³añ. W modelu skoncentrowanym na ro-
dzinie specjalista jest rzecznikiem rodziny, wzmacnia zasoby, u³atwia nabywanie
kompetencji, a rodzice realizuj¹ program z minimaln¹ pomoc¹ specjalistów
[Twardowski 2012]. Z teoretycznych przes³anek wynika, ¿e ze wzglêdu na dobro-
stan dziecka i rodziny najbardziej korzystny jest model skoncentrowany na rodzi-
nie, a jednoczeœnie wiadomo, ¿e jest to najtrudniejszy do realizacji sposób od-
dzia³ywania [Chen 2017].

W kontekœcie tych rozwa¿añ istotne jest pytanie: Co nale¿y zrobiæ, by proces
wczesnego wspomagania rozwoju dziecka by³ realizowany wed³ug optymalnych
dla dziecka i rodziny rozwi¹zañ? W niniejszym artykule argumentujemy, ¿e po-
moc¹ w tym zakresie jest coaching.
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1. Coaching – historyczne pocz¹tki i wspó³czesne adaptacje.

Poszukiwanie etymologii s³owa coaching natrafia na dwa tropy. Pierwszy wie-
dzie ku jego wêgierskim korzeniom – nazwie wêgierskiej miejscowoœci Kocs,
gdzie skonstruowano w XV w. szybkie, lekkie i wygodne pojazdy konne do prze-
wozu ludzi nazwane „wozami z Kocksu” (kocsi secke’r) (definicja s³owa coach

w S³owniku Merriam Webster, https://www.merriam-webster.com/). Pojazdy te,
najczêœciej 4-ko³owe, szybko zyska³y na popularnoœci w ca³ej Europie, st¹d te¿
w innych jêzykach pojawi³y siê odpowiedniki ich nazwy, np. niemieckie Kutsche,
holenderskie koets, w³oskie cocchio czy hiszpañskie, portugalskie i francuskie coche

(en.wikipedia.org/wiki/Kocs).
Drugim tropem Ÿród³os³owu coachingu jest okreœlenie, które pojawi³o siê

w œrodowisku akademickim Oxfordu, gdzie w pierwszej po³owie XIX w. nazywa-
no potocznie coachami osoby, które towarzyszy³y studentom jako tutorzy w proce-
sie kszta³cenia i zdawaniu – z zamierzeniem sukcesu – egzaminów. W drugiej
po³owie XIX w. s³owo coach zaczyna byæ u¿ywane w krêgach zwi¹zanych ze spor-
tem i odnosi siê do osób trenuj¹cych indywidualnie sportowców w celu zapew-
nienia im wygranej.

Wspó³czeœnie nadawane znaczenie s³owu coaching, choæ – jak wskazuje siê
niejednokrotnie w literaturze przedmiotu [por. Grant, Cavanagh 2007: 6–9] – nie
posiada ono jednoznacznego okreœlenia, metaforycznie jedynie nawi¹zuje do
pierwszego, wêgierskiego odpowiednika. Dla przyk³adu Bo¿ena Wujec proponu-
je, by zauwa¿yæ w obecnych sposobach rozumienia coachingu zarówno kontynua-
cjê jego pierwotnego znaczenia, jak i istotn¹ ewolucjê. Coaching oznacza³ miano-
wicie dogodny sposób przemieszczania siê cz³owieka w przestrzeni fizycznej, ale
ju¿ od XIX w., a wyraŸnie w teraŸniejszym jego rozumieniu mo¿e byæ ujêty jako
rodzaj podró¿y – tyle, ¿e w przestrzeni wewnêtrznej cz³owieka u³atwiaj¹c mu
przejœcie od aktualnej sytuacji psychologicznej ku takiej, która pozwoli na realiza-
cjê wybranego kierunku osobistej zmiany: „tak jak coach-powóz pomaga komfor-
towo przewoziæ pasa¿erów od pocz¹tkowego punktu podró¿y do miejsca prze-
znaczenia, tak coach-trener wspiera swoich podopiecznych coachee w dotarciu do
ich w³asnego celu” [Wujec 2012: 6].

W odniesieniu do drugiego Ÿród³a znaczenia coachingu choæ do po³owy XX w.
s³owo coach i trener czêsto u¿ywane by³o zamiennie obecnie wraz z wyodrêbnie-
niem siê coachingu jako samodzielnej dyscypliny praktycznego wspierania rozwo-
ju pojedynczych osób, grup i organizacji, z dobrze okreœlon¹ metodyk¹ oraz insty-
tucjonalizacj¹ jego przedstawicieli (np. International Coaching Community,
International Coach Federation) i standaryzacj¹ kszta³cenia w jego zakresie (np.
zalecenia tzw. Dubliñskiej Deklaracji z 2008 r.) coaching jest odró¿niany od innych
form zwiêkszania efektywnoœci funkcjonowania jednostek i grup tj. trening,
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szkolenia, counselling czy mentoring. Zasadniczym powodem jest nacisk, jaki
k³adziony jest w coachingu na przeniesienie odpowiedzialnoœci za zmianê i rozwój
na osobê poddan¹ procesowi, z uwagi na to, ¿e to jej zasoby – wiedza, umiejêtno-
œci, potencja³, specyficzne sposoby motywowania siê i radzenia sobie z problema-
mi, wartoœci i sposoby nadawania sensu prze¿ywanym sytuacjom stanowiæ maj¹
si³ê napêdow¹ ¿yciowych metamorfoz, nie zaœ wiedza przekazana przez coachu-
j¹cego [por. Rogers 2015: 20–38].

To, co istotne dla tej formy wspierania poprawy jakoœci ¿ycia cz³owieka i co
wyró¿nia z kolei coaching spoœród innych form oddzia³ywania maj¹cych podobne
za³o¿enie – bazowanie na zasobach osób w procesie wsparcia – np. ró¿nych ro-
dzajów terapii to jego ukierunkowanie na populacje niekliniczne [Grant 2011: 85].

Gdzie zatem nale¿y szukaæ prekursorskich dla coachingu zjawisk? A. Zeme³ka
wskazuje, ¿e wczesne postaci tego rodzaju interwencji by³y wynikiem interferen-
cji idei, które pojawi³y siê w ramach psychologii treningu sportowego i w counsel-
lingu ju¿ na pocz¹tku XX w., i nieco póŸniej – na pocz¹tku lat 50. – w naukach
o zarz¹dzaniu [Zeme³ka 2016: 158]. To pierwsze Ÿród³o zosta³o ugruntowane po-
przez monografiê autorstwa psychologa sportu C. Griffitha pt. The psychology of

coaching. A study of coaching methods from the point of psychology [Griffith 1926],
w której wykazywa³ on, ¿e trener sportowy winien zwracaæ uwagê nie tylko na
kwestie kompetencji technicznych podopiecznego, ale tak¿e obszar jego psycho-
logicznej motywacji i umiejêtnoœci czerpania radoœci i satysfakcji z samego trenin-
gu, gry oraz rywalizacji. Dziedzina counsellingu zyska³a swe pocz¹tkowe okreœle-
nie dziêki praktycznej i pisarskiej dzia³alnoœci F. Parsonsa [1909] nazywanego
ojcem poradnictwa, który propagowa³ idee profesjonalnego doradztwa zawodo-
wego dla uczniów oraz aplikowa³ je w praktyce. Celem by³a pomoc uczniom
w okreœlaniu ich talentów, rozwijaniu umiejêtnoœci i ukierunkowywaniu aktyw-
noœci edukacyjnej pod k¹tem dalszej kariery. Inn¹ wa¿n¹ postaci¹ w tym obszarze
by³ pionier doradztwa psychologicznego C. Bers [1908], który w pracy The Mind

that Found Itself skrytykowa³ wspó³czesn¹ mu postawê wobec osób chorych psy-
chicznie, zarysowa³ konieczne kierunki jej humanizacji i zainicjowa³ reformy
w opiece nad osobami chorymi psychicznie, które pozwala³y na poszanowanie
ich osobowej godnoœci. Jako inn¹ wa¿n¹ postaæ w dziedzinie counsellingu, która
reprezentowa³a idee bliskie coachingowi wymienia Zeme³ka C. Rogersa, który swo-
imi refleksjami zawartymi w szeregu pozycji ksi¹¿kowych [m.in. Counseling and

Psychotherapy, 1942, On Becaming a Person, 1961] i dzia³alnoœci spo³ecznej przyczy-
ni³ siê do rezygnacji z postawy dyrektywnej w doradztwie psychologicznym na
rzecz autentycznego partnerstwa cechuj¹cego siê otwartoœci¹, akceptacj¹ i wiar¹
w mo¿liwoœci klienta. W naukach o zarz¹dzaniu idee powi¹zane z coachingiem po-
jawiaj¹ siê 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. Wystêpuje w nich mianowicie propozycja stosowania
coachingu jako metody rozwoju pracowników, idea zarz¹dzania przedsiêbior-
stwem przez cele, wizja sylwetki psychologicznej mened¿era jako motywuj¹cego,
troskliwego, dbaj¹cego o relacje z pracownikami i pomiêdzy nimi prze³o¿onego,
jak tak¿e rozumienie sukcesu biznesowego w kategoriach wk³adu potencja³u oso-
bistego pracowników i efektów odpowiedzialnoœci ca³ego zespo³u.

Coaching przenikn¹³ do sfer praktyki biznesowej w drugiej po³owie XX w.
z pocz¹tku jako okreœlenie rodzaju konsultacji merytorycznych (consulting) lub
wsparcia psychologicznego (counselling) udzielanego mened¿erom wy¿szego
szczebla [Kampa-Kokesch, Anderson 2001: 205–208]. Ju¿ w latach 80. – zyskuj¹c
coraz bardziej dookreœlone i odmienne od historycznych Ÿróde³ samego s³owa
znaczenie – mia³ w biznesie zastosowanie nie tylko jako forma rozwoju mened¿e-
rów najwy¿szych rang¹ tzw. Executive coaching, ale i œredniego szczebla tzw. Coaching

mened¿erski, osób chc¹cych udoskonaliæ swoje zdolnoœci przywódcze tzw. Leadership

coaching, jak i ca³ych przedsiêbiorstw tzw. Corporate coaching oraz ma³ych firm,
g³ównie ich w³aœcicieli i kadry zarz¹dzaj¹cej tzw. Small business coaching. Z. Niec-
karz i wspó³autorzy proponuj¹, by specyfikê tych odmian coachingu uj¹æ nastê-
puj¹co:

„Coaching biznesowy jest... skupiony na indywidualnym rozwoju cz³owieka, lecz za-
wsze w kontekœcie organizacyjnej wydajnoœci, która zale¿y miêdzy innymi od kompe-
tencji pracowników, ich motywacji oraz panuj¹cych w przedsiêbiorstwie stosunków
spo³ecznych, i która jest miar¹ jego konkurencyjnoœci” [Nieckarz i in. 2013: 30].

A zatem w tej dziedzinie oddzia³ywañ proces zmiany dotycz¹cy jednostek
jest zawsze podporz¹dkowany celom ca³ej organizacji. Inaczej jest w przypadku
drugiej intensywnie rozwijaj¹cej siê od schy³ku XX w. dziedziny zastosowañ coa-

chingu tzw. Life coachingu dedykowanego osobom indywidualnym lub nieformal-
nym grupom osób (tj. rodzina, grupy religijne, grupy wieloetniczne). Tutaj inter-
wencja coachingowa ma na celu poprawê jakoœci ró¿nych sfer ¿ycia osób lub
doskonalenie wiêzi miêdzyosobowych oraz wzrost subiektywnego odczuwania
zadowolenia z nich, nakierowana jest zatem na cele poszczególnych jednostek.
Jak ujmuje to A.M. Grant:

„Coaching osobisty lub ¿yciowy jest systematycznym, poszukuj¹cym rozwi¹zañ i na-
stawionym na rezultaty procesem, w którym coach u³atwia [klientowi – przyp. W.D]
poszerzenie ¿yciowych doœwiadczeñ i spe³nienie w ró¿nych dziedzinach… i wspiera
samodzielne uczenie siê i rozwój osobisty osoby coachowanej” [Grant 2001: 20].

W zakresie Life coachingu pojawi³o siê tak¿e wiele odmian np. Professional coa-

ching dotycz¹cy wyboru i planowania kariery zawodowej lub zmian w jej zakresie,
Health coaching zwi¹zany z nastawieniem na osi¹ganie prozdrowotnych postaw
w ¿yciu, Balance coaching skoncentrowany na poszukiwaniu zrównowa¿onego
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rozwoju jednostki we wszystkich wa¿nych sferach jej ¿ycia, czy Spiritual (soul)

coaching, którego przedmiotem jest rozwój duchowy i pog³êbianie relacji z trans-
cendencj¹ (por. Wujec, 2012; Marciniak, 2009).

Aktualnie mamy do czynienia z dalsz¹ dywersyfikacj¹ w dziedzinie coachingu,
zarówno, jeœli chodzi o jego podstawowe rozumienie, jak i repertuar stosowanych
metod w jego zakresie. Bierze siê to z dwóch wzglêdów – rozmaitych korzeni teo-
retycznych, do których odwo³uj¹ siê i w których rozwijaj¹ 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 ¿ycia cz³owieka. Coaching wykroczy³ ju¿ u schy³-
ku XX wieku poza œwiat biznesu i sportu ku instytucjom oœwiatowym, czy
spo³eczno-politycznym, siêgaj¹c ¿ycia rodzinnego oraz tak ró¿nych grup odbior-
ców, jak nastolatkowie szukaj¹cy dalszych satysfakcjonuj¹cych dla siebie dróg
edukacji, studenci u progu wyboru drogi kariery zawodowej, czy osoby w wieku
dojrza³ym chc¹ce osi¹gaæ wiêksze poczucie spe³nienia w swoim ¿yciu, jak tak¿e
osoby starsze przygotowuj¹ce siê do przejœcia na emeryturê [Kimsey-House i in
2014: 11].

2. Istota i cele interwencji coachingowej

Szerokie zastosowania, jakie znajduje aktualnie coaching mog¹ doprowadzaæ
do przekonania, ¿e ten rodzaj wspieraj¹cej interwencji nie ma jednorodnego cha-
rakteru. Brakuje mu jeszcze precyzji metodologicznej oraz teoretycznych pod-
staw uznanych przez œrodowiska naukowe i profesjonalnie zwi¹zane z coachin-

giem. Analizuj¹c literaturê przedmiotu mo¿na zauwa¿yæ coraz wiêksz¹ tendencjê
wœród teoretyków i badaczy przedmiotu oraz praktyków do wyraŸnego wska-
zywania na zaplecze teoretyczne proponowanych przez siebie metodyk coachingo-

wych (wspólne dla nich jest poszukiwanie teorii w zakresie psychologii empirycznej
i – w koncepcjach coachingu biznesowego – nauk o zarz¹dzaniu) oraz wykazywa-
nie odrêbnoœci tej dyscypliny wspierania od innych form interwencji.

W niniejszym przybli¿eniu specyfiki coachingu poprzez przegl¹d wybranych
sposobów jego definiowania w literaturze przedmiotu oraz rozwiniêcie wyni-
kaj¹cych z nich charakterystyk cech istotnych coachingu bêdziemy stara³y siê wy-
kazaæ, ¿e mo¿na mówiæ o pewnym „wspólnym rdzeniu” w ramach ró¿nych
wspó³czesnych ujêæ coachingu.

Czym zatem jest coaching w œwietle jego definicyjnych ujêæ? Ujêcia te podzie-
lone zosta³y w niniejszej prezentacji na dwa typy: definicje eksternalistyczne coa-

chingu oraz definicje internalistyczne coachingu. Okreœlenie pierwsze ma wskazy-
waæ na fakt uwypuklania w proponowanych charakterystykach rezultatów, do
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których prowadzi coaching, okreœlenie drugie obejmuje definicje, których autorzy
wskazuj¹ na specyfikê samego procesu interwencji, a zatem podkreœlaj¹ wa¿noœæ
sposobu pracy coacha z klientem lub/i u¿ywanych metod1.

Oto przyk³adowe definicje eksternalistyczne coachingu:
– „Coaching jest procesem, którego g³ównym celem jest wzmocnienie Klienta

oraz wspieranie Go w samodzielnym dokonywaniu zamierzonej zmiany
(w oparciu o w³asne odkrycia, wnioski i zasoby)”(International Coaching Com-
munity).

– „Coaching otwiera potencja³ osoby w celu zmaksymalizowania jej w³asnych
wyników. Pomaga jej raczej uczyæ siê ni¿ byæ nauczan¹” [Whitmore 1992: 8].

– „Coach pracuje z klientami, aby dziêki ukierunkowanemu szkoleniu szybko,
znacz¹co i trwale poprawili swoj¹ efektywnoœæ w ¿yciu osobistym i zawodo-
wym. Jedynym celem coacha jest praca nad tym, aby klient rozwin¹³ ca³y swój
potencja³ – tak, jak go sam zdefiniuje” [Rogers 2015: 14].

– „[Coaching – przyp. W.D.] [o]bejmuje ró¿ne sposoby pomagania ludziom
w osi¹ganiu bardziej skutecznego ni¿ dotychczasowe dzia³ania. Coaching
przez ma³e “c” jest skoncentrowany na poziomie zachowania, odnosz¹c siê do
procesu pomagania drugiej osobie w uzyskaniu czy poprawie konkretnego
dzia³ania... Coaching przez du¿e “C” obejmuje pomaganie ludziom w osi¹ganiu
skutecznych celów na ró¿nych poziomach. Podkreœla produktywn¹ zmianê
koncentruj¹c siê na wzmocnieniu to¿samoœci i wartoœci oraz na urzeczywist-
nieniu marzeñ i celów” [Dilts 2003: XXIII].
Poni¿ej znajduj¹ siê definicje internalistyczne coachingu:

– „ICF definiuje coaching jako partnerstwo z klientami w stymuluj¹cym do my-
œlenia i kreatywnoœci procesie, który ma inspirowaæ ich do maksymalizacji ich
osobistego i zawodowego potencja³u” (International Coach Federation);

– „Coaching to rozwijanie zdolnoœci zmieniania ludzi, organizacji, w których
pracuj¹ oraz œrodowiska, w którym ¿yj¹. Wp³ywaj¹c na ich wyobraŸniê i wyzna-
wane wartoœci, pomaga w ponownym okreœleniu – w zgodzie z celami, do któ-
rych d¹¿¹ – ich postaw, sposobu myœlenia i zachowania” [Hargrove 2006: 23];

– „W coachingu chodzi o jak najlepsze wykorzystanie w³asnych mo¿liwoœci przy
indywidualnym i osobistym wsparciu osoby, która bêdzie stawiaæ przed Tob¹
wyzwania, stymulowaæ i prowadziæ na drodze sta³ego rozwoju”(IBD Business
School Noble Manhattan Coaching).

– „Coaching jest form¹ rozmowy przebiegaj¹cej zgodnie z niewypowiedziany-
mi, ¿elaznymi zasadami dotycz¹cymi tego, co musi byæ w niej obecne. Te zasady
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to: szacunek, otwartoœæ, wspó³czucie, empatia i rygorystycznie przestrzegane
zobowi¹zanie do mówienia prawdy... W rozmowie coachingowej obecne s¹
tak¿e przekonania, ¿e w ka¿dej sytuacji mamy wiele mo¿liwoœci wyboru i ¿e
ludzie naprawdê s¹ zdolni do dokonywania œwiadomych wyborów w swoim
¿yciu” [Kimsey-Hause i in. 2014: 18].
Coaching jako specyficzna metodologia procesu rozwijania osobowego poten-

cja³u opieraj¹cy siê na szczególnym typie relacji pomiêdzy coachem a jego odbiorc¹
okazuje siê przynosiæ pozytywne efekty na poziomie kognitywnym, emocjonal-
nym, behawioralnym i spo³ecznym funkcjonowania jednostki. Zgodnie z powy-
¿ej przedstawionymi eksternalistycznymi definicjami coachingu oraz wybran¹
literatur¹ przedmiotu [MacKie 2007; Smó³ka 2009; Jarvis 2004; Clutterbuck, Meg-
ginson, 2005; Wales 2002] wskazaæ mo¿na na nastêpuj¹ce zmiany w osobach, któ-
re korzysta³y z coachingu:
1) na poziomie kognitywnym:

– przyrost wiedzy i œwiadomoœci osoby coachowanej na temat jej zasobów, mo-
¿liwoœci oraz sposobów realizacji wybranych celów;

– uczenie siê identyfikowania w³asnych potrzeb rozwojowych;
– zwiêkszenie kreatywnoœci i aktywnego poszukiwania rozwi¹zañ;
– zwiêkszenia poczucia odpowiedzialnoœci za w³asne decyzje i dzia³ania;
– wzrost dyspozycji do uczenia siê z analizy doœwiadczenia;

2) na poziomie emocjonalnym:
– wzrost poczucia w³asnej wartoœci i osobistego wp³ywu na ró¿ne sytuacje,

przed którymi staje jednostka;
– przyrost zaufania do siebie i wiary we w³asne mo¿liwoœci;
– rozpoznawanie w³asnych i cudzych emocji oraz umiejêtnoœæ wykorzysta-

nia ich potencja³u;
– zwiêkszenie ogólnego poczucia zadowolenia z w³asnego ¿ycia i podejmo-

wanych dzia³añ;
– redukcja lêku przed zmianami i stresu zwi¹zanego z ich wdra¿aniem;
– przekraczanie wewnêtrznych barier, „poczucia niemocy” etc.;

3) na poziomie behawioralnym:
– umiejêtnoœæ adekwatnego doboru metod realizacji w³asnych potrzeb i roz-

wi¹zywania problemów;
– doskonalenie aktualnych lub nabycie nowych wa¿nych z perspektywy ob-

ranego celu rozwojowego kompetencji;
– zyskanie otwarcia na nowe mo¿liwoœci oraz motywacji do podejmowania

dzia³añ realizuj¹cych je;
– rozwój zdolnoœci adaptacyjnych i wprowadzania zmian;

4) na poziomie spo³ecznym:
– zwiêkszenie empatii i akceptacji odmiennych perspektyw innych ludzi;
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– poprawa jakoœci aktualnych i zdobycie nowych umiejêtnoœci interpersonal-
nych;

– zwiêkszenie osobistej efektywnoœci i asertywnoœci w kontaktach z innymi;
– umiejêtnoœæ dostrzegania i doceniania innoœci osób, z którymi jednostka

wchodzi w relacjê.
Przedstawione powy¿ej definicje internalistyczne coachingu zwracaj¹ uwagê

na wartoœæ i osobliwe cechy – wyró¿niaj¹ce j¹ spoœród innych form interwencji
wspieraj¹co-edukacyjnych – samej relacji pomiêdzy coachem a osob¹/osobami coa-

chowanymi. W piœmiennictwie dotycz¹cym tej dziedziny [O’Neil 2005; Hargrove
2006; Grant, Cavanagh 2004; Filipczak 1998; Flaherty 2010] oraz na stronach inter-
netowych miêdzynarodowych, jak równie¿ polskich, stowarzyszeñ i organizacji
zwi¹zanych z coachingiem, jak tak¿e renomowanych szkó³ coachingu podkreœlana
jest tak¿e waga samego procesu wspó³pracy z podmiotem interwencji oraz wa-
runkuj¹ce jej sukces zwi¹zane z nim wartoœci, postawy i realizuj¹ce je sposoby od-
dzia³ywania. Do najczêœciej podnoszonych kwestii nale¿¹:
1) w zakresie wartoœci istotnych dla powodzenia procesu coachingowego:

– dobrowolnoœæ udzia³u osoby/osób coachowanych w procesie (œwiadoma zgoda);
– poufnoœæ w odniesieniu do przekazywanych informacji z wy³¹czeniem in-

formacji, które na mocy umowy maj¹ byæ przekazywane osobie/osobom
trzecim (w przypadku coachingu zleconego przez osoby trzecie zwi¹zanego
z celami instytucji/przedsiêbiorstwa);

– uznanie autorytetu klienta jako kompetentnego arbitra w zakresie obiera-
nych przez niego celów i sposobów ich realizacji;

– dobro osoby coachowanej stanowi wyznacznik dzia³añ coacha;
– zgodnoœæ podejmowanego kierunku dzia³añ z wartoœciami wa¿nymi dla

klienta;
2) w ramach postaw, które winien reprezentowaæ profesjonalny coach:

– partnerskie nastawienie wyra¿aj¹ce szacunek dla osoby klienta;
– niedyrektywnoœæ w prowadzeniu procesu, to klient wyznacza kierunek

procesu i tempo realizacji jego etapów;
– troska o zbudowanie relacji z osob¹ coachowan¹ opartej na obopólnej szcze-

roœci i zaufaniu;
– traktowanie klienta jako eksperta w zakresie znalezienia rozwi¹zañ sytuacji,

z którymi siê zmaga;
– empatyczne odnoszenie siê do przedstawianych przez osobê coachowan¹

kwestii i problemów;
– bazowanie w ukierunkowywaniu rozmowy coachingowej na treœciach wno-

szonych przez klienta, jego zasobach, talentach, mo¿liwoœciach i pomys³ach;
– systematycznoœæ pracy z klientem;
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3) aktywnoœci, które stanowi¹ o specyfice coachingu:

– prowadzenie procesu w konwencji „rozmowy” w pe³ni kompetentnych
i otwartych na siebie uczestników;

– pos³ugiwanie siê technik¹ otwartych pytañ, które maj¹ sk³oniæ klienta do
samodzielnego myœlenia, sk³aniaj¹ do odkryæ na swój temat i mo¿liwoœci,
które s¹ tego wynikiem oraz pod¹¿aj¹ za kierunkiem rozmowy wyznaczo-
nym przez klienta i pozwalaj¹ na przedefiniowanie jego problemów w cele,
zidentyfikowanie mo¿liwoœci ich realizacji oraz podjêcie dzia³añ.

– aktywne, wielopoziomowe s³uchanie wypowiedzi klienta oparte na dostro-
jeniu intelektualnym i emocjonalnym do klienta (uwa¿ne s³uchanie faktów,
przekonañ, emocji wartoœci osoby coachowanej);

– odzwierciedlanie – mówienie „jêzykiem klienta” i zachêcanie go do dopre-
cyzowywania przedstawianych myœli, pojêæ;

– pobudzanie odbiorcy coachingu do refleksji nad w³asnymi celami, znajdo-
waniem w³asnych argumentów na rzecz wyboru danego celu oraz zwi¹zku
tego celu z wa¿nymi dla niego potrzebami, wartoœciami i istotnymi dla jego
to¿samoœci przekonaniami;

– koncentrowanie rozmowy na zasobach – „sile” klienta oraz mo¿liwoœciach,
ku którym mo¿e on siêgn¹æ przy realizacji swoich celów;

– ukierunkowanie procesu na aktywne poszukiwanie przez klienta w³as-
nych zasobów i rozwi¹zañ s³u¿¹cych osi¹gniêciu jego za³o¿eñ lub/i pozwa-
laj¹cych mu pokonaæ wewnêtrzne i zewnêtrzne ograniczenia;

– aktywizowanie klienta do zaanga¿owania w realizacjê jego zamierzeñ
i „rozliczanie” go z podejmowanych zobowi¹zañ;

– udzielanie informacji zwrotnej, podsumowywanie kolejnych etapów ze
szczególnym zwróceniem uwagi na postêpy dokonane przez klienta.

3. Zastosowania coachingu we wczesnym wspomaganiu
rozwoju – zarys perspektyw

W modelach tradycyjnych terapii w zakresie wczesnej interwencji wobec
dzieci z niepe³nosprawnoœciami oraz zaburzeniami rozwojowymi (w skrócie
wwr) sytuowano rodziców/opiekunów dziecka jedynie w roli obserwatora pro-
cesu terapeutycznego. Podstaw¹ procesu by³a interakcja pomiêdzy dzieckiem
a terapeut¹. Udzia³ rodzica bywa³ jedynie akcydentalny oraz zwi¹zany z instruk-
cjami terapeuty. Wspó³czesne podejœcia zmieniaj¹ obraz sytuacji terapeutycznej
maj¹cej mieæ miejsce w wwr. W tych propozycjach nazywanych podejœciami
skoncentrowanymi na rodzinie to rodzic staje siê g³ównym podmiotem od-
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dzia³ywañ terapeuty, który wypracowuje z nim strategie postêpowania z dziec-
kiem zakorzenione w codziennym ¿yciu dziecka i zwyczajach jego rodziny.

J. Voss i A. Stredler-Brown – propagatorki i badaczki tego nowego modelu –
twierdz¹, ¿e okazuje siê on byæ zarówno wystarczaj¹cy, jak i wysoce efektywny
terapeutycznie [Voss, Stredler-Brown 2017/2018: 8–4]. Badaczki te powo³uj¹ siê
m.in. na badanie M.P. Moellera [Moeller 2000] dotycz¹ce kompetencji komunika-
cyjnej dzieci z g³uchot¹ lub zaburzeniami s³uchu, w którym wykaza³ on przyk³a-
dowo, ¿e wczesna interwencja – do pierwszego roku ¿ycia dziecka – i wysokie
zaanga¿owanie rodziców w proces terapeutyczny skutkuje sprawniejsz¹ dyspo-
zycj¹ jêzykow¹ widoczn¹ na etapie pocz¹tków edukacji formalnej dziecka. Dzieci,
które otrzyma³y wsparcie terapeutyczne do pierwszego roku ¿ycia i których opie-
kunowie byli silnie uczestnicz¹cy w terapii wypada³y znacz¹co lepiej w testach
dotycz¹cych znajomoœci s³ownictwa i rozumowañ werbalnych ni¿ dzieci, które
w analogicznym okresie by³y poddane interwencji, a których opiekunowie nie
anga¿owali siê w proces terapii.

Propagatorzy i praktycy modelu skoncentrowanego na rodzinie w wwr czê-
sto wskazuj¹, ¿e zamiana ról pomiêdzy specjalistami a opiekunami dziecka, która
ma tu miejsce w stosunku do podejœcia tradycyjnego, wymaga zupe³nie nowych
metod wspó³pracy. Z uwagi na to, ¿e to rodzic ma przej¹æ gros odpowiedzialnoœci
za powodzenie interwencji rola wspó³dzia³aj¹cego specjalisty nie mo¿e mieæ – jak
w dawnym modelu – charakteru dyrektywno-instrukta¿owego. Zwolennicy no-
wego podejœcia wykazuj¹ koniecznoœæ partnerskiej wspó³pracy opartej na zaufa-
niu, wymianie doœwiadczeñ, docenianiu kompetencji rodziców i aktywizowaniu
ich do samodzielnego poszukiwania okazji do wspierania rozwoju dziecka w na-
turalnym œrodowisku [Rush, Sheldon 2011: 25]. M. Gatmaitan i A. Lyons – przed-
stawicielki nurtu zarówno badawczo-teoretycznego, jak i empirycznego wwr
twierdz¹, ¿e taki styl wspó³dzia³ania pomiêdzy specjalistami a rodzicami mog¹
zapewniæ techniki i narzêdzia coachingu:

„Celem coachingu rodziców i opiekunów jest wzbudzenie w nich poczucia
pewnoœci siebie i kompetencji w opiece nad dzieæmi z niepe³nosprawnoœciami”
[Gatmaitan, Lyons 2013: 1].

Zdaniem wielu przedstawicieli wwr w relacji specjaliœci – rodzice coaching sta-
nowi obiecuj¹cy styl oddzia³ywania, dlatego, ¿e mo¿e doprowadziæ do wdro¿enia
rodziców w œwiadome stosowanie technik usprawniaj¹cych rozwój ich dziecka
poprzez refleksjê nad aktualnymi sposobami interakcji w œrodowisku jego natural-
nych aktywnoœci, a zatem mo¿e pomóc m.in. w zakresie inicjowania interwencji
rodzicielskich w codziennych rutynowych zachowaniach rodzinnych [McWil-
liam 2010; Woods i in. 1997], czy te¿ rozbudowaniu zasobów rodziny wspie-
raj¹cych terapiê dziecka [Trivette, Dunst&Humby 2010].
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Jak zatem mo¿na widzieæ rolê specjalisty wwr jako coacha rodziny? Jakie maj¹
byæ jego odpowiedzialnoœci, sposoby dzia³ania i zasiêg oddzia³ywañ? Istotne jest
przede wszystkim œwiadome dzielenie odpowiedzialnoœci za powodzenie inter-
wencji z cz³onkami rodziny. W opinii autorek niniejszego artyku³u niezbêdnym
dzia³aniem specjalisty wwr jest zapewnienie opiekunom wiedzy o technikach
wspieraj¹cych rozwój dziecka, by mogli oni samodzielnie aplikowaæ j¹ w relacjach
z dzieckiem, ale równie wa¿ne jest aktywizowanie rodziców do aktywnego po-
szukiwania Ÿróde³ takiej wiedzy w ich osobistych doœwiadczeniach z dzieckiem
lub doœwiadczeniach innych rodzin z podobnymi problemami rozwojowymi po-
tomstwa. Aktywnoœæ specjalisty winna koncentrowaæ siê, dziêki wykorzystaniu
metod coachingowych – wielopoziomowego s³uchania, odzwierciedlania stanu
intelektualnego i emocjonalnego opiekunów, stawiania pytañ pog³êbiaj¹cych ro-
zumienie sytuacji, podkreœlania zasobów rodziny, tworzenia podsumowañ
i udzielania informacji zwrotnej zawieraj¹cej docenienie dzia³añ opiekunów – na
wzmacnianiu funkcji rodziny w procesie terapii. Oddzia³ywanie specjalisty musi
byæ bardzo uwra¿liwione na indywidualne uwarunkowania rodziny i kierowaæ
uwagê opiekunów ku wykorzystaniu takich praktyk interwencyjnych, które nie
tylko bior¹ pod uwagê wiedzê o niepe³nosprawnoœci/zaburzeniu rozwojowym
dziecka, ale zwi¹zane s¹ tak¿e ze specyficznymi zwyczajami, zasobami i mocnymi
stronami okreœlonej rodziny. Jak ujmuje to D. Rush i wspó³pracownicy:

„Coaching dostarcza interaktywnych podstaw dla stworzenia i pielêgnowa-
nia relacji pomiêdzy specjalistami i rodzin¹/opiekunami, która przesuwa uwagê
z us³ug eksperckich na uczenie siê. Interwencje skupione na uczeniu przedefinio-
wuj¹ podmiot us³ug i poszerzaj¹ rolê osób [specjalistów we – przyp. W.D.] wczes-
nej interwencji u dzieci o wspieranie osób kluczowych w ¿yciu dziecka (ucz¹cych
siê) w ró¿norodnych okolicznoœciach” [Rush i in. 2003: 35].

Coaching mo¿e byæ równie¿ z powodzeniem wykorzystany jako narzêdzie
rozwoju profesjonalnego specjalistów zwi¹zanych z wczesnym wspomaganiem
rozwoju dzieci przyjmuj¹c trzy ró¿ne formy – jako coaching kole¿eñski, grupowy
i autocoaching. W tych trzech postaciach s³u¿yæ ma skutecznemu nabyciu nowych
umiejêtnoœci przez specjalistów lub udoskonaleniu aktualnie posiadanych. W ra-
mach wsparcia kole¿eñskiego w œrodowisku osób zawodowo zwi¹zanych z wwr
u¿ycie metod coachingowych tworzy przestrzeñ do refleksji nad w³asn¹ praktyk¹
terapeutyczn¹ czyni¹c j¹ i jej dalszy rozwój bardziej œwiadomymi. Takie œwiado-
me odniesienie do w³asnego warsztatu terapeutycznego, zgromadzonej wiedzy
i doœwiadczenia pozwala na z jednej strony utwierdzenie terapeuty poddawanego
kole¿eñskiemu wsparciu w przekonaniu co do skutecznoœci wybranych prakty-
kowanych przez niego technik, z drugiej strony na krytyczne odniesienie siê do
mniej efektywnych dzia³añ i ukierunkowanie siê na poszukanie nowych roz-
wi¹zañ [Dunne, Villani 2007: 57]. Dodatkowo taki sposób interakcji wp³ywa na
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poprawê dalszych relacji w gronie specjalistów, stymuluje kontynuacjê wymiany
pomys³ów, doœwiadczeñ i technik. Podobn¹ rolê mo¿e spe³niæ autocoaching, gdzie
specjalista pos³uguj¹c siê metod¹ introspekcji dociera do sfery osobistych moty-
wacji, celów i przekonañ oraz ich aktualnych uwarunkowañ, by znaleŸæ obszar
potencjalnej, doskonal¹cej praktykê zmiany. Trzeci sposób zastosowania coachin-

gu – coaching grupowy uwzglêdnia mo¿liwoœæ prowadzenia procesu coachingo-
wego tak¿e przez osobê spoza dziedziny wwr. Zadaniem coacha w tej trzeciej sytu-
acji jest praca z wybran¹ grup¹ specjalistów z zakresu wwr dla sformu³owania
wspólnego celu rozwojowego czy przezwyciê¿enia okreœlonej trudnoœci powsta-
³ej na wspólnym polu oddzia³ywañ 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 artyku³ stanowi³ próbê pokazania, w jaki sposób techniki i narzê-
dzia coachingu mog¹ byæ w³¹czone do repertuaru metod stosowanych przez spe-
cjalistów wwr tak, by zmieniæ rolê rodzica z biernego obserwatora terapii jego
dziecka w eksperta aktywnie w niej uczestnicz¹cego. Autorki artyku³u argumen-
towa³y, ¿e zrozumienie priorytetów i specyficznych problemów rodziny dziecka
oraz wykorzystanie zasobów naturalnego œrodowiska funkcjonowania dziecka –
umo¿liwione poprzez zastosowanie coachingu - przyczynia siê w znacz¹cym stop-
niu do wzrostu skutecznoœci interwencji terapeutycznych. Jak wskazuj¹ wspomi-
nane ju¿ D. Rush i wspó³pracownicy g³ówne cele pracy coachingowej specjalisty
wwr z rodzin¹/opiekunami powinny byæ zwi¹zane z udzielaniem wsparcia oso-
bom w procesie uczenia siê, aby byli zdolni do dokonywania pozytywnych zmian
w ich interakcjach z podopiecznymi o specjalnych potrzebach rozwojowych.
Maj¹ to czyniæ poprzez motywowanie rodziców/opiekunów do uwa¿nej obser-
wacji kontekstów wspó³dzia³ania z dzieckiem, odwa¿nego podejmowania no-
wych aktywnoœci w kontaktach z dzieckiem i ustawicznej refleksji nad przebie-
giem interakcji. Specjalista/coach wystêpuje te¿ w roli osoby sprawdzaj¹cej
zgodnoœæ podejmowanych przez rodzica dzia³añ i ich rezultatów z pierwotnie
ustalonymi celami.

Aktywne uczestnictwo rodziców/opiekunów dziecka jako rezultat œwiadomie
nabywanej wiedzy w trakcie procesu coachingowego w inicjowaniu oddzia³ywañ
wspomagaj¹cych rozwój dziecka sprawia, ¿e interwencje staj¹ siê bardziej
dopasowane do potrzeb podopiecznych. Dodatkowo ich sens – z uwagi na
naturalny kontekst ich stosowania – staje siê ³atwiejszy do uchwycenia zarówno
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dla rodziców, jak i dzieci. Coaching rodziny mo¿e pomóc przeciwdzia³aæ pog³ê-
bieniu siê sytuacji kryzysowych oraz powstaniu nieefektywnych, krótkotrwa³ych
sposobów funkcjonowania rodziny oraz zbudowaæ rodzinê na nowych, trwa³ych,
wybranych prze jej cz³onków fundamentach.
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Sytuacja rodziny dziecka urodzonego
przedwczeœnie w pierwszych miesi¹cach jego ¿ycia –
pomiêdzy wsparciem oczekiwanym a otrzymanym

Artyku³ porusza kwestie zwi¹zane z opiek¹ nad wczeœniakiem i jego rodzin¹ w pierwszych mie-
si¹cach ¿ycia. Przedwczesny poród jest sytuacj¹ trudn¹ z perspektywy medycznej i emocjonal-
nej, zw³aszcza dla rodziny dziecka. Dzieci przedwczeœnie narodzone stanowi¹ grupê
szczególnego ryzyka wyst¹pienia niepe³nosprawnoœci. Niejednokrotnie okres ci¹¿y i pierwsze
miesi¹ce ¿ycia s¹ czasem niepewnoœci jutra, strachu o jego ¿ycie i zdrowie, têsknoty za macie-
rzyñsk¹ bliskoœci¹ ograniczon¹ procedurami medycznymi. Jest to czas wymagaj¹cy zapewnienia
dziecku i rodzinie kompleksowego wsparcia. Artyku³ koncentruje siê na perspektywie matek,
przybli¿a ich opinie i doœwiadczenia dotycz¹ce otrzymanego oraz oczekiwanego przez nie wspar-
cia w pierwszych miesi¹cach ¿ycia dziecka.

S³owa kluczowe: wczeœniactwo, rodzina wczeœniaka, 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. It is 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. It is 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



Dlaczego taka drobinka, najmniejszy i najzwyklejszy ptaszek na œwiecie

dostaje tyle od swoich rodziców? Dlaczego w³aœnie mnie pokazuj¹ ca³y œwiat? (…)

Jesteœ drobink¹ i py³kiem poœród bezkresnego stepu, ale dla nas jesteœ ca³ym stepem.

(Kaszubska A., O najmniejszym ptaszku na œwiecie)

Wprowadzenie

Celem artyku³u jest przedstawienie doœwiadczeñ matek dzieci urodzonych
przedwczeœnie w zakresie otrzymanego i oczekiwanego wsparcia w pierwszych
miesi¹cach ¿ycia. Dziecko urodzone przedwczeœnie to zgodnie z definicj¹ Œwiato-
wej Organizacji Zdrowia dziecko, które przysz³o na œwiat miêdzy 22 a 37 tygo-
dniem ci¹¿y [www.who.int, dostêp: 31.07.2018]. Ze wzglêdu na znaczne ró¿nice
w dojrza³oœci, funkcjonowaniu i rokowaniach wobec dzieci w 22 i w 37 tygodniu
ci¹¿y wprowadzone jest trójstopniowe rozgraniczenie tej grupy na:
– ekstremalnie skrajne wczeœniaki urodzone miêdzy 22 a 27 tygodniem ci¹¿y,
– skrajne wczeœniaki urodzone miêdzy 28 a 31 tygodniem ci¹¿y,
– œrednie wczeœniaki urodzone miêdzy 32 a 37 tygodniem ci¹¿y.

Inny trójstopniowy podzia³ dzieci urodzonych przedwczeœnie dotyczy ich
masy urodzeniowej: ekstremalnie ma³ej – poni¿ej 1000 gram, bardzo ma³ej – poni-
¿ej 1500 gram, ma³ej – poni¿ej 2500 gram [Sadecka-Makaruk 2015].

Wsparcie jest definiowane jako „dzia³anie lub inna forma pomocy skierowane
do cz³owieka lub do grupy, umo¿liwiaj¹ce im przezwyciê¿enie w³asnych proble-
mów, trudnoœci, konfliktów, trudnych sytuacji” [Kawczyñska-Butrym 1994: 29–32].
E. Rutkowska wyró¿nia szeœæ rodzajów wsparcia w ich ujêciu funkcjonalnym:
emocjonalne, informacyjne, instrumentalne, rzeczowe, wartoœciuj¹ce i duchowe
[Rutkowska 2012: 39–59]. W przypadku rodzin dzieci przedwczeœnie urodzonych
wsparcie zw³aszcza instrumentalne, emocjonalne i informacyjne pomaga odna-
leŸæ siê w nowej, trudnej sytuacji ¿yciowej.

Podjêcie danej tematyki jest podyktowane indywidualnym doœwiadczeniem
i zainteresowaniem problematyk¹ sytuacji rodziny wczeœniaka, jak i potrzeb¹ ujêcia
w literaturze sytuacji rodziny z jej w³asnej subiektywnej perspektywy, z uwzglêd-
nieniem indywidualnych prze¿yæ, refleksji, propozycji zalecanych zmian.

1. Wczeœniactwo – wymiar medyczny

Przedwczesny poród jest jedn¹ z czêstych patologii okresu ci¹¿y, a jego przy-
czyny mog¹ mieæ ró¿ne pod³o¿e. Czynniki przyczyniaj¹ce siê do niedonoszenia
ci¹¿y mog¹ le¿eæ po stronie matki, p³odu, a tak¿e stanowiæ wypadkow¹ czynni-
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ków œrodowiskowych oraz sytuacji losowych; uproszczony podzia³ dotyczy
czynników medycznych i spo³ecznych. Wœród przyczyn medycznych mo¿na wy-
ró¿niæ m.in.: przedwczesne oddzielenie ³o¿yska, niewydolnoœæ szyjki macicy, za-
ka¿enia wewn¹trzmaciczne, przedwczesn¹ czynnoœæ skurczow¹ macicy, wrodzone
lub nabyte wady budowy macicy, nadciœnienie têtnicze wystêpuj¹ce wczeœniej,
jak i indukowane ci¹¿¹ [Czajkowski 2009: 165–168]. Nie bez znaczenia jest wiek
matki, pierwsza ci¹¿a wystêpuj¹ca przed 18 rokiem ¿ycia i ci¹¿e kobiet po 35 roku
¿ycia stanowi¹ grupê ryzyka przedwczesnego porodu [Paszkowski 2004]. Do
przyczyn medycznych klasyfikuje siê te¿ ci¹¿ê mnog¹, coraz czêstsz¹ w czasach
wspomaganego rozrodu, a stanowi¹c¹ ryzyko nadmiernego rozci¹gniêcia macicy
oraz problemów rozwojowych p³odu [Pietrzak-Szymañska 2013; Ku³akowska
2003]. W œwietle badañ a¿ 85% ci¹¿ mnogich koñczy siê przedwczeœnie [Zam³yñ-
ski i in. 2009: 73–76].

Wœród spo³ecznych przyczyn przedwczesnego porodu wyró¿nia siê ni¿szy
status spo³eczny rodziców, nadmierny wysi³ek fizyczny, wysokie nara¿enie na
stres, przebywanie w otoczeniu szkodliwych czynników œrodowiskowych, nisk¹ œwia-
domoœæ zdrowotn¹ rodziców, za¿ywanie substancji szkodliwych [Helwich 2002].

Dziecko urodzone przedwczeœnie jest zaliczane do grupy podwy¿szonego ry-
zyka wyst¹pienia problemów zdrowotnych oraz zaburzeñ rozwojowych. Ryzyko
potêguje niska masa urodzeniowa, niedojrza³oœæ organów wewnêtrznych, koniecz-
noœæ prowadzenia d³ugotrwa³ych procedur medycznych ratuj¹cych jego ¿ycie,
jak np. sztuczna wentylacja, a tak¿e przebyte w okresie prenatalnym oraz oko³o-
porodowym zaka¿enia. Wœród dzieci urodzonych przedwczeœnie diagnozuje siê
najczêœciej zespó³ zaburzeñ oddychania, infekcje, przetrwa³y przewód têtniczy,
posocznicê, niedotlenienie, krwawienia dokomorowe, anemiê, wewn¹trzmacicz-
ne zahamowanie rozwoju p³odu [Ociepka-Dymczyk i in. 2007: 56–59]. M. Chrzan-
-Dêtkoœ dzieli komplikacje medyczne na obejmuj¹ce okreœlone struktury: uk³ad
oddechowy, uk³ad krwionoœny, narz¹dy wzroku i s³uchu, uk³ad nerwowy
[Chrzan-Dêtkoœ 2012]. Niedojrza³oœæ p³uc, których dynamiczny rozwój przypada
po 28 tygodniu ci¹¿y, mo¿e skutkowaæ wyst¹pieniem dysplazji oskrzelowo-p³ucnej,
zwiêksza tak¿e ryzyko czêstych infekcji oddechowych oraz wyst¹pienia bez-
dechów. Powa¿nym zaburzeniem kr¹¿eniowym jest niedomkniêcie przewodu
Botalla, który wymaga szybkiej interwencji chirurgicznej, by nie dopuœciæ do nie-
dokrwienia mózgu, obrzêku p³uc oraz niewydolnoœci kr¹¿eniowej. Niedojrza³y
zmys³ wzroku jest nara¿ony na retinopatiê (oddzielenie siatkówki), która dotyczy
wy³¹cznie wczeœniaków i stanowi jedn¹ z g³ównych przyczyn œlepoty wœród
dzieci. Oko³o 55% przypadków œlepoty dzieciêcej jest wynikiem retinopatii. Wy-
stêpowanie problemów ze s³uchem jest natomiast trzykrotnie wy¿sze ni¿ w gru-
pie dzieci donoszonych [Kornacka 2003; Pietrzak-Szymañska 2013]. Wczeœniak
w wyniku komplikacji prenatalnych oraz oko³oporodowych jest bardziej nara¿o-
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ny na powik³ania neurologiczne, rozleg³e krwawienia dokomorowe, leukomala-
cje, czego konsekwencj¹ jest trwa³e niepostêpuj¹ce uszkodzenie struktur mózgo-
wych – dzieciêce pora¿enie mózgowe [Ku³akowska 2003]. Ryzyko wyst¹pienia
mózgowego pora¿enia dzieciêcego wynosi 1,5–3/1000 ¿ywych urodzeñ, jednak
im wczeœniejszy tydzieñ porodu tym ryzyko mo¿e wzrosn¹æ do kilkunastu pro-
cent [Król 2010].

Mo¿liwe komplikacje zdrowotne dziecka urodzonego przed czasem obej-
muj¹ wiele aspektów jego funkcjonowania, mog¹ przek³adaæ siê na zdolnoœci mo-
toryczne, intelektualne, komunikacyjne, samoobs³ugowe. Mog¹ wi¹zaæ siê z ko-
niecznoœci¹ d³ugotrwa³ego wsparcia wielu specjalistów oraz u¿ytkowania
poprawiaj¹cych jakoœæ ¿ycia sprzêtów medycznych, ortopedycznych, rehabili-
tacyjnych i leków. Niepewnoœæ jutra dziecka, œwiadomoœæ ryzyka konsekwencji
zdrowotnych wczeœniactwa, koniecznoœæ zapewnienia wielospecjalistycznych
kontroli i niejednokrotnie kosztownej aparatury przyczyniaj¹ siê do zachwiania
funkcjonowania rodziny, panuj¹cych w niej nastrojów i relacji.

2. Wczeœniactwo a emocjonalne funkcjonowanie rodziny

Doœwiadczenie przedwczesnego porodu jest Ÿród³em zintensyfikowanego
stresu rodzicielskiego. G³ównymi stresorami w danej sytuacji jest zagro¿enie ¿y-
cia i zdrowia dziecka, koniecznoœæ d³ugotrwa³ej hospitalizacji, procedur medycz-
nych, ograniczaj¹cych kontakt z dzieckiem, przerwanie nag³ym porodem emo-
cjonalnego procesu przygotowañ do macierzyñstwa, dynamiczne prze¿ywanie
skrajnych emocji: lêku, nadziei, bezsilnoœci, poczucia winy, z³oœci [Libera 2009:
173–177].

Trauma komplikacji oko³oporodowych, niepewnoœæ dalszego rozwoju dziecka,
d³ugotrwa³a hospitalizacja niemowlêcia mog¹ skutkowaæ prze¿ywanie przez ro-
dziców pediatrycznego medycznego stresu traumatycznego. S¹ to charaktery-
styczne zachowania i reakcje bêd¹ce skutkiem prze¿ycia powa¿nej choroby, pro-
cedur medycznych, bólu, budz¹cych lêk inwazyjnych zabiegów [Maryniak 2015:
61–71]. Rodzic jest pobudzony, ma trudnoœci ze snem, postêpuje chaotycznie,
trudno mu siê skupiæ na konkretnej czynnoœci, nêkaj¹ go nawracaj¹ce traumatyczne
wspomnienia. Szczególnie potrzebuje w takiej sytuacji wsparcia psychologicznego.

Roz³¹ka z dzieckiem, trudnoœci w budowaniu bezpoœredniej wiêzi w pierw-
szych chwilach ¿ycia dziecka mog¹ prowadziæ do powa¿nych problemów w relacji
matka-dziecko i wyst¹pienia depresji poporodowej. Do czynników podwy¿sza-
j¹cych ryzyko depresji nale¿¹ tak¿e trudnoœci w karmieniu piersi¹, hospitalizacja
matki w okresie ci¹¿y oraz niska ocena otrzymywanego wsparcia spo³ecznego
[Maliszewska i in. 2017].
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Lêk wobec stanu zdrowotnego dziecka skutkuje tendencj¹ do prezentowania
przez rodziców postawy nadmiernej ochrony. Rodziców wczeœniaków cechuje
nadopiekuñczoœæ, inaczej te¿ patrz¹ na swoje dzieci, czêœciej wspominaj¹c o ich
s³abych stronach [Chrzan-Dêtkoœ 2012].

Sytuacja emocjonalna rodziny wczeœniaka jest pe³na niepewnoœci, nadziei
i obaw. Doœwiadczenie przewlek³ego stresu mo¿e negatywnie odbijaæ siê na wiêzi
z dzieckiem, relacjach partnerskich, samoocenie. Wa¿ne jest zapewnienie rodzi-
nie wsparcia emocjonalnego i profesjonalnej opieki. Jedn¹ ze strategii niwe-
luj¹cych problemy emocjonalne rodziców jest organizacja warsztatów, w których
programie w ramach wczesnej interwencji ³¹czy siê wsparcie informacyjne daj¹c
odpowiedzi na nurtuj¹ce rodziców pytania, instrumentalne dotycz¹ce pielêgnacji
wczeœniaka i duchowe, gdy rodzice ucz¹ siê dzieliæ sukcesami, widzieæ pozytywy
w rozwoju dziecka i budowaæ poczucie kompetentnoœci rodzicielskiej [Cieœlak-
-Osik 2015: 93–102].

3. Warsztat badawczy

Prezentowany materia³ koncentruje siê na doœwiadczeniach i opiniach matek,
które prze¿y³y sytuacjê przedwczesnego porodu. Ujmuje subiektywn¹ perspek-
tywê matek wobec problematyki wsparcia rodziny dziecka urodzonego przed-
wczeœnie w pierwszych miesi¹cach jego ¿ycia. Badanie mia³o charakter pilota¿o-
wy, jego celem by³o wstêpne poznanie doœwiadczeñ matek, przy jednoczesnej
weryfikacji celnoœci i kompleksowoœci sformu³owanych problemów badawczych,
aby w przysz³oœci podj¹æ siê pog³êbionej analizy danego problemu. Przyjêt¹ tech-
nik¹ badañ by³ wywiad narracyjny, który pozwala badanemu na subiektywne po-
ruszenie istotnych dla niego w¹tków, przy jednoczesnym ujêciu obszarów klu-
czowych dla badacza [por. Flick 2012]. Wybrana metoda jakoœciowa pozwala
narratorom na zawarcie tych w¹tków, którym w swoich doœwiadczeniach nadaj¹
szczególne, indywidualne znaczenia, co pozwala badaczowi na szczegó³owe po-
znanie sytuacji rodziny widzianej z jej perspektywy. Przedmiot badañ obejmowa³
doœwiadczenia matek dzieci urodzonych przedwczeœnie, obejmuj¹ce sytuacjê ro-
dziny w pierwszych miesi¹cach ¿ycia dziecka. Wyodrêbniono nastêpuj¹ce pyta-
nia badawcze:
1. Jak w doœwiadczeniach matek przedstawia siê sytuacja rodziny dziecka uro-

dzonego przedwczeœnie w jego pierwszych miesi¹cach ¿ycia?
2. Jakie wsparcie jest zapewnione dziecku przedwczeœnie urodzonemu oraz

jego rodzinie w pierwszych miesi¹cach po porodzie?
3. Jakiego wsparcia oczekuje rodzic dziecka przedwczeœnie urodzonego?
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4. Co w opinii matek powinno ulec zmianie w systemie wsparcia rodziny dzie-
cka urodzonego przedwczeœnie?
Zakres wyszczególnionych w wywiadzie tematów obejmowa³ doœwiadczenia

w szpitalu (sytuacjê oko³oporodow¹ oraz pobyt dziecka na oddziale neonatolo-
gicznym), doœwiadczenia po wypisie dziecka do domu, ewentualne konsekwencje
zdrowotne u dziecka bêd¹ce wynikiem wczeœniactwa, refleksjê nad jakoœci¹
wsparcia i warunkami opieki nad dzieckiem, matk¹ oraz rodzin¹ wczeœniaka. Na-
rratorki chêtnie dzieli³y siê indywidualnymi problemami opieki nad dzieckiem
w pierwszych miesi¹cach po porodzie, podkreœla³y emocjonalny wymiar przed-
wczesnego porodu, a tak¿e wp³yw „trudniejszego macierzyñstwa” na relacje par-
tnerskie. Próba badawcza liczy³a 23 kobiety, matki wczeœniaków urodzonych do
32 tygodnia ci¹¿y, przynale¿¹ce do jednej z internetowych grup wsparcia dla ro-
dziców dzieci urodzonych przedwczeœnie. Kryterium porodu do 32 tygodnia
ci¹¿y przyjêto ze wzglêdu na znacznie wy¿sze ryzyko powik³añ zdrowotnych
oraz koniecznoœæ intensyfikacji procedur medycznych u dzieci urodzonych eks-
tremalnie i skrajnie przedwczeœnie, co mo¿e wp³ywaæ na sytuacjê rodziny, jej
wspomnienia i ówczesny stan emocjonalny.

4. Wsparcie otrzymane w opinii matek

Wypowiedzi rozmówczyñ w kontekœcie otrzymanego wsparcia dotyczy³y kil-
ku podobszarów, m.in. wsparcia jakie zosta³o udzielone dziecku, wsparcia udzie-
lonego matce, a w dalszej kolejnoœci równie¿ pozosta³ym cz³onkom rodziny.
W opiniach widoczny by³ wyraŸny podzia³ na wsparcie w realiach szpitalnych
oraz po opuszczeniu oddzia³u neonatologicznego. Dominowa³ pogl¹d o przed-
k³adaniu wsparcia medycznego, instrumentalnego nad emocjonalne, o pomija-
niu potrzeby rozmowy, podniesienia na duchu. Matki w analizowanej treœci hie-
rarchizowa³y wa¿noœæ otrzymanego wsparcia, pierwsze s³owa zawsze dotyczy³y
wsparcia dziecka, procedur medycznych, profesjonalnej opieki personelu. To
wsparcie dziecka by³o dla nich priorytetem, dopiero po jego opisaniu responden-
tki rozwa¿a³y zakres i jakoœæ wsparcia, jakie otrzyma³y same. Pozytywne opinie
dotycz¹ zw³aszcza wsparcia dziecka, matki wskazuj¹ na troskliw¹ opiekê nad
dzieckiem w szpitalu, rzetelne dope³nianie obowi¹zków. Dziecko ma zapewnio-
ny dostêp do niezbêdnej aparatury, leczenia farmakologicznego, kontrolnych
wielospecjalistycznych badañ, szybko przeprowadzane s¹ operacje ratuj¹ce ¿y-
cie, b¹dŸ poprawiaj¹ce stan zdrowotny. Inaczej kszta³tuj¹ siê opinie, kiedy ujmuj¹
opiekê nad dzieckiem w kontekœcie wspó³pracy z rodzicem, praca personelu jest
w tej kwestii nierówna, a wsparcie instrumentalne oraz informacyjne udzielane
okazjonalnie.
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Dla niektórych po³o¿nych rodzic przy dziecku to z³o konieczne, wszystko jest robione z naszej

strony Ÿle... inne po³o¿ne bardzo pomaga³y, uczy³y k¹paæ przewijaæ, ogólnie opieki nad takim ma-

luszkiem. (Mama Kuby z 32 tc)

Opieka nad dzieckiem w szpitalu by³a, ale jej jakoœæ zale¿a³a od tego, kto pe³ni³ dy¿ur. Jedne panie

wszystko wyt³umaczy³y, pomog³y, zajê³y siê, inne po prostu tam by³y „w razie czego". (Mama
Klaudii z 27tc)

Jeœli chodzi o opiekê nad córk¹ do pielêgniarek nie mam ¿adnych zastrze¿eñ. Jedynie nasz lekarz

prowadz¹cy o niczym mnie nie informowa³. Gdy sama sz³am siê zapytaæ, czy robili jakieœ bada-

nia, czy wszystko jest dobrze, odpowiada³ mi “tak, jest dobrze” i nic wiêcej. Wiêkszoœæ dowiady-

wa³am siê od pielêgniarek, czy przypadkowo od innych rodziców. (Mama Antosi z 30tc)

Wsparcie udzielone matkom ma przede wszystkim charakter instrumentalny
oraz informacyjny. Za wsparcie instrumentalne odpowiadaj¹ po³o¿ne, pro-
wadz¹c indywidualny instrukta¿ z pielêgnacji noworodka, który obejmuje zmia-
nê pozycji dziecka, podnoszenie i trzymanie na rêkach, k¹piel, zmianê pieluch,
ubieranie, stosowanie œrodków higienicznych, ale te¿ umiejêtnoœæ obs³ugi sprzê-
tów, które mog¹ okazaæ siê dziecku przydatne równie¿ po wypisie, jak m.in. mo-
nitor oddechu, pulsoksymetr, aparat tlenowy. Za formê wsparcia s³u¿¹c¹ budo-
waniu wiêzi z dzieckiem w sytuacji koniecznej izolacji uznano mo¿liwoœæ
kangurowania na oddziale oraz czêstych odwiedzin i spêdzania czasu przy dziec-
ku. Kangurowanie dotyczy³o zarówno matek, jak i ojców.

Sytuacja wypisu jest dla rodzica z jednej strony momentem wyczekiwanym
z radoœci¹, z drugiej – z lêkiem, stresem i poczuciem niepewnoœci. Wypis jest mo-
mentem, w którym potrzebne jest wsparcie informacyjne, ale te¿ duchowe, które
pomo¿e dodaæ wiary we w³asne kompetencje. Potrzebne jest te¿ potrzymanie
kontaktu z rodzicem lub zapewnienie rodzinie opieki specjalistów daj¹cej poczu-
cie, ¿e w razie problemów, w¹tpliwoœci rodzic nie jest osamotniony. W sytuacji
zbli¿aj¹cego siê wypisu oraz po nim matki doceni³y otrzymanie zaleceñ, do jakich
specjalistów nale¿y siê udaæ na kontrole i jak dalej postêpowaæ z dzieckiem.
Wskazano na mo¿liwoœæ kontaktu z po³o¿n¹ œrodowiskow¹, jednak zazwyczaj
nie wykracza³ poza obligatoryjny zakres wizyt.

W szpitalu trafiliœmy na mi³e pielêgniarki, które nas wspiera³y. Mamy z nimi kontakt do tej pory.

Lekarze dali nam wskazanie po wyjœciu do kontaktu z hospicjum, wiêc po powrocie mieliœmy

miesi¹c wsparcia 24th pod telefonem pielêgniarki, gorzej z przychodni¹ rejonow¹, ale mamy pry-

watnie lekarza pediatrê. (Mama Igi z 23tc)

Na wypisie ze szpitala by³a podana lista wszystkich konsultacji, jakie musimy odbyæ w konkret-

nych dniach. Mieliœmy napisane badanie okulistyczne, kardiologiczne, laryngologiczne, neona-

tolog itp. Wszystko by³o dok³adnie napisane i podane adresy i numery telefonu do tych placówek.

Wsparcie po wypisie, hmm... To ju¿ jest sprawa indywidualna, bo zale¿y do jakiego pediatry siê

chodzi. (Mama Ali z 31 tc)

64 Katarzyna Kruœ



Powy¿sze opinie obejmuj¹ wypowiedzi dotycz¹ce jedynie wsparcia z perspek-
tywy pozytywnej, wsparcia realnie otrzymanego. W wywiadach widoczna by³a
jednak tendencja do ujmowania wymiaru wsparcia g³ównie z perspektywy bra-
ku. W przypadku opieki nad dzieckiem opinie by³y na ogó³ pozytywne i spójne,
w przypadku opieki oko³oporodowej nad matk¹ przewa¿a³y doœwiadczenia bole-
sne, trudne, poczucie braku odpowiedzi na z³o¿one potrzeby matki wczeœniaka
w pierwszych miesi¹cach po porodzie. Wsparcie nie wykracza³o poza zakres
us³ug gwarantowanych, a us³ugi gwarantowane by³y realizowane w ich minimal-
nym wymiarze. Za przyk³ad mo¿e s³u¿yæ opieka w przyszpitalnej poradni neona-
tologicznej, która w przypadku zaobserwowanych zaburzeñ rozwojowych obej-
muje dziecko do 3 roku ¿ycia, przy czym niejednokrotnie pierwsza, druga wizyta
z kilkumiesiêcznym niemowlêciem jest ostatni¹, a rodzina dostaje s³owne zalece-
nia dalszych kontroli w innych poradniach specjalistycznych [Dz. U. z 2008 r.
Nr 164, poz. 1027]. W opiniach pojawi³ siê niedostateczny kontakt z po³o¿n¹ œro-
dowiskow¹, która powinna zrealizowaæ minimum 4 wizyty u jednej rodziny do
6 tygodnia ¿ycia dziecka, przy czym realizowana jest na ogó³ jedna kontrolna
[Dz. U. z 2016 r. Nr 0, poz.1132].

Wsparcia brak. Raz by³a po³o¿na œrodowiskowa na 5 min i koniec. Pediatra z naszej przychodni

nie zna siê na hipotrofikach. (Mama Mateusza z 32 tc)

Wsparcie otrzymane nie odpowiada wszystkim potrzebom rodziny, jest reali-
zowane w podstawowym zakresie. Respondentki wymieni³y jako formy otrzy-
manego wsparcia:
– specjalistyczn¹ opiekê nad dzieckiem na oddziale neonatologicznym,
– kangurowanie,
– instrukta¿ dotycz¹cy pielêgnacji,
– zalecenia po wypisie,
– mo¿liwoœæ regularnych odwiedzin dziecka na oddziale,
– wizytê kontroln¹ po³o¿nej.

5. Wsparcie oczekiwane w opinii matek

Analiza wsparcia oczekiwanego stanowi³a konfrontacjê opisywanych stanów
emocjonalnych, sytuacji trudnych i potrzeb matek wobec braku odpowiedzi na
nie przez personel realizuj¹cy postanowienia opieki oko³oporodowej. Wœród
gwarantowanego wsparcia oko³oporodowego znajduj¹ siê m.in.:
– konsultacje i instrukta¿ laktacyjny;
– konsultacje psychologiczne w przypadku narodzin dziecka z bardzo nisk¹

mas¹ urodzeniow¹, skrajnie niedojrza³ego b¹dŸ z wadami wrodzonymi oraz
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udzielenie informacji o formach wsparcia oraz instytucjach œwiadcz¹cych
okreœlone us³ugi;

– udzielenie informacji na temat zmian emocjonalnych mo¿liwych do wyst¹pie-
nia w okresie po³ogu, a tak¿e porad dotycz¹cych sposobów radzenia sobie ze
stresem [Dz. U. z 2016 r. Nr 0, poz. 1132].
W opinii matek takiego wsparcia zabrak³o lub by³o realizowane w niew³aœci-

wy sposób. W sytuacji problemów zdrowotnych matki i dziecka nie oferowano
pomocy psychologicznej, nie zapewniano mo¿liwoœci rozmowy z profesjonalist¹
zarówno na etapie patologii ci¹¿y, jak i po porodzie. Bywa³o, ¿e pomocy udzielo-
no ze znacznym opóŸnieniem, pomimo wyraŸnych przes³anek do udzielenia jej
wczeœniej.

Ja nie dosta³am ¿adnego wsparcia psychologicznego w […] szpitalu. W programie o wczeœnia-

kach „Moje 600 g szczêœcia" kobiety mia³y takie wsparcie. Do mnie nikt nie przyszed³, ¿aden psy-

cholog. (Mama Klaudii z 27 tc)

Dopiero po kolejnym „zatrzymaniu siê” mojej córki na moich oczach lekarz prowadz¹cy zapropo-

nowa³ mi psychologa. (Mama Ady z 29tc)

Pomimo utworzenia w 2014 r. programu wsparcia laktacyjnego dla matek
dzieci urodzonych przedwczeœnie na oddzia³ach neonatologicznych o III pozio-
mie referencyjnoœci, s³u¿¹cego ujednoliceniu oddzia³ywañ personelu na rzecz
rozpoczêcia i utrzymania laktacji oraz wsparcia karmienia naturalnego, doœwiad-
czenia matek w zakresie karmienia piersi¹ s¹ krytyczne [Helwich i in. 2014: 9–57].
Wsparcie laktacyjne ogranicza siê do krótkiego instrukta¿u, matki maj¹ poczucie
presji zarówno ze strony personelu, jak i rodziny, osamotnienia w problemie. Pro-
blemy laktacyjne w przypadku przedwczesnego porodu dotycz¹ matki oraz dzie-
cka. Organizm matki nie jest w pe³ni gotowy do podjêcia karmienia w 6, 7 mie-
si¹cu ci¹¿y, separacja wynikaj¹ca z procedur medycznych nie sprzyja budowaniu
wiêzi z niemowlêciem, a sama sytuacja przedwczesnego porodu oraz komplikacji
zdrowotnych stanowi stresor, który mo¿e niekorzystnie wp³ywaæ na laktacjê.
Dziecko zaœ mo¿e mieæ niewykszta³cony odruch ssania, problemy z koordynacj¹
oddechu i prze³ykania, byæ niespokojne [Bednarczyk 2016: 358–370].

Po porodzie zero zainteresowania moj¹ osob¹, tylko parcie na mleko. (Mama Kuby z 32tc)

W szpitalu mn¹ lekarze nie zajmowali siê wcale. Pielêgniarki tak samo. Mia³am problem nawet

z pokarmem i kiedy poprosi³am o pomoc to ¿adna z pielêgniarek nie chcia³a mi pomóc.

Us³ysza³am, ¿e jest ich ma³o, ¿eby mog³y do ka¿dego chodziæ. (Mama Antosi z 30 tc)

To chyba najgorsze wspomnienie, jak teœæ na wiadomoœæ, ¿e karmiê mlekiem modyfikowanym

stwierdzi³, ¿e brak mi matczynych odruchów. (Mama Oli z 32 tc)

Œci¹ganie pokarmu powinno, zw³aszcza w przypadku utrudnionej laktacji,
odbywaæ siê w przyjemnym spokojnym miejscu [Murkoff i in. 2011: 59–89]. Pro-
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blematyczna w kwestii laktacji okazuje siê te¿ aran¿acja przestrzeni w szpitalu dla
rodziców doje¿d¿aj¹cych do szpitala, nie wszystkie oddzia³y dysponuj¹ sal¹,
gdzie mo¿na odci¹gn¹æ pokarm, odpocz¹æ, zaczekaæ na wiadomoœci od lekarza.
P³acz, strach, próby walki o pokarm s¹ widoczne dla wszystkich na oddzia³owych
korytarzach, pozbawiaj¹c rodziców intymnoœci w tych trudnych prze¿yciach.

Respondentki zwróci³y uwagê na problemy organizacyjne na oddzia³ach,
które nie s¹ nigdzie uregulowane, a w najwiêkszym zdaniem badanych stopniu
wp³ywaj¹ na poczucie bezsilnoœci, przygnêbienia i wi¹¿¹ siê z negatywnymi
wspomnieniami ze szpitala. Obci¹¿aj¹ca emocjonalnie jest powszechna praktyka
umieszczania matek dzieci przebywaj¹cych na oddzia³ach intensywnej terapii
w salach z matkami, których poród przebieg³ terminowo i przebywaj¹ z donoszo-
nymi noworodkami. Matki, które s¹ same, a ich dzieci walcz¹ o ¿ycie, obserwuj¹
radoœæ macierzyñstwa, której same nie doœwiadczaj¹, prze¿ywaj¹ wizyty rodzin
i fotografów. W przypadku porodów operacyjnych bywa, ¿e dana sytuacja
sk³ania je do wczeœniejszego opuszczenia szpitala na w³asne ¿¹danie.

Niesamowicie przykre by³o le¿enie z dziewczynami, które swoje dzieciaczki dosta³y 2 godziny po

porodzie. Le¿ysz na tej sali i p³akaæ ci siê chce, bo Twoje walczy o ¿ycie, ma podpiête rurki, anty-

biotyki itp. I odwiedziny rodzin, to jest masakra, wszyscy siê zachwycaj¹ dzieciaczkami obok, a ja

najchêtniej schowa³abym siê w jakiœ najciemniejszy k¹t i chcia³a w spokoju siê wyp³akaæ.( Mama
Oli z 32tc)

Mnie po³o¿yli na sali z mamami i donoszonymi dzieæmi. P³aka³am i wypisa³am siê przed zdjê-

ciem szwów. (Mama Mai z 24 tc)

Matki dzieci urodzonych przedwczeœnie chcia³yby otrzymywaæ od lekarzy
pe³ne i regularne informacje o stanie zdrowia dziecka. Tymczasem jako Ÿród³o
informacji traktuj¹ przede wszystkim pielêgniarki. Brakuje im kompleksowych
wskazówek i zaleceñ, rekomendacji miejsc, do których nale¿y siê udaæ po
wypisie, adresów, kontaktów, porad. Maj¹ poczucie, ¿e s¹ zbywane, a otrzymane
informacje s¹ fragmentaryczne i z wieloma kwestiami organizacyjnymi musz¹
poradziæ sobie indywidualnie.

Jak le¿a³am na patologii po porodzie to sama musia³am o wszystko dopytywaæ. (Mama Ali z 24 tc)

Po porodzie brakowa³o mi informacji o stanie zdrowia synka, wsparcia psychologicznego (bo

przecie¿ oferowanie œrodków uspokajaj¹cych to nie wsparcie) i rozmowy z neonatologiem

maj¹cym pojêcie o wczeœniactwie. Brak informacji rodzi niepokój strach, niepewnoœæ. (Mama
Antosia z 30 tc)

Kolejny wymiar innego, trudniejszego macierzyñstwa z dzieckiem urodzo-
nym przedwczeœnie rozpoczyna siê po opuszczeniu murów szpitala. Jest to czas
lêku matki, czy dobrze poradzi sobie z jej malutkim i delikatnym wczeœniakiem,
ale te¿ koniecznoœci dynamicznego dzia³ania. Opieka nad dzieckiem obejmuje
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nie tylko czynnoœci pielêgnacyjne i higieniczne, ale te¿ organizacjê wizyt kontrol-
nych, zapewnienie wsparcia farmakologicznego, a w przypadku dzieci z trudno-
œciami zdrowotnymi, ustalenie regularnej wielospecjalistycznej opieki oraz obs³ugê
sprzêtów wspomagaj¹cych dziecko w funkcjonowaniu. Matka jest przyt³oczona
obowi¹zkami. Organizacja zalecanych kontroli jest to¿sama z wielogodzinnym
telefonowaniem do ró¿nych szpitali w ca³ej Polsce, licznymi nieodebranymi przez
rejestracjê po³¹czeniami, informacjami, ¿e termin najbli¿szej mo¿liwej wizyty jest
zbyt odleg³y, poszukiwaniem wczeœniejszego terminu wszêdzie i za wszelk¹
cenê. Nastêpnie przychodzi czas realizacji wizyt, czêstych, odbywaj¹cych siê w ki-
lku miejscach, w znacznej odleg³oœci od miejsca zamieszkania. Wielu rodziców,
nie znajduj¹c szybkich terminów w dostêpnych dla nich lokalizacjach, jest zmu-
szonych do ustalenia p³atnych wizyt prywatnych. Rozwi¹zaniem wskazywanym
w wywiadach by³oby utworzenie oœrodka dla dzieci urodzonych przedwczeœnie,
gdzie w jednym miejscu uzyska³yby w wymaganych wed³ug zaleceñ terminach
wielospecjalistyczne wsparcie. Utworzenie takiego miejsca jest w planach Funda-
cji Wczeœniak Rodzice Rodzicom [zob. Sadecka-Makaruk 2015: 130].

Potem cyrk siê zacz¹³ z konsultacjami. Bo bardzo odleg³e terminy by³y. Po wypisie marzy³o mi

siê, ¿eby wszystko by³o w jednym miejscu, a nie ja jecha³am 60 km w œnie¿ycê, ¿eby dowiedzieæ

siê, ¿e sprzêt popsuty i dziecko nie bêdzie badane. (Mama Alicji z 24 tc)

Teraz za to kolosalne k³opoty z wizytami, bo ma³y potrzebuje wielu specjalistów. Teraz jesteœmy

zostawieni sami sobie. Ka¿dy specjalista w innym miejscu, ¿eby jak najszybciej. wiszenie na zajê-

tym wiecznie telefonie, jazda z miejsca na miejsce i totalna niemoc. Tak teraz wygl¹da nasze ¿y-

cie. (Mama Jasia z 32 tc)

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

Nat³ok obowi¹zków, obawa o dalszy rozwój dziecka, czêsta utrata naturalne-
go pokarmu, poczucie zignorowania i niezrozumienia sytuacji przed kadrê me-
dyczn¹ potêguj¹ ryzyko wyst¹pienia zaburzeñ nastroju i rozwiniêcia siê depresji.
Matki cierpi¹ z powodu porównañ do dzieci donoszonych, zachwiania wymarzo-
nego obrazu macierzyñstwa, przeci¹¿enia opiek¹ nad wymagaj¹cym szczególnej
troski niemowlêciem. Swój stan opisywa³y w nastêpuj¹cy sposób:

Nasze pierwsze dni w domu by³y ciê¿kie. Pierwsz¹ noc czuwa³am nad ³ó¿eczkiem i ci¹gle spraw-

dza³am czy oddycha. Nie potrafi³am spaæ. PóŸniej nat³ok obowi¹zków doprowadzi³o do tego, ¿e

rozwinê³a siê depresja. Mia³am poczucie, ¿e mimo urodzenia dziecka nie sta³am siê mam¹. Nie

czu³am siê szczêœliwa. Nie potrafi³am sobie radziæ z najdrobniejszymi rzeczami. Czasem nawet

mia³am wra¿enie, ¿e to dziecko nie jest moje, nie kocha³am jej na 100%. (Mama Antosi z 30 tc)
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Ciê¿ko patrzeæ na mamê z wózkiem i ksi¹¿ka w rêku w parku na spacerze, a my znowu w szpita-

lu. (Mama Emilki z 29 tc)

W celu zapewnienia rodzinie dziecka optymalnego wsparcia zgodnego z ocze-
kiwaniami badanych powinno ono obejmowaæ zakres profesjonalnych oddzia-
³ywañ zarówno na terenie szpitala – oddziale patologii ci¹¿y oraz neonatologicznym,
jak i po wypisie w warunkach domowych. Nale¿y oprócz procedur medycznych
zwi¹zanych ze zdrowiem dziecka i matki braæ pod uwagê potrzeby emocjonalne
z jednoczesnym uwzglêdnieniem obojga rodziców. Oprócz wsparcia, które bada-
ni otrzymali, wskazuj¹ na nastêpuj¹ce zmiany niezbêdne do poprawy warunków
opieki oko³oporodowej nad rodzin¹ wczeœniaka:
– nieodp³atn¹ pomoc psychologiczn¹ dostêpn¹ dla obojga rodziców dziecka

urodzonego przedwczeœnie;
– konsultacje laktacyjne w szpitalu oraz po wypisie, aran¿acjê przestrzeni do

odci¹gania pokarmu na terenie oddzia³u neonatologicznego;
– kompleksowe informacje o stanie zdrowia dziecka, przeprowadzanych inter-

wencjach medycznych, usprawnienie kontaktu z lekarzem prowadz¹cym;
– czêstsze wizyty po³o¿nej œrodowiskowej w pierwszych tygodniach ¿ycia dziecka;
– uwzglêdnianie ojca podczas przekazywania kluczowych wiadomoœci;
– zwiêkszenie dostêpnoœci szybkich terminów wizyt kontrolnych dla dzieci z

grupy ryzyka;
– utworzenie jednego miejsca wizyt wczeœniaków u ró¿nych specjalistów;
– bezp³atn¹ pomoc specjalistów i konsultacje po wypisie;
– osobn¹ salê po porodzie bez rodziców dzieci donoszonych lub z matk¹ innego

dziecka przedwczeœnie urodzonego.

Zakoñczenie

Badania wskazuj¹ na du¿¹ dysproporcjê pomiêdzy wsparciem udzielonym
rodzinie wczeœniaka a jego rzeczywistymi potrzebami i oczekiwaniami w tym za-
kresie. Na pierwszy plan wysuwa siê potrzeba respektowania i profesjonalnej rea-
lizacji potrzeby wsparcia psychologicznego oraz laktacyjnego. Ze wzglêdu na
fakt, ¿e sytuacja przedwczesnego porodu jest traumatyzuj¹cym doœwiadczeniem
dla matki, ale te¿ ojca dziecka, nale¿y rozwa¿yæ zapewnienie wsparcia psycholo-
gicznego, instrumentalnego i informacyjnego obojgu rodzicom. W³¹czanie matki
i ojca w czynnoœci pielêgnacyjne, kangurowanie, mo¿liwoœæ czêstych odwiedzin
przyczynia siê do rozk³adu nat³oku obowi¹zków, a tak¿e poczucia, ¿e wa¿ne s¹
emocje obojga rodziców. Wœród kluczowych zmian wskazane zosta³o zwiêksze-
nie czêstotliwoœci i poprawa jakoœci wizyt po³o¿nej œrodowiskowej, dokszta³canie
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lekarzy pierwszego kontaktu w zakresie podstawowej opieki neonatologicznej,
organizacja wizyt specjalistycznych w jednym miejscu. Du¿ym udogodnieniem
by³aby reorganizacja szpitalnego pobytu matki dziecka, tak by mog³a dyspono-
waæ indywidualn¹ przestrzeni¹, b¹dŸ liczyæ na wsparcie matek znajduj¹cych siê
w podobnej sytuacji. Sytuacja rodziny wczeœniaka w pierwszych miesi¹cach ¿y-
cia jest czasem lêku, bezsilnoœci, psychicznego i fizycznego przeci¹¿enia, czasem
¿a³oby po wyidealizowanym obrazie macierzyñstwa. Zmiany systemowe w za-
kresie wsparcia oko³oporodowego, egzekwowanie ju¿ powsta³ych przepisów
prawnych zwi¹zanych z zapewnieniem nale¿ytej jakoœci wsparcia, a tak¿e zmia-
na w sposobie postrzegania problemów rodziny wczeœniaka mog³yby stanowiæ
kolejny krok ku równowadze miêdzy wsparciem oczekiwanym a otrzymanym.
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Potrzeby rodziny dziecka z chorob¹ rzadk¹
i niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹
a mo¿liwoœci wsparcia przez spo³ecznoœæ lokaln¹

Celem niniejszego artyku³u jest opisanie mo¿liwoœci wsparcia rodziny dziecka z chorob¹ rzadk¹
i niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w kontekœcie jej potrzeb. Badania zosta³y osadzone w orienta-
cji iloœciowej z wykorzystaniem metody sonda¿u diagnostycznego oraz narzêdzia Kwestionariusz
Jakoœci ¯ycia Rodziny autorstwa I. Brown, R.I. Brown, N.T. Baum i in. [2006]. W prowadzonych
eksploracjach wziê³o udzia³ 40 rodziców dzieci z chorob¹ rzadk¹ i niepe³nosprawnoœci¹ intelek-
tualn¹. Sformu³owano dwa g³ówne pytania badawcze: Czy rodzice dzieci z chorob¹ rzadk¹ i nie-
pe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ otrzymuj¹ wsparcie praktyczne i emocjonalne od cz³onków
spo³ecznoœci lokalnej, w której ¿yj¹? W jakim stopniu rodzice dzieci z chorob¹ rzadk¹ i niepe³no-
sprawnoœci¹ intelektualn¹ otrzymuje od innych osób wsparcie praktyczne i emocjonalne? Prze-
prowadzone badania wskazuj¹, ¿e ponad po³owa rodziców nie otrzymuje od przyjació³
i s¹siadów praktycznego wsparcia, które odnosi siê miêdzy innymi do zrobienia zakupów, gdy
dziecko jest chore i matka lub ojciec nie mo¿e wyjœæ z domu, czy do pomocy w wykonywaniu
czynnoœci domowych, takich jak przygotowanie obiadu. Odnoœnie wsparcia emocjonalnego ze
strony cz³onków spo³ecznoœci lokalnej trudno jest wskazaæ jego stopieñ. Zatem potrzeba zain-
teresowania siê problemami rodziny przez cz³onków spo³ecznoœci lokalnej nie jest zaspokojona.

S³owa kluczowe: wsparcie, spo³ecznoœæ lokalna, rodzina, dziecko z chorob¹ rzadk¹, niepe³no-
sprawnoœæ 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-



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, przebiegaj¹cej z niepe³nospraw-
noœci¹ intelektualn¹, zmienia funkcjonowanie ca³ej rodziny. Choroba rzadka to
„ciê¿kie, czêsto zagra¿aj¹ce ¿yciu schorzenia”, które wystêpuj¹ nie wiêcej ni¿ 5 na
10 tys. osób [Libura i in. 2016: 5]. Rzadkoœæ oznacza w tym przypadku trudnoœæ
uzyskania diagnozy i w zwi¹zku z tym odczuwanie stresu zwi¹zanego z brakiem
informacji na temat zaburzeñ córki/syna, prognoz jej/jego dalszego rozwoju oraz
z problemami z dostêpem do opieki medycznej, jak i pomocy socjalnej. Ta sytuacja
generuje potrzeby rodziny zwi¹zane ze wczesn¹ diagnoz¹, uzyskaniem wsparcia
w zakresie wczesnej interwencji medycznej i terapeutycznej, zapewnienia stabili-
zacji materialnej ka¿demu z cz³onków rodziny i w koñcu potrzeby bezpieczeñ-
stwa realizowanej przez ¿yczliwe zainteresowanie siê przez inne osoby sytuacj¹
rodziny. Zatem mo¿na stwierdziæ, ¿e rodzina z dzieckiem z chorob¹ rzadk¹ i nie-
pe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ potrzebuje wsparcia zarówno emocjonalnego,
jak i praktycznego (rzeczowego). Jest to istotne w sytuacji, gdy rodzice po uzyskaniu
diagnozy i ustaleniu planu leczenia – gdy jest to mo¿liwe, lub kontroli lekarskiej –
gdy nie ma mo¿liwoœci leczenia córki czy syna, wracaj¹ do swojego miejsca zamie-
szkania i podejmuj¹ w nim trud dalszej opieki nad chorym dzieckiem. Rodzice nie
zawsze w danej miejscowoœci maj¹ dostêp do niezbêdnych us³ug medycznych
i socjalnych, ale maj¹ za to mo¿liwoœæ otrzymania pomocy od przyjació³, s¹siadów,
czy cz³onków wspólnoty religijnej, do której nale¿¹. St¹d pojawia siê potrzeba
pog³êbiania badañ na temat otrzymanego wsparcia od ró¿nych instytucji i œrodo-
wisk, w tym od spo³ecznoœci lokalnej [Py¿alski, Podgórska-Jachnik 2015: 166–170].

Celem niniejszego artyku³u jest opisanie mo¿liwoœci wsparcia rodziny dziecka
z chorob¹ rzadk¹ i niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w kontekœcie potrzeb, jakie
taka rodzina ma. Zdaniem Lemuel J. Pelentsova, Thomasa A. Laws’a, oraz Adriana
J. Esterman’a literatura œwiatowa dotycz¹ca potrzeb rodziców dzieci ze zdiagno-
zowan¹ chorob¹ rzadk¹ opisuje najczêœciej konkretn¹ jednostkê chorobow¹
i opiera siê tylko na ma³ych grupach badanych, czêsto zamieszka³ych w okreœlonym
kraju, a poniewa¿ wyniki odnosz¹ siê do danej kultury, trudno jest generalizowaæ
wnioski z takich badañ [Pelentsov i in. 2015: 476]. Jest to jeden z powodów ma³ej
liczby badanych w prowadzonych eksploracjach, dotycz¹cych potrzeb rodziny
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dziecka z chorob¹ rzadk¹ i niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w kontekœcie mo¿-
liwoœci wsparcia przez spo³ecznoœæ lokaln¹. Brakuje te¿ publikacji poruszaj¹cych
wspomniane zagadnienie. Niniejszy artyku³ stara siê wype³niæ tê lukê, ukazuj¹c
wyniki badañ przeprowadzonych przez autorkê w roku 2018. W badaniu wziê³o
udzia³ 40 rodziców dzieci z chorobami rzadkimi w wieku 5–15 lat.

1. Potrzeby rodziny dziecka z niepe³nosprawnoœci¹

Narodziny dziecka z niepe³nosprawnoœci¹ stawiaj¹ przed rodzicami i pozo-
sta³ymi cz³onkami rodziny nowe wyzwania. S¹ one zwi¹zane zarówno z rehabili-
tacj¹ i leczeniem dziewczynki/ch³opca, jak i z spostrzeganiem spo³ecznym nie-
pe³nosprawnoœci. Zmieniaj¹ siê tak¿e potrzeby rodziny. Zdaniem M. Koœcielskiej
[2000: 94–95] wœród nich mo¿na wymieniæ m.in.:
– akceptacjê spo³eczn¹;
– odnalezienie w³aœciwego miejsca dla dziecka w systemie s³u¿b opiekuñczych,

edukacyjnych i rewalidacyjnych;
– wyczerpuj¹c¹ informacjê;
– specjalistyczn¹ pomoc nakierowan¹ na dziecko i rodziców;
– wspólnotê odnosz¹c¹ siê do grupy, która daje rodzicom poczucie wiêzi.

Ewa Pisula natomiast dodaje do tych potrzeb jeszcze wczesn¹ diagnozê, umo-
¿liwiaj¹c¹ uzyskanie wsparcia dla dziecka, jak i jego rodziny w ramach tzw. wczes-
nej interwencji oraz potrzebê wsparcia emocjonalnego i praktycznego [Pisula
2018: 46–47]. Jest to niezwykle wa¿ne w przypadku dzieci z chorob¹ rzadk¹, po-
niewa¿ wczesna diagnoza umo¿liwia wdro¿enie adekwatnych dzia³añ rehabili-
tacyjnych i terapeutycznych. Wa¿ne jest tak¿e dostrze¿enie potrzeby odnosz¹cej
siê do stworzenia rodzicom mo¿liwoœci odpoczynku i odci¹¿enia ich od codzien-
nych obowi¹zków [Pisula 2018: 47]. Do kanonu potrzeb rodziny dziecka z nie-
pe³nosprawnoœci¹ – zdaniem B. Szulz – nale¿y jeszcze dodaæ potrzebê bezpieczeñ-
stwa realizowan¹ przez ¿yczliwe zainteresowanie siê problemami rodziny i dziecka,
wspólne rozwi¹zywanie zaistnia³ego problemu, poszukiwanie ró¿nych Ÿróde³
uzyskania pomocy i wsparcia spo³ecznego [Szulz 2007: 209].

Potrzeba mo¿liwoœci odpoczynku, odci¹¿enia rodziców dziecka z niepe³no-
sprawnoœci¹ od codziennych obowi¹zków zwi¹zanych z opiek¹ nad córk¹/synem
lub ró¿nymi czynnoœciami domowymi, a tak¿e potrzeba bezpieczeñstwa odno-
sz¹ca siê do ¿yczliwego zainteresowania sytuacj¹ rodziny, wspólnym poszukiwa-
niem rozwi¹zania zaistnia³ego problemu itp. mo¿e byæ realizowana poprzez
wsparcie praktyczne i emocjonalne ze strony cz³onków spo³ecznoœci lokalnej.
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2. Wsparcie spo³eczne rodziny dziecka z niepe³nosprawnoœci¹
przez spo³ecznoœæ lokaln¹

W jêzyku polskim istnieje wiele znaczeñ terminu „wsparcie”. Mo¿e byæ ono
postrzegane jako okreœlony rodzaj dzia³ania, stwarzanie warunków sprzyjaj¹-
cych czemuœ, interakcja czy stan i funkcja œrodowiska lokalnego, które wyra¿a
chêæ udzielenia pomocy innym [Biernat, Przeperski 2015: 16]. Wieloœæ znaczenia
s³owa „wsparcie” wskazuje tak¿e na ró¿norodnoœæ jego form i Ÿróde³. W niniej-
szym artykule przyjêto, ¿e wsparcie to „rodzaj interakcji podjêtej przez zaanga¿o-
wanie strony w sytuacji problemowej i stanowi istotny czynnik jej normalizacji.
W wyniku wsparcia strona wspierana podnosi swoje zdolnoœci adaptacyjne na
skutek uzyskania lepszej orientacji w swoim po³o¿eniu, zmiany zachowania na
bardziej efektywne oraz obni¿enia poziomu napiêcia emocjonalnego i redukcji
stresu” [Biernat, Przepierski 2015: 14] Wspomniana sytuacja problemowa w przy-
padku rodziców dzieci z chorob¹ rzadk¹ i niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ bê-
dzie odnosi³a siê do trudnoœci, jakich doœwiadczaj¹ w zakresie opieki i wychowa-
nia córki/syna. Wsparcie spo³eczne odnosi siê natomiast do funkcji i jakoœci relacji
spo³ecznych, wœród których mo¿na m.in. wymieniæ dostêpnoœæ pomocy lub rze-
czywiste otrzymanie wsparcia. Pojawia siê ono w procesie interakcji i mo¿e byæ
zwi¹zane z altruizmem, poczuciem zobowi¹zania, a nawet spostrzeganiem wza-
jemnoœci [Knoll, Schwarzer 2004: 30].

W terminologii dotycz¹cej wsparcia spo³ecznego – jak zauwa¿a A. Krause –
istniej¹ dwie tendencje. Pierwsza z nich wynika z preferencji dyscyplinarnych
autorów, czyli okreœlonego punktu widzenia danej dyscypliny naukowej. W tym
przypadku mo¿na mówiæ o podejœciu terapeutycznym, które oparte jest na wspo-
magaj¹co-leczniczym oddzia³ywaniu, lub podejœciu psychologicznym uwzglêd-
niaj¹cym teoriê potrzeb i interakcji miêdzyludzkiej, lub podejœciu socjologicznym
bior¹cym pod uwagê wspólnoty œrodowisk, wiêzi oraz si³y spo³eczne. Druga ten-
dencja odnosi siê do ró¿nic koncepcyjnych, w zwi¹zku z czym mo¿na wyró¿niæ
dwojakiego rodzaju ujêcie:
1. bezpoœrednie – jest to czêsto profesjonalna pomoc instytucjonalna,
2. pomocnicze – oddzia³ywanie œrodowisk naturalnych cz³owieka [Krause 2004:

49–50].
W przypadku rodzin dzieci z chorob¹ rzadk¹ i niepe³nosprawnoœci¹ intelek-

tualn¹ w³aœciwe wydaje siê kompleksowe ujêcie wsparcia spo³ecznego prezento-
wane m.in. przez S. Kawulê, odnosz¹ce siê do „sieci pozytywnych interakcji i miê-
dzyludzkiej pomocniczoœci” [Krause 2004: 47]. Badacz dostrzega w niej p³aszczyzny
poziome (wsparcie emocjonalne, wartoœciuj¹ce, instrumentalne, informacyjne
i duchowe) oraz pionowe (spirala ¿yczliwoœci) [Krause 2004: 47]. Intensywnoœæ
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wsparcia jest trwale zwi¹zana ze stopniem wiêzi miêdzyludzkich, bowiem ka-
¿da interakcja zachodzi w czterech podstawowych uk³adach ¿ycia ludzkiego. Pier-
wszy to uk³ad cz³owiek-cz³owiek, który odnosi siê zarówno do relacji rodzin-
nych, rówieœniczych, jak i do s¹siedzkich, zawodowych czy towarzyskich. Drugi
to cz³owiek-grupa – zachodz¹cy w relacjach rodzinnych, œrodowiskowych, poli-
tycznych, a tak¿e religijnych i organizacyjnych. Trzeci to cz³owiek-instytucja –
gdzie pojawia siê poczucie bezosobowoœci i masowoœci. Ostatni, czwarty, uk³ad
cz³owiek-szersze uk³ady – odnosi siê do relacji ze œrodowiskiem, np. miasta, wsi,
dzielnicy, regionu itd. [Sowa 2004: 33–34]. Wsparcie spo³eczne wspiera proces ra-
dzenia sobie ze stresem, a tak¿e z sytuacjami kryzysowymi [Kirenko 2004: 15].
Wsparcie to dzieli siê na:
– informacyjne, polegaj¹ce na poinformowaniu danej osoby o zaistnieniu nie-

pe³nej sprawnoœci, wynikaj¹cych z tego ograniczeñ, mo¿liwoœci dalszego le-
czenia itp.;

– emocjonalne, odnosz¹ce siê do dzia³añ podtrzymuj¹cych, obecnoœci innych
osób, zrozumienia, wys³uchania, towarzyszenia itp.;

– materialne (rzeczowe, finansowe), które polega na udzielaniu pomocy w for-
mie dostarczania œrodków materialnych;

– przez œwiadczenie us³ug, czyli pomoc w wykonywaniu okreœlonych czynnoœci
(praktyczne);

– w rozwoju, bezpoœrednio ukierunkowanym na wspomaganie i kompensacjê
zaburzonych funkcji [Kawczyñska-Butrym 1996: 87].
Jak zauwa¿y³a I. Fajfer-Kruczek, wsparcie spo³eczne, jakie mo¿e otrzymywaæ

osoba lub rodzina z dzieckiem z niepe³nosprawnoœci¹, jest bezpoœrednio
zwi¹zane ze œrodowiskiem lokalnym [Fajfer-Kruczek 2014: 21]. W niniejszym
artykule przyjêto, ¿e spo³ecznoœæ lokalna to „zbiorowoœæ zamieszkuj¹c¹ wyodrêb-
nione, stosunkowo niewielkie terytorium, jak np. parafia, wieœ czy osiedle, w któ-
rej wystêpuj¹ silne wiêzi wynikaj¹ce ze wspólnoty interesów i potrzeb, a tak¿e
z poczucia zakorzenienia i przynale¿noœci do zamieszkiwanego miejsca” [Rozwa-
dowski 2015: 244].

W podjêtych badaniach, dotycz¹cych potrzeb rodziny dziecka z chorob¹
rzadk¹ i niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w kontekœcie mo¿liwoœci otrzymania
wsparcia ze strony cz³onków spo³ecznoœci lokalnej, uwzglêdniono w kwestiona-
riuszu pytania odnosz¹ce siê do wsparcia emocjonalnego i praktycznego, zawie-
raj¹cego w sobie zarówno wymiar rzeczowy, jak i œwiadczenie us³ug (np. pomoc
w czynnoœciach domowych, w robieniu zakupów, opiekowaniu siê dzieckiem
pod nieobecnoœæ rodziców itp.).
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3. Metody badañ w³asnych

Badania zosta³y osadzone w strategii badañ iloœciowych z wykorzystaniem
metody sonda¿u diagnostycznego oraz narzêdzia Kwestionariusz Jakoœci ¯ycia
(Family Quality of Life Survey: Main caregivers of people with intellectual or developmen-

tal disabilities) [Brown i in. 2006], uzupe³nione jakoœciow¹ analiz¹ treœci odpowie-
dzi badanych na pytanie otwarte. Wybrane narzêdzie do badañ jest przeznaczone
dla rodziców/opiekunów dzieci/osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, jak
i do u¿ytku miêdzynarodowego [Brown i in. 2006: 1–3]. Wybór metody badañ wy-
nika z faktu, i¿ jej przedmiotem s¹ fakty, opinie i pogl¹dy dotycz¹ce ró¿norod-
nych procesów, zjawisk oraz osób, które maj¹ bezpoœredni lub poœredni zwi¹zek
m.in. ze wsparciem spo³ecznym i opiek¹ [Guziuk-Tkacz, Siegieñ-Matyjewicz
2012: 46; Sztumski 2005: 201]. Jak podkreœla J.W. Creswell, badanie sonda¿owe
„dostarcza liczbowego opisu tendencji, postaw lub opinii wystêpuj¹cych w popu-
lacji na podstawie danych dotycz¹cych próby tej populacji” [Creswell 2013: 161].

Sformu³owano dwa g³ówne problemy badawcze:
1. Czy rodzice dzieci z chorob¹ rzadk¹ i niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹

otrzymuj¹ wsparcie praktyczne i emocjonalne od cz³onków spo³ecznoœci lo-
kalnej, w której ¿yj¹?

2. W jakim stopniu rodzice dzieci z chorob¹ rzadk¹ i niepe³nosprawnoœci¹ inte-
lektualn¹ otrzymuje od innych osób wsparcie praktyczne i emocjonalne?
Sformu³owano tak¿e pytania szczegó³owe:
– Jak wa¿ne dla jakoœci ¿ycia badanych rodziców jest praktyczne lub emocjo-

nalne wsparcie otrzymywane od innych ludzi?
– Czy istniej¹ mo¿liwoœci otrzymania przez rodziców praktycznego lub emo-

cjonalnego wsparcia od innych ludzi, gdyby rodzina go potrzebowa³a?
– W jakim stopniu cz³onkowie rodziny staraj¹ siê, aby uzyskaæ praktyczne

lub emocjonalne wsparcie od innych ludzi?
– W jakim stopniu przyjaciele i s¹siedzi pomagaj¹ rodzicom wykonywaæ prak-

tyczne prace, takie jak opiekowanie siê cz³onkami rodziny, robienie zaku-
pów, zajmowanie siê domem?

– W jakim stopniu przyjaciele i s¹siedzi udzielaj¹ rodzicom wsparcia emocjo-
nalnego?

– Czy badani rodzice s¹ zadowoleni z poziomu otrzymywanego wsparcia
praktycznego i emocjonalnego od osób ze spo³ecznoœci lokalnej?

Przedmiotem badañ jest wsparcie praktyczne i emocjonalne oraz jego zakres,
jakie otrzymuj¹ rodzice dziecka z chorob¹ rzadk¹ i niepe³nosprawnoœci¹ intelek-
tualn¹ od spo³ecznoœci lokalnej.
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Badania prowadzono od lipca 2017 r. do lipca 2018 r. Kryteriami doboru osób
do badañ by³o: posiadanie co najmniej jednego dziecka z chorob¹ rzadk¹ i nie-
pe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w wieku od 5 do 15 lat, objêtego kszta³ceniem
specjalnym oraz terapi¹ i rehabilitacj¹; miejsce zamieszkania na terenie Polski. Ze
wzglêdu na ograniczenie wieku dziecka, wynikaj¹ce m.in. z nakreœlonych w czê-
œci teoretycznej niniejszego artyku³u potrzeb rodziny, grupa badanych rodziców
wynosi 40 osób. Kwestionariusz móg³ wype³niæ tylko jeden z rodziców. Badania
by³y prowadzone podczas dwóch turnusów rehabilitacyjnych (lipiec 2017 i lipiec
2018) dla dzieci z chorob¹ rzadk¹ organizowanych przez Stowarzyszenie Cho-
rych na Mukopolisacharydozê (MPS) i Choroby Rzadkie. Przedstawione w arty-
kule wyniki badañ, opisuj¹ce wsparcie praktyczne i emocjonalne uzyskiwane od
spo³ecznoœci lokalnej, s¹ czêœci¹ projektu dotycz¹cego jakoœci ¿ycia rodzin dzieci
z chorob¹ rzadk¹ i niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. St¹d nie przedstawiono
ca³ego aspektu wsparcia, jakie mog¹ otrzymywaæ opiekunowie dzieci z niepe³no-
sprawnoœci¹ (m.in. chodzi o wsparcie informacyjne, instrumentalne, wartoœciu-
j¹ce oraz duchowe).

Grupa badanych liczy³a 40 rodziców, w tym 31 kobiet i 9 mê¿czyzn, w wieku
od 29 do 61 lat (tab. 1). Ponad po³owê z nich (62%) stanowi³y osoby z wykszta³ce-
niem wy¿szym, druga grupa deklarowa³a wykszta³cenie zawodowe

Tabela 1. Wiek badanych rodziców dzieci z chorobami rzadkimi

Przedzia³ wiekowy Liczba rodziców

29–34 lata 10

35–40 lat 13

41–46 lat 8

47–52 lata 2

Powy¿ej 52 lat 7

Razem 40

�ród³o: Badania w³asne.

Najwiêcej badanych mieszka na wsi – 44%, nastêpnie w mieœcie do 100 tys.
mieszkañców – 24%, powy¿ej 250 tys. mieszkañców – 16%, od 200 do 250 tys.
mieszkañców – 8%, od 150 do 200 tys. mieszkañców – 6% oraz w mieœcie od 100 do
150 tys. mieszkañców – 2%. Ponad po³owa mieszka we w³asnym mieszkaniu bez
najbli¿szej rodziny – 57%, pozostali wynajmuj¹ mieszkanie – 16%, mieszkaj¹
razem z w³asnymi rodzicami – 14% lub z jednym z teœciów – 13%. Wiêkszoœæ z bada-
nych by³o w zwi¹zku ma³¿eñskim – 91%, nieliczni byli wdowcami – 3%, rozwodnika-
mi – 3% lub nie pozostawali w zwi¹zku ma³¿eñskim – 3%. Ponad po³owa rodziców
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mia³o dwoje dzieci – 54%. Pozostali badani mieli jedno dziecko – 21%), troje –
15%, czworo – 7% lub piêcioro – 3%. Zdiagnozowan¹ chorobê rzadk¹ i niepe³no-
sprawnoœæ intelektualn¹ mia³o najwiêcej dzieci, które urodzi³y siê w rodzinie jako
pierwsze – 55%, nastêpnie jako drugie – 35%. Najmniej rodziców (5%) mia³o pier-
wsze i drugie oraz pierwsze i trzeci dziecko z tak¹ diagnoz¹. Ponad po³owa bada-
nych nie pracuje zawodowo (60%), zajmuje siê opiek¹ nad dzieckiem w domu.
Rodzice sprawowali opiekê nad dzieæmi w wieku od 5 do 15 lat. Ponad po³owê
z nich stanowi³y dziewczynki (59%). Dzieci mia³y zdiagnozowane rzadkie dege-
neracyjne choroby uk³adu nerwowego, schorzenia neurorozwojowe o pod³o¿u
genetycznym lub lizosomalne choroby spichrzeniowe (tab. 2).

Tabela 2. Choroby rzadkie zdiagnozowane u dzieci badanych rodziców

Nazwa choroby Liczba dzieci

Choroba Sanfilippo (mukopolisacharydoz¹ typu IIIA, III B, III C) 13

Choroba Canavan (leukodystrofia g¹bczasta) 6

Zespó³ Cri du Chat 5

Zespó³ Angelmana 5

Zespó³ Williamsa 4

Zespó³ Retta 3

Choroba Krabbego 3

Zespó³ Goldenhara 1

Razem 40

�ród³o: Badania w³asne.

Wszystkie dzieci mia³y zdiagnozowan¹ niepe³nosprawnoœæ intelektualn¹
w stopniu: lekkim – 22%, umiarkowanym – 31%, znacznym – 28% lub g³êbokim – 19%.

4. Potrzeby rodziny dzieci z chorob¹ rzadk¹ a mo¿liwoœci
wsparcia emocjonalnego i praktycznego przez spo³ecznoœæ
lokaln¹ – wyniki badañ

Jedn¹ ze wspomnianych wczeœniej potrzeb rodziny dziecka z trudnoœciami
w rozwoju – w tym dziecka ze zdiagnozowan¹ chorob¹ rzadk¹ i niepe³nospraw-
noœci¹ intelektualn¹ – jest mo¿liwoœæ odpoczynku, odci¹¿enia rodziców od co-
dziennych obowi¹zków zwi¹zanych z opiek¹ nad córk¹/synem lub ró¿nymi
czynnoœciami domowymi. Ta potrzeba odnosi siê do praktycznego wsparcia.
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Ponad po³owa badanych (63%) zdeklarowa³a, ¿e nie otrzymuje od przyjació³
i s¹siadów wsparcia praktycznego, takiego jak np. pomoc w opiece nad chorym
dzieckiem, robienie zakupów czy pomoc w pracach domowych. Oceniany jest
tu aspekt subiektywny, przy czym nie mo¿na wykluczyæ, ¿e wsparcie doœwiad-
czane (subiektywnie), a faktycznie otrzymywane (obiektywne) mog¹ siê nieco
ró¿niæ [Podgórska-Jachnik 2014: 87–91].

Oprócz tego rodzaju wsparcia rodzice dzieci z chorob¹ rzadk¹ i niepe³no-
sprawnoœci¹ intelektualn¹ potrzebuj¹ wsparcia emocjonalnego. Wynika to m.in.
z potrzeby ¿yczliwego zainteresowania siê sytuacj¹ rodziny, dodania im otuchy,
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Wykres 1. Stopieñ wsparcia praktycznego udzielanego przez przyjació³ i s¹siadów bada-
nym rodzicom
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Wykres 2. Stopieñ wsparcia emocjonalnego udzielanego przez przyjació³ i s¹siadów
badanym rodzicom
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budowania poczucia bezpieczeñstwa i przynale¿noœci. Trudno jest wskazaæ jedno-
znacznie stopieñ wsparcia emocjonalnego, jakie otrzymuj¹ rodzice dzieci z cho-
rob¹ rzadk¹ i niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, gdy¿ deklarowali oni zarówno
stopieñ doœæ du¿y (25%), ma³y (25%) lub ¿aden (25%). Pozosta³e odpowiedzi
wskazywa³y œredni (18%) i bardzo du¿y (7%) (wykres 2).

Mniej ni¿ po³owa rodziców zadeklarowa³a, ¿e dla jakoœci ¿ycia ich rodziny
jest bardzo wa¿ne (40%) lub doœæ wa¿ne (30%) wsparcia praktyczne i emocjo-
nalne otrzymywane od innych osób. Pozostali badani s¹ zdania, ¿e jest to dla nich
i ich bliskich trochê wa¿ne (23%) lub ma³o wa¿ne (7%) (wykres 3).

Rodzice zapytani o mo¿liwoœci otrzymania od innych osób praktycznego lub
emocjonalnego wsparcia w sytuacji, gdyby nagle go potrzebowali wskazali, ¿e jest
tylko trochê (30%) lub wiele takich sposobnoœci (28%). Pozostali uwa¿aj¹, ¿e kilka
(20%) lub nie istniej¹ takie mo¿liwoœci (15%). Najmniej badanych wskaza³o, ¿e jest
bardzo wiele takich okazji (7%) (wykres 4).

Badane osoby w œrednim (35%) lub ma³ym (30%) stopniu staraj¹ siê otrzymaæ
zarówno praktyczne, jak i emocjonalne wsparcie od cz³onków swojej spo³ecz-
noœci lokalnej. Pozostali rodzice wskazali, ¿e poszukuj¹ go w stopniu doœæ du¿ym
(25%) lub ¿adnym (10%) (wykres 5).

Rodzice dzieci z chorob¹ rzadk¹ i niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹
zadeklarowali, ¿e w ma³ym (30%) lub œrednim (30%) stopniu otrzymuj¹ wsparcie
od cz³onków swojej spo³ecznoœci lokalnej (na przyk³ad od s¹siadów i cz³onków
wspólnoty religijnej). Pozostali badani uwa¿aj¹, ¿e jest to stopieñ doœæ du¿y (23%)
lub ¿aden (16%). Najmniej osób wskaza³o stopieñ bardzo du¿y (1%) (wykres 6).
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Ponad po³owa rodziców nie potrafi okreœliæ, czy jest zadowolona z udziela-
nego przez cz³onków spo³ecznoœci lokalnej wsparcia ich rodzinie (53%). Pozo-
stali badani s¹ zadowoleni (30%) lub bardzo zadowoleni (10%). Najmniej osób
zadeklarowa³o, ¿e s¹ niezadowoleni (7%) (wykres 7).

W ostatnim pytaniu w kwestionariuszu rodzice mogli opcjonalnie podaæ – je-
œli uznali to za stosowne – w sposób opisowy dodatkowe informacje i wyjaœnienia
zwi¹zane z otrzymywanym od innych osób wsparciem emocjonalnym i praktycz-
nym. W wypowiedziach badanych mo¿na dostrzec przede wszystkim poczucie
izolacji spo³ecznej oraz samotnoœci w zwi¹zku z rzadk¹ chorob¹ dziecka, co obra-
zuje poni¿sza wypowiedŸ:

Jest czêœæ osób, które nas odwiedzaj¹ i nie boj¹ siê zderzenia z nasz¹ rzeczywistoœci¹. Ale te¿ du¿o

osób zwyczajnie boi siê nas odwiedzaæ, patrzeæ na dziecko i zmierzyæ siê z nasz¹ codziennoœci¹.

Koresponduje to z badaniami przeprowadzonymi przez M. Seku³owicz, która
opisuj¹c funkcjonowanie rodzin z dzieæmi z niepe³nosprawnoœci¹, wskaza³a, ¿e
matki czêsto w swoich wypowiedziach podkreœla³y problem niechêci, nietoleran-
cji i odrzucenia swojej rodziny w³aœnie z powodu chorego potomka. Doœwiadcza-
nie tej sytuacji powoduje nawet w niektórych przypadkach zmianê miejsca za-
mieszkania czy zerwanie kontaktu ze znajomymi. Wys³uchiwanie krytyki na
temat swojego dziecka, odnosz¹cej siê m.in. do zasad wychowania przyczynia siê
do unikania spotkañ z rodzin¹ i innymi osobami [Seku³owicz 1998: 64–65].

W³aœnie ten brak zrozumienia i poczucie roz³¹czenia ze wzglêdu na chorobê
dziecka rozpoczyna siê nieraz w najbli¿szej rodzinie, a nastêpnie przenosi czêsto
na spo³ecznoœæ lokaln¹:
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Niestety moi rodzice wycofali siê z pomocy, pomimo wielokrotnych prób pokazania o co nam cho-

dzi... Ale postanowili pomóc mojemu bratu, który ma zdrowego syna a jego sytuacja finansowa

jest bardzo dobra. Twierdz¹, ¿e nie potrafi¹ i boj¹ siê chorej córki...

Rodzice wskazywali tak¿e na fakt, i¿ spo³ecznie czêsto s¹ etykietowani jako
bohaterowie, którzy daj¹ sobie radê z ka¿dym problemem. To przyczynia siê czê-
sto do lêku przed przyznaniem siê, ¿e potrzebuje siê pomocy i wsparcia w opiece
nad chorym dzieckiem Obrazuj¹ to poni¿sze wypowiedzi:

Problemem jest brak umiejêtnoœci proszenia o tê pomoc... Szeroko pojêt¹ «dzielnoœæ». Moja prze-

de wszystkim.

Nie jest tak, ¿e nikt nas nie wspiera a my o to zabiegamy. Po prostu radzimy sobie bardzo dobrze

bez pomocy innych osób i nawet o tak¹ pomoc nie zabiegamy.

Badani zauwa¿yli te¿, ¿e w sytuacji nawet gdy otrzymuj¹ wsparcie, jest ono
tylko na pocz¹tku, po diagnozie dziecka, a zanika wraz z jego dalszym zaburzo-
nym rozwojem i wzrostem:

Wsparcie wa¿ne na pocz¹tku choroby, bo potem zanika inni te¿ podchodz¹, ¿e có¿ nic nie da siê

zmieniæ... to po co mówiæ. Mo¿e i racja.

Zakoñczenie i wnioski

Rodzina z dzieckiem z chorob¹ rzadk¹ i niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹
doœwiadcza wielu trudnych sytuacji zwi¹zanych zarówno z procesem leczenia
córki/syna, jak i opieki oraz wychowania. Rodzice doœwiadczaj¹ trudnoœci, takich
jak: brak mo¿liwoœci znalezienia opiekuna, który mia³by odpowiednie kwalifika-
cje do zajmowania siê dzieckiem czy brak zrozumienia przez najbli¿sze, a czasem
te¿ i dalsze otoczenia, potrzeby poszukiwania eksperymentalnego leczenia dla
córki/syna. Te sytuacje generuj¹ potrzeby rodziny, które uwzglêdniaj¹c chorobê
rzadk¹ i niepe³nosprawnoœæ intelektualn¹ jednego z jej cz³onków, trudne s¹ do
zaspokojenia przez bliskich. Potrzeba stworzenia rodzicom mo¿liwoœci odpo-
czynku oraz odci¹¿enia ich od codziennych obowi¹zków jest priorytetem wspar-
cia otrzymanego od spo³ecznoœci lokalnej. Istotne jest tak¿e ¿yczliwe zaintereso-
wanie siê problemami rodziny oraz dziecka, wspólne próby ich rozwi¹zania czy
ostatecznie poszukiwanie i organizowanie pomocy. Badani poproszeni o wskaza-
nie cz³onków swojej spo³ecznoœci lokalnej wymieniali przyjació³, s¹siadów lub
cz³onków wspólnoty wyznaniowej, do której nale¿¹.

Przeprowadzone badania wskazuj¹, ¿e ponad po³owa rodziców nie otrzymu-
je od przyjació³ i s¹siadów praktycznego wsparcia, które odnosi siê m.in. do zro-
bienia zakupów, gdy dziecko jest chore i matka lub ojciec nie mo¿e wyjœæ z domu,
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czy do pomocy wykonania czynnoœci domowych, jak np. przygotowanie obiadu.
Odnosz¹c siê do wsparcia emocjonalnego ze strony cz³onków spo³ecznoœci lokal-
nej trudno jest wskazaæ jego stopieñ. Potrzeba zainteresowania siê problemami
rodziny przez cz³onków spo³ecznoœci lokalnej nie jest zaspokojona. Mimo zaist-
nienia takiej sytuacji mniej ni¿ po³owa badanych uwa¿a, ¿e dla jakoœci ¿ycia ich
rodziny to wsparcie jest bardzo wa¿ne lub doœæ wa¿ne. Na podstawie przeprowa-
dzonych badañ trudno jest natomiast wskazaæ, jak rodzice postrzegaj¹ mo¿liwo-
œci otrzymania pomocy od cz³onków spo³ecznoœci lokalnej w sytuacji nag³ej, ta-
kiej jak np. pogorszenie stanu zdrowia dziecka czy choroby samego rodzica.
Mo¿e to byæ zwi¹zane z faktem, i¿ w œrednim lub ma³ym stopniu staraj¹ siê otrzy-
maæ praktyczne i emocjonalne wsparcie od cz³onków swojej spo³ecznoœci lokal-
nej, mo¿e to byæ tak¿e zwi¹zane z deklaracj¹ badanych o otrzymaniu ma³ego lub
œredniego wsparcia. Ponad po³owa rodziców nie wie czy jest zadowolona z pozio-
mu wsparcia, jakie otrzymuj¹ od spo³ecznoœci lokalnej.

Badani czuj¹ siê izolowani od rodziny i spo³ecznoœci lokalnej, na co wskazuj¹
odpowiedzi do pytania otwartego. Maj¹ œwiadomoœæ, ¿e wynika to ze specyfiki
choroby dziecka i innoœci jego potrzeb oraz potrzeb rodziny. Badaj¹c potrzeby
rodziców opiekuj¹cych siê dzieckiem z chorob¹ rzadk¹ Lemuela J. Pelentsova,
Thomasa A. Lawsa oraz Adriana J. Estermana dostrzegli, ¿e w³aœnie opiekunowie
doœwiadczaj¹ izolacji spo³ecznej, samotnoœci, jak i uczucia roz³¹czenia z innymi
osobami ze wzglêdu na chorobê córki/syna i postrzegaj¹ to jako problem [Pelent-
sov in. 2015: 478]. Wnioski te koresponduj¹ z odpowiedziami badanych rodziców
na pytanie otwarte zawarte w kwestionariuszu ankiety. Specyfika rzadkoœci wy-
stêpowania choroby narzuca perspektywê subiektywnego doœwiadczenia rodzi-
ców zarówno w zakresie dostêpu oraz jakoœci us³ug medycznych, terapeutycz-
nych, jak i zakresu otrzymanego wsparcia od cz³onków spo³ecznoœci lokalnej, co
inspiruje do dalszych badañ opisuj¹cych potrzeby uwzglêdniaj¹ce indywidual-
noœæ rodziny.
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Co mo¿na w³asnymi si³ami? Przyk³ad aktywnoœci
Samopomocowej Grupy Rodziców i Opiekunów
Osób z Autyzmem i Zespo³em Aspergera z Olsztyna

Problemy w rozwoju dzieci ze spektrum autyzmu stawiaj¹ czêsto przed rodzicami du¿e wymaga-
nia, a sprostanie im bez pomocy jest zadaniem bardzo trudnym i obci¹¿aj¹cym dla wielu z nich.
W Polsce wskazuje siê niedostateczny instytucjonalny system wsparcia rodzin (rodziców, rodze-
ñstwa) dzieci ze spektrum autyzmu, pomimo lepszego dostêpu do us³ug specjalistycznych dla
dzieci oraz informacji o spektrum autyzmu. Lukê tê wype³niaj¹ dzia³ania organizacji pozarz¹do-
wych, profesjonalnych grup wsparcia czy nieformalnych grup samopomocowych. W niniejszym
artykule podjêto w¹tek wartoœci dzia³añ samopomocowych oraz przedstawiono przyk³ad
dzia³alnoœci samopomocowej grupy rodziców dzieci z autyzmem z terenu miasta Olsztyn.

S³owa kluczowe: grupy samopomocowe, pomoc wzajemna, wsparcie spo³eczne, rodziny osób 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.



Wprowadzenie

Problemy w rozwoju dzieci ze spektrum autyzmu stawiaj¹ czêsto przed rodzi-
cami du¿e wymagania, a sprostanie im bez pomocy bliskich, specjalistów czy roz-
wi¹zañ na poziomie systemowym jest zadaniem bardzo trudnym i obci¹¿aj¹cym
dla wielu z nich [Pisula 2015; Prokopiak 2014; Lipiñska-Lokœ 2010]. To w jaki spo-
sób rodzice radz¹ sobie w tej sytuacji, wykracza poza ich osobowoœciowe cechy
i predyspozycje, system wartoœci, motywacjê, dlatego bardzo wa¿ne jest, aby mogli
otrzymywaæ ró¿norodne wsparcie. Jak wskazuje E. Pisula, brak odpowiedniego
wsparcia ze strony specjalistów stanowi jedn¹ z najwa¿niejszych przyczyn stresu,
którego doœwiadczaj¹ rodzice dzieci z diagnoz¹ autyzmu [Pisula 2015: 141]. Na
ten wymiar funkcjonowania rodziców, który ujawnia siê w wynikach wielu ba-
dañ, w tym zagranicznych [Heyes, Watson 2013], nak³ada siê w Polsce niedosta-
teczny instytucjonalny system wsparcia rodzin (rodziców, rodzeñstwa) dzieci ze
spektrum autyzmu, pomimo lepszego dostêpu do us³ug specjalistycznych dla
dzieci oraz informacji o spektrum autyzmu [Pisula 2015: 174]. Lukê tê wype³niaj¹
dzia³ania organizacji pozarz¹dowych, profesjonalnych grup wsparcia czy niefor-
malnych grup samopomocowych.

Trudno szacowaæ w jakim stopniu istniej¹ca oferta instytucjonalna i poza-
instytucjonalna odpowiada na potrzeby rodziców czy rodzin z dzieckiem z autyz-
mem, bowiem w Polsce nie monitoruje siê ich na szersz¹ skalê. Z raportu Ogólnopolski

Spis Autyzmu. Sytuacja m³odzie¿y i doros³ych z autyzmem w Polsce, opublikowanego
w 2016 r., wynika, ¿e ze wsparcia terapeutycznego korzysta 25% badanych rodzi-
ców osób z autyzmem, z czego 12% zadeklarowa³o, ¿e uczestniczy³o w grupie
wsparcia zorganizowanej przez rodziców, 7% z grupy prowadzonej przez terape-
utów oraz 6% z grup psychoedukacyjnych. Ponad 4% respondentów bra³o udzia³
w terapii rodzinnej, 2% uczestniczy³o w psychoterapii i interwencji kryzysowej,
a 1% korzysta³o z pomocy psychiatry [Ogólnopolski Spis Autyzmu… 2016: 113].
Nie wiemy z czego wynika taki rozk³ad odpowiedzi; czy rodzice nie korzystaj¹ ze
wsparcia, bo nie wszyscy go potrzebuj¹, czy nie maj¹ dostêpu, czasu, mo¿liwoœci
etc. Jednak w œwietle dostêpnych wyników badañ (choæ nie na ogólnopolskich
próbach) dotycz¹cych potrzeb rodziców dzieci z autyzmem w zakresie wsparcia
dla nich samych, mo¿na przypuszczaæ, ¿e nie s¹ one w wystarczaj¹cym stopniu
zaspokajane [Prokopiak 2014; Domasiewicz, Pêczkowska 2011].

Jednym ze sposobów postêpowania w krytycznej sytuacji ¿yciowej jest po-
szukiwanie osób o zbli¿onych problemach oraz nawi¹zanie z nimi bliskiej relacji
[Za³uska 1998: 84]. W przeciwieñstwie do takich krajów, jak USA czy Niemcy,
w Polsce wci¹¿ jest s³abo znane i doceniane tworzenie nieformalnych grup samo-
pomocy, które powstaj¹ bez udzia³u profesjonalistów. Interesuj¹cym poznawczo
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zjawiskiem jest monitorowanie inicjatyw oraz ich opisywanie, tak by mog³y staæ
siê inspiracj¹ nie tylko do tworzenia katalogu dobrych praktyk w tym obszarze,
ale i podejmowania podobnej aktywnoœci. W niniejszym artykule zosta³ podjêty
w¹tek wartoœci dzia³añ samopomocowych oraz przedstawiony przyk³ad dzia³alno-
œci samopomocowej grupy rodziców dzieci z autyzmem z terenu miasta Olsztyn.

1. Moc samopomocy

Samopomoc to jeden z najstarszych mechanizmów organizacji ¿ycia zbioro-
wego, maj¹cy swe Ÿród³o we wzajemnej pomocy oraz s¹siedzkiej wspó³pracy,
któr¹ ludzie podejmowali w celu przetrwania w sytuacji zagro¿enia. Obecnie, jak
wskazuje M. Za³uska, dzia³ania samopomocowe podejmowane s¹ najczêœciej
w odpowiedzi na niezadowolenie z us³ug lub ma³¹ dostêpnoœæ odpowiednich in-
stytucji, nisk¹ skutecznoœæ dzia³añ niektórych s³u¿b publicznych, jako wynik bez-
silnoœci wobec arogancji i niekompetencji urzêdników czy osób odpowiedzial-
nych zawodowo za okreœlone dziedziny ¿ycia publicznego. W dzia³alnoœci
samopomocowej podkreœla siê jej dwa aspekty. Pierwszy obejmuje d¹¿enie do
osi¹gniêcia w jakimœ zakresie zmiany spo³ecznej, np. rozwi¹zania wa¿nego pro-
blemu spo³ecznego z punktu widzenia spo³ecznoœci lokalnej czy zaspokojenie po-
trzeb, których nie daje siê zaspokoiæ w ramach instytucjonalnego systemu opar-
cia. Drugi dotyczy wewnêtrznego doskonalenia jednostek, po to by lepiej radzi³y
sobie z bie¿¹cymi problemami, ale te¿ zwi¹zany jest ze wzmocnieniem psycho-
logicznym przez wymianê doœwiadczeñ, zaspokajanie potrzeby przynale¿noœci,
wspólnego dzia³ania [tam¿e: 79–80].

Wspó³czeœnie pojêcie samopomocy jest ³¹czone najczêœciej z prac¹ socjaln¹,
dzia³alnoœci¹ s³u¿b spo³ecznych, terapi¹ uzale¿nieñ i organizacjami pozarz¹do-
wymi. J. Szmagalski wskazuje na jej dwa znaczenia. Pierwsze dotyczy pomocy, ja-
kiej dostarczaj¹ sobie wzajemnie ludzie dotkniêci tymi samymi problemami
w swoim funkcjonowaniu psychospo³ecznym, bez udzia³u profesjonalistów, zaœ
drugie odnosi siê do wszelkiej dzia³alnoœci ludzi, która ma uzupe³niæ b¹dŸ
zast¹piæ dzia³ania organów w³adzy, instytucji powo³anych do zaspakajania po-
trzeb spo³ecznych [Szmagalski 2003: 8–9]. Aktywnoœæ samopomocowa przybiera
zró¿nicowany poziom formalizacji – od nieformalnych dzia³añ odwo³uj¹cych siê
do naturalnych si³ (np. nieformalne grupy wzajemnej pomocy) do bardziej zor-
ganizowanych (np. stowarzyszenia) [Juros 2003: 29]. Wyró¿nia siê ró¿ne typolo-
gie grup (organizacji) samopomocowych, dziel¹c je np. ze wzglêdu na cele
dzia³ania (organizacje charytatywne, grupy wsparcia, organizacje patronacko-
sponsoruj¹ce) czy ze wzglêdu na to, z jakimi problemami ludzie maj¹ do czynie-
nia przychodz¹c do grupy (grup naznaczonych spo³ecznie, zwi¹zanych z „nazna-
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czonymi”, zagro¿onych spo³eczn¹ izolacj¹, walcz¹cych o zachowanie w³asnej to¿-
samoœci kulturowej, organizuj¹ce siê dla rozwi¹zania problemów lokalnych
i ponadlokalnych) [Za³uska 1998: 83; Juros 1999: 129–131].

W grupach samopomocowych s¹ realizowane zasady: dobra wspólnego,
pomocniczoœci i solidarnoœci, przekracza siê w nich podzia³ na dawców i odbiorców
pomocy, ujawniaj¹cy siê silnie w pomocy instytucjonalnej a zastêpuje go wza-
jemn¹ zale¿noœci¹, wzajemnoœci¹, kontaktami bezpoœrednimi oraz osobist¹ odpo-
wiedzialnoœci¹ cz³onków. Skutkuje to nie tylko g³êbsz¹ integracj¹ wewnêtrzn¹
osoby (integrowanie pozornych przeciwieñstw typu braæ – dawaæ), ale i integracj¹
spo³eczn¹ (przekraczanie stereotypowego podporz¹dkowania i uzale¿nienia od
osoby profesjonalisty i instytucji) [Juros 1999: 128–129].

Jednostki podejmuj¹ na ogó³ dzia³ania samopomocowe w prze³omowych
chwilach swego ¿ycia. Uczestnictwo w samopomocowej grupie mo¿e w takiej sy-
tuacji przynieœæ wiele pozytywnych efektów. Sprzyja ono otwartoœci oraz budo-
waniu nowych wiêzi, umo¿liwiaj¹c zainteresowanie prze¿yciami zarówno swoi-
mi, jak innych osób bêd¹cych w podobnej sytuacji, ma to wp³yw na pokonanie
poczucia samotnoœci i izolacji. Uzdrawiaj¹ce jest równie¿ przekonanie, ¿e jest siê
potrzebnym komuœ drugiemu, mo¿e bardziej potrzebuj¹cemu pomocy. Przyk³ad
innych i wiedza czerpana z ich doœwiadczenia mo¿e byæ pomocna w wyrabianiu
w³asnej zaradnoœci, nauce samodzielnoœci, podnosi wiarê we w³asne si³y i spraw-
czoœæ, nie bez znaczenia jest równie¿ w procesie budowania akceptacji samego
siebie, w³asnej odmiennoœci. Odgrywa wiêc wa¿n¹ rolê w pokonywaniu s³aboœci
oraz zahamowañ w kontaktach z innymi (w tym z profesjonalistami), odwa¿nym
formu³owaniu w³asnych myœli i s¹dów, a tak¿e w samodoskonaleniu siê, rozwija-
niu w³asnej osobowoœci [Za³uska 1998: 89–90].

Podkreœla siê te¿, ¿e aktywnoœæ samopomocowa pozwala ludziom zamieniæ
braki w aktywa, bowiem poradzenie sobie z problemem czyni poniek¹d eksper-
tem od tego problemu. Jednostka przestaje postrzegaæ siebie tylko w kategoriach
nosiciela problemu, a staje siê autorytetem mog¹cym pomóc innym. Sam etos samo-
pomocy ma równie¿ szczególny wymiar, który poci¹ga ludzi. Atmosfera wspó³-
pracy, szczeroœæ, zmiennoœæ ról (bycie dawc¹ i biorc¹), równomiernie roz³o¿ona
w³adza, poczucie, ¿e nie jest siê samemu oraz przynale¿noœci pod wieloma wzglê-
dami dzia³a terapeutycznie [Riessman, Carroll 2000: 39–41]. F. Riessman wskazuje
na jeszcze jeden wa¿ny walor samopomocy, który okreœli³ „zasad¹ terapii poma-
gaj¹cego”. Podczas gdy trudno byæ pewnym, ¿e osoba otrzymuj¹ca pomoc w ra-
mach grupy jest rzeczywiœcie usatysfakcjonowana, to jest pewne, ¿e osoba, która
jej pomaga, czerpie z tego korzyœci [cyt. za: Oka, Borkman 2003: s. 41].

Na poziomie makrospo³ecznym dziêki rozwojowi ruchów samopomocowych
zwiêksza siê potencja³ rozwi¹zywania problemów, radzenia sobie z trudnoœciami
[Szmagalski 2003: 9]. Jak wskazuj¹ bowiem F. Reissman i D. Caroll:
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– zmniejsza siê liczba osób wy³¹cznie korzystaj¹cych z pomocy, a zwiêksza licz-
ba jej dawców;

– osoby otrzymuj¹ce pomoc wiedz¹, ¿e bêd¹ mog³y pomóc komuœ innemu;
w ten sposób unikaj¹ degradacji, która jest udzia³em tych, którzy s¹ skazani tylko
na korzystanie pomocy;

– dziêki temu, ¿e wiele osób komuœ pomaga, wzrasta zdolnoœæ do udzielania po-
mocy w ca³ym spo³eczeñstwie [Riessman, Carroll 2000: 19–20].
W literaturze przedmiotu istnieje wiele definicji grup samopomocowych

[Za³uska 1998: 80]. Za najtrafniejsz¹ uwa¿a siê propozycjê A.H. Katza i E. Bendera,
którzy za grupy samopomocy uznali „dobrowolne, ma³e struktury grupowe, na-
stawione na wzajemn¹ pomoc i osi¹gniêcie okreœlonego celu. S¹ one zwykle two-
rzone przez ludzi uznaj¹cych siê za równych sobie, którzy skupili siê, aby sobie
pomóc w zaspokojeniu wspólnej potrzeby, przezwyciê¿aniu wspólnego upoœle-
dzenia lub utrudniaj¹cych ¿ycie problemów oraz osi¹gniêcia po¿¹danych zmian
spo³ecznych i (lub) osobowoœciowych […]” [cyt. za: Za³uska 1998: 80–81]. Tak ro-
zumiane s¹ zasadniczo niezale¿ne od instytucji, wymagaj¹ niewielkiego b¹dŸ
¿adnego wk³adu finansowego, a w swoim dzia³aniu si³y poszukuj¹ w swoich
cz³onkach [Juros 1999: 128–129]. Ponadto nie podlegaj¹ ograniczeniom rynko-
wym (mog¹ wypracowywaæ nieograniczone ¿adnymi profesjonalnymi za³o¿e-
niami wzorce dzia³añ) oraz ograniczeniom czasu, miejsca i formy [Riessman,
Carroll 2000: 50].

Ruch samopomocowy nie jest jednak pozbawiony ograniczeñ. Jak wskazuj¹
F. Riessman i D. Carroll, wystêpuj¹ w nim sprzecznoœci oraz b³êdy wynikaj¹ce
z braku obiektywizmu, usystematyzowanej wiedzy, wyszkolonego przywódz-
twa, z których to elementów podejœcie profesjonalne czerpie sw¹ si³ê. Ponadto te
same wartoœci, które sprzyjaj¹ upodmiotowieniu – wzajemna wymiana, duch de-
mokracji, dostêpnoœæ dla wszystkich, wsparcie emocjonalne, naprzemienne przy-
wództwo, mog¹ przyczyniæ siê do powstania ró¿nych trudnoœci maj¹cych wp³yw
na jakoœæ dzia³añ zwi¹zanych z samopomoc¹ [Riessman, Carroll 2000: 53, 57].

Pomimo wskazanych ograniczeñ grup samopomocowych, niektórzy badacze
wymieniaj¹ obszary, które ich zdaniem stanowi¹ o przewadze pomocy nieprofe-
sjonalnej (samopomocy) nad profesjonaln¹ oraz podkreœlaj¹, ¿e stanowi¹ minia-
turow¹ formê zdrowej demokracji [Bartosz 1992; Juros 1999: 128]. G³ówne cechy
profesjonalnej pomocy, a wiêc emocjonalny dystans i naukowa bezstronnoœæ, to
jednak zalety, których nie warto zaprzepaœciæ. Jak konstatuj¹ F. Riessman i D. Car-
roll „[…] trudno siê oprzeæ wra¿eniu, ¿e najlepszym rozwi¹zaniem by³oby klucze-
nie miêdzy dwiema skrajnoœciami: obiektywizmem wyzutym z wszelkich uczuæ
i sentymentalnym subiektywizmem, wolnym od wszelakiej dyskryminacji” [Ries-
sman, Carroll 2000: 52].
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2. Przyk³ad dzia³añ Samopomocowej Grupy Rodziców
i Opiekunów Osób z Autyzmem i Zespo³em Aspergera z Olsztyna

Na mapie aktywnoœci rodziców dzieci ze spektrum autyzmu w Polsce, oprócz
aktywnie dzia³aj¹cych organizacji pozarz¹dowych, pojawia siê ostatnio coraz
wiêcej lokalnych grup rodziców dzia³aj¹cych albo w ramach profesjonalnych
grup wsparcia (prowadzonych przez profesjonalistów), albo samopomocowych,
nieformalnych (bez udzia³u profesjonalistów). Niew¹tpliwie do powstania grup
wzajemnej pomocy rodziców dzieci ze spektrum autyzmu przyczyni³ siê w du¿ej
mierze Internet (w tym fora i media spo³ecznoœciowe) jako miejsce, a raczej kolej-
na przestrzeñ porozumiewania siê oraz mo¿liwoœci interakcji miêdzyludzkich,
w której poznaj¹cy siê rodzice, zw³aszcza ¿yj¹cy w tych samych miastach, czy tej sa-
mej okolicy, przenosili swoje wirtualne znajomoœci na bezpoœrednie relacje spoty-
kaj¹c siê w rzeczywistoœci oraz aktywnoœæ Fundacji JiM, która wspiera³a powsta-
wanie Klubów Rodziców w ró¿nych miastach w ca³ej Polsce [Chrostowska 2018].

Pocz¹tki Samopomocowej Grupy Rodziców i Opiekunów Osób z Autyzmem
i Zespo³em Aspergera siêgaj¹ 2013 r., kiedy kilka zaprzyjaŸnionych ze sob¹ matek
dzieci ze spektrum autyzmu, aktywnych m.in. w internetowej grupie wsparcia
Klub Rodziców Autyzm Help by JiM na portalu spo³ecznoœciowym Fb, w³aœnie
przy wsparciu Fundacji JiM, postanowi³o zawi¹zaæ taki klub w Olsztynie1. Uro-
czysta inauguracja dzia³alnoœci olsztyñskiego klubu mia³a miejsce 13 paŸdzierni-
ka 2013 r. Na tê uroczystoœæ zjechali siê zaproszeni przez Fundacjê JiM chêtni ro-
dzice z ca³ej Polski oraz przedstawiciele Fundacji. Olsztyñscy rodzice zaczêli
spotykaæ siê regularnie w ka¿d¹ drug¹ sobotê miesi¹ca w miejskiej bibliotece Pla-
neta 11, która udostêpni³a salê na spotkania. Mia³y one od pocz¹tku charakter
samopomocowy, czasami zapraszano specjalistów (o to dba³a Fundacja JiM), któ-
rzy poruszali z rodzicami wybrane tematy (np. jak radziæ sobie z diagnoz¹, jak
dbaæ o w³asne potrzeby w rodzinie z dzieckiem z autyzmem). Klub, wzorem in-
nych w Polsce, mia³ swojego koordynatora (zwanego koordynatorem regional-
nym), który dba³ o przep³yw informacji w grupie oraz kontaktowa³ siê z tzw.
koordynatorem ogólnopolskim, który funkcjonowa³ w siedzibie Fundacji JiM
w £odzi.

Rodzice przychodz¹cy na spotkania olsztyñskiego klubu byli informowani
o mo¿liwoœci uczestnictwa w internetowej grupie wsparcia Klub Rodziców Autyzm
Help by JiM. W 2014 r. wspierani przez Fundacjê JiM zorganizowali obchody
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Œwiatowego Dnia Œwiadomoœci Autyzmu w Olsztynie, zaœ z w³asnej inicjatywy
I Piknik Rodzinny. Na spotkania zaczê³o przychodziæ coraz wiêcej rodziców i pod
koniec 2014 r. podjêto decyzjê o nawi¹zaniu wspó³pracy z Olsztyñskim Centrum
Organizacji Pozarz¹dowych, które dysponowa³o wiêksz¹ sal¹. W tym samym
czasie zdecydowano te¿ o od³¹czeniu siê od Klubu Rodziców JiM i grupa zaczê³a
funkcjonowaæ jako niezale¿na inicjatywa. Rodzice spotykali siê co miesi¹c, a ich
kolejnymi aktywnoœciami, poza dzia³alnoœci¹ stricte samopomocow¹, by³o podjêcie
wspó³pracy z Uniwersytetem Warmiñsko-Mazurskim w Olsztynie przy obcho-
dach Œwiatowego Dnia Œwiadomoœci Autyzmu, zorganizowanie spotkania dla ro-
dziców i opiekunów z rzecznikiem uczniów niepe³nosprawnych, organizacja
II Pikniku Rodzinnego oraz warsztatów dla rodziców poprowadzonych przez pe-
dagogów ze SP w Mr¹gowie. Chocia¿ oficjalnie nie by³o ju¿ koordynatora, osoba,
która pe³ni¹ca tê rolê nadal czuwa³a nad organizacj¹ spotkañ i koordynowa³a
dzia³ania grupy, wspó³pracuj¹c w tym obszarze z bardziej aktywnymi rodzicami.

Swoistym prze³omem w dzia³alnoœci grupy by³ jej udzia³ w projekcie „Aktyw-
ne Spo³ecznoœci Warmii i Mazur”, realizowanym przez Stowarzyszenie Forum
Animatorów Spo³ecznych. Jego celem by³o wsparcie 25 spo³ecznoœci z terenu
Warmii i Mazur, które zg³osi³y gotowoœæ do rozwoju i zorganizowania kilku ini-
cjatyw lokalnych. Z ka¿d¹ spo³ecznoœci¹ pracowa³ animator, którego celem by³a
pomoc w stworzeniu diagnozy potrzeb i problemów spo³ecznoœci oraz opracowanie
na jej podstawie planu rozwoju. W jego ramach dana spo³ecznoœæ mia³a nawi¹zaæ
partnerstwa oraz zrealizowaæ trzy inicjatywy, w tym dwie dofinansowane z pro-
jektu [http://kalendarz.ngo.pl/wiadomosc/1653613.html, dostêp: 12.01.2018]. Od
paŸdziernika 2015 r. z grup¹ rodziców zacz¹³ wspó³pracowaæ animator (by³ jed-
noczeœnie cz³onkiem Grupy oraz Stowarzyszenia FAS). W ramach uczestnictwa
w projekcie jedna z matek skoñczy³a Akademiê Rozwoju Lokalnego (na któr¹
sk³ada³ siê cykl warsztatów pomagaj¹cych zdobyæ wiedzê i umiejêtnoœci z zakre-
su organizowania spo³ecznoœci lokalnych, diagnozowania problemów i potrzeb,
aktywizowania i mobilizowania do dzia³ania cz³onków spo³ecznoœci, tworzenia
sieci wspó³pracy – koalicji i partnerstw lokalnych, projektowania zmiany spo³ecz-
nej, realizacji inicjatyw rozwoju lokalnego), a kilkoro rodziców bra³o udzia³ w po-
jedynczych warsztatach, w ramach ARL.

Na jednym ze spotkañ grupy przedyskutowano warunki udzia³u w projekcie,
omówiono œcie¿kê pracy animacyjnej. Jednoczeœnie ujawni³y siê trudnoœci wielu
rodziców z uczestnictwem w regularnych spotkaniach z animatorem, których
przyczynami by³o przeci¹¿enie obowi¹zkami i brak opieki do dzieci. W rezultacie
do pracy z animatorem zg³osi³o siê kilka osób. Grupa stworzy³a pod kierunkiem
animatora diagnozê swoich potrzeb, problemów, ale i zasobów w postaci wiedzy
i umiejêtnoœci, które posiadaj¹ jej cz³onkowie. Jako najwiêksze problemy wskaza-
no m.in.: nisk¹ jakoœæ ¿ycia osób z autyzmem i zespo³em Aspergera spowodo-
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wan¹ wci¹¿ niewielk¹ œwiadomoœci¹ dotycz¹c¹ specyfiki zachowañ i sposobów
funkcjonowania osób ze spektrum autyzmu w spo³ecznoœci lokalnej, wielkie
obci¹¿enie psychiczne rodzin osób ze spektrum autyzmu, w tym problem wypa-
lenia siê si³ rodzicielskich, czêsto z zagro¿eniem depresj¹ oraz brak wolontariuszy,
którzy mogliby wspomóc rodziców i opiekunów, a jednoczeœnie spe³niæ wielk¹
potrzebê osób z autyzmem i zespo³em Aspergera, jak¹ jest posiadanie sieci kontak-
tów spo³ecznych. Jeœli chodzi o potrzeby to wskazano nastêpuj¹ce: potrzeba szko-
leñ i wsparcia dla rodziców i opiekunów, zajêæ w czasie wolnym dla dzieci i m³od-
zie¿y ze spektrum autyzmu, kampanii œwiadomoœciowej w spo³ecznoœci lokalnej
poprzez ró¿norodne media, szkoleñ dla nauczycieli i pedagogów pracuj¹cych
z dzieæmi ze spektrum autyzmu w poradniach pedagogiczno-psychologicznych,
szko³ach ogólnodostêpnych, integracyjnych oraz innych placówkach edukacyj-
nych dla dzieci, ofert wsparcia i pracy dla osób doros³ych z zespo³em Aspergera
i autyzmem [Diagnoza Samopomocowej Grupy Rodziców… 2015: 3].

Do zasobów, oprócz wspomnianych wy¿ej umiejêtnoœci i wiedzy rodziców
uczestnicz¹cych w spotkaniach grupy, dodano równie¿ mo¿liwoœæ skorzystania
z dwóch lokali bêd¹cych prywatn¹ przestrzeni¹ cz³onków grupy, któr¹ zgodzili
siê udostêpniæ na jej potrzeby. W diagnozie wskazano równie¿ ró¿norodnych
partnerów ze œrodowiska lokalnego, z którymi zaplanowano kontynuowanie
i nawi¹zanie wspó³pracy [tam¿e: 3–4]. Udzia³ w projekcie zmobilizowa³ cz³onków
grupy do utworzenia ulotek oraz plakatów informuj¹cych o jej dzia³alnoœci i roz-
powszechnianie ich w ró¿nego rodzaju placówkach, poradniach, przychodniach,
szko³ach etc.

Z uwagi na to, ¿e celem diagnozy by³ równie¿ wybór kluczowego problemu
lub potrzeby do pracy w spo³ecznoœci (maj¹cych stanowiæ bazê do podejmowa-
nych, w ramach projektu, 3 inicjatyw), cz³onkowie grupy uznali, ¿e jest nim
wszechstronne wsparcie rodziców (psychologiczne, informacyjne oraz przeciw-
dzia³aj¹ce wypaleniu siê si³ rodzicielskich) oraz organizacja kolejnego pikniku ro-
dzinnego. To ostatnie wydarzenie w partnerstwie ze Stowarzyszeniem „Wspólne
Wójtowo” o charakterze integruj¹cym spo³ecznoœæ rodzin z dzieæmi z diagnoz¹
autyzmu ze spo³ecznoœci¹ lokaln¹ ze wsi Wójtowo. W rezultacie oprócz pikniku
zorganizowano dla rodziców szkolenie z psychologiem pt. „Dziecko z zaburze-
niami ze spektrum autyzmu. Jak je wspieraæ w rozwoju?”. Trzecia inicjatywa
odwo³ywa³a siê do zdiagnozowanych zasobów grupy, otrzyma³a nazwê „Rodzi-
ce-rodzicom” i polega³a na tym, ¿e chêtni rodzice z grupy prowadzili spotkania
dla innych rodziców, dziel¹c siê podczas nich swoim hobby i zwi¹zanymi z nim
umiejêtnoœciami.

Jak wskazuje animator w sprawozdaniu z realizacji tego dzia³ania „Poprzez
uczestnictwo w inicjatywie rodzice mieli okazjê oderwania siê od codziennych
problemów, dzielili siê swoimi umiejêtnoœciami oraz zdobywali now¹ wiedzê.
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Istotne by³o doœwiadczenie relaksu, zabawy, radoœci i solidarnoœci grupy. Dla ro-
dziców prowadz¹cych warsztaty by³a to okazja do zaprezentowania swoich
umiejêtnoœci i podniesienia poczucia w³asnej wartoœci. Przy okazji warsztatów
rodzice mieli sposobnoœæ dzielenia siê swoimi doœwiadczeniami rodzicielskimi
i uzyskania wsparcia i akceptacji”. W ramach tego przedsiêwziêcia odby³o siê
w sumie 5 warsztatów (3 kulinarne, wiza¿ i stolarska). Szósty warsztat poprowadzi³
profesjonalny coach i by³ poœwiêcony „Mapie celów i marzeñ” [Sprawozdanie
z inicjatyw Samopomocowej Grupy Rodziców... 2015: 3]. Ka¿da z tych inicjatyw
podlega³a ewaluacji, zatem wartoœci¹ dodan¹ zrealizowanych przedsiêwziêæ by³a
te¿ wiedza o potrzebie poddawania refleksji podejmowanych w grupie aktywnoœci.

Jak wspomniano wy¿ej, grupa opracowa³a równie¿ pod kierunkiem animato-
ra swój plan rozwoju. Poniewa¿ projekt trwa³ ca³y rok (do koñca wrzeœnia 2016 r.),
uwzglêdniono w nim zarówno kierunki rozwoju grupy, cele na okres jego trwania,
jak i d³ugoterminowe. Wypracowano wspólnie dwa kierunki dzia³añ. Pierwszy
nazwano „Emancypacja cz³onków grupy”, i dotyczy³ podejmowania dzia³añ
zwi¹zanych ze zwiêkszeniem wiedzy dotycz¹cej zaburzeñ ze spektrum autyzmu
wœród rodziców, zwiêkszeniem ich umiejêtnoœci rodzicielskich, orientacji
w przys³uguj¹cych im i ich dzieciom prawach oraz umiejêtnoœci¹ korzystania
z nich. Drugi „Od samopomocy do samoorganizacji” zak³ada³ wspóln¹ organiza-
cjê ró¿norodnych przedsiêwziêæ, w partnerstwie z innymi podmiotami, maj¹cych
na celu zaspokajanie potrzeb cz³onków grupy. Jeœli chodzi o cele zwi¹zane z reali-
zacj¹ projektu, oprócz trzech inicjatyw, rozpowszechniania informacji o dzia³al-
noœci grupy w œrodowisku lokalnym, zak³ada³y równie¿ za³o¿enie grupy na Fb
(w 2016 r. powsta³a internetowa grupa wzajemnej pomocy Olsztyn – Autyzm –
Samopomocowa Grupa Rodziców i Opiekunów Osób z Autyzmem i Zespo³em
Aspergera, która w marcu 2018 r. liczy³a ponad 270 osób).

Cele d³ugoterminowe dotyczy³y ró¿nych obszarów dzia³alnoœci grupy, m.in.
kontynuacji cyklicznych spotkañ w formule samopomocowej, spotkañ integracyj-
nych dla rodzin, organizacji co najmniej dwa razy w roku warsztatów dla rodzi-
ców, sta³ego rozpowszechnienia informacji o dzia³alnoœci grupy, poszerzania gru-
py partnerów, dalsz¹ wspó³pracê z mediami w celu poprawy wizerunku osób ze
spektrum autyzmu oraz zwiêkszaniu œwiadomoœci na temat tego zaburzenia, zin-
tensyfikowania dzia³añ na rzecz podnoszenia œwiadomoœci o spektrum autyzmu
w spo³ecznoœci lokalnej, rozwój wolontariatu kole¿eñskiego czy wreszcie za³o¿e-
nie fundacji [Plan rozwoju Samopomocowej Grupy Rodziców… 2016: 1–2]. Na
pocz¹tku 2016 r. zorganizowano tak¿e dwa spotkania z psychologami dla rodzi-
ców, kontynuowano wspó³pracê z UWM w Olsztynie, uczestnicz¹c czynnie w
wydarzeniach zwi¹zanych z obchodami Œwiatowego Miesi¹ca Wiedzy Na Temat
Autyzmu na uczelni. Rodzice kilkakrotnie spotkali siê z cz³onkami spo³ecznoœci
akademickiej, dziel¹c siê swoimi doœwiadczeniami.
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Po zakoñczonym projekcie zawi¹za³a siê tzw. Grupa Inicjatywna, któr¹ utwo-
rzy³y matki najbardziej zaanga¿owane we wspó³pracê z animatorem, Osoby te
administruj¹ funkcjonuj¹c¹ na Fb grup¹, jej funpagem oraz dziel¹ siê odpowie-
dzialnoœci¹ za organizacjê i prowadzenie comiesiêcznych spotkañ samopomoco-
wych. Spotykaj¹ siê te¿ regularnie, by omawiaæ kierunki dzia³ania, planowaæ ró¿-
ne inicjatywy na rzecz grupy, na bie¿¹co aktualizuj¹c jej potrzeby i zasoby,
z uwagi nie tylko na to, ¿e zmieniaj¹ siê one w czasie, ale i dlatego, ¿e do grupy sta-
le do³¹czaj¹ nowe osoby. Udzia³ w projekcie pozwoli³ nawi¹zaæ partnerstwo m.in.
z Poradni¹ Psychologiczno-Pedagogiczn¹ nr 1 w Olsztynie, czego rezultatem by³o
zrealizowanie trzech cykli zajêæ z choreoterapii dla rodziców w latach 2016 i 2017
oraz specjalnej edycji „Szko³y dla Rodziców i Wychowawców. Rodzeñstwo bez
rywalizacji”, w której brali udzia³ rodzice z grupy. Nawi¹zano te¿ wspó³pracê
z psycholog z PPP1, która systematycznie, w zwi¹zku ze zg³oszonym zapotrzebo-
waniem ze strony rodziców z grupy, realizuje warsztaty psychoedukacyjne.
W roku 2017 grupa zorganizowa³a w Olsztynie dwudniow¹ minikonferencjê
(I Spotkania z Autyzmem) dla rodziców i profesjonalistów, na któr¹ jako prele-
genci zostali zaproszeni: psycholog, psychiatra, terapeuta SI oraz dietetyk. Konfe-
rencjê zrealizowano w partnerstwie z Fundacj¹ B³êkitne Okna z Olsztyna i we
wspó³pracy z Olsztyñskim Centrum Organizacji Pozarz¹dowych. Zainteresowa-
nie wydarzeniem zaskoczy³o organizatorów, bowiem uczestniczy³o w niej w su-
mie oko³o 100 osób. Kontynuowano równie¿ inicjatywê „Rodzice -rodzicom”.

Kolejn¹ inicjatyw¹ podjêt¹ we wspó³pracy z Miejskim Oœrodkiem Kultury s¹
organizowane od 2017 r., pocz¹tkowo tylko w ferie zimowe, a od lutego 2018 r.
w ka¿d¹ ostatni¹ sobotê miesi¹ca, miêdzypokoleniowe gry planszowe. Jest to
aktywnoœæ dedykowana ca³ym rodzinom, a jej zamys³ polega na tym, by w tych
spotkaniach uczestniczy³y nie tylko rodziny dzieci ze spektrum autyzmu, ale by
mia³y one charakter integracyjny. Dlatego choæ inicjatywa wysz³a od rodziców
z grupy, jest skierowana do mieszkañców Olsztyna.

W 2018 r. zorganizowano kolejn¹ konferencjê (II Spotkania z Autyzmem), do
której w roli prelegentów zostali zaproszeni: doros³a osoba ze spektrum autyzmu,
psycholog i psychotraumatolog oraz rozpoczêto realizacjê nowego dzia³ania.
Oprócz inicjatywy „Rodzice rodzicom”, która ma charakter bardziej towarzyski
i zwi¹zany z dzieleniem siê hobby, wypracowano kolejn¹ pt. „Lataj¹cy Uniwersy-
tet Rodziców”. Korzystaj¹c z sali w Olsztyñskim Centrum Organizacji Pozarz¹do-
wych w ostatnie wtorki miesi¹ca zaczê³y odbywaæ siê wyk³ady i warsztaty, które
prowadz¹ rodzice dla innych rodziców. Ide¹ tego przedsiêwziêcia jest, by rodzice,
którzy maj¹ specjalistyczn¹ wiedzê w okreœlonych dziedzinach, dzielili siê ni¹
z innymi. Grupa jest w trakcie nawi¹zywania partnerstwa i ustalania obszarów
wspó³pracy z Federacj¹ Organizacji Socjalnych Województwa Warmiñsko-
-Mazurskiego. Na pocz¹tku 2018 r. ustalono, ¿e FOSa bêdzie partnerem przy orga-
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nizacji II Spotkañ z Autyzmem (zaplanowanych na kwiecieñ 2018 r.) oraz trwaj¹
ustalenia co do wspó³pracy w zakresie wsparcia m³odzie¿y i m³odych doros³ych
ze spektrum autyzmu na terenie Olsztyna. Szczególnie tej drugiej grupie brakuje
pomocy zarówno na poziomie terapii, jak i w wejœciu i utrzymaniu siê na rynku
pracy. Zaplanowano równie¿ w zwi¹zku z powy¿szym problemem nawi¹zanie
partnerstwa z Warmiñsko-Mazurskim Sejmikiem Osób Niepe³nosprawnych.
Rozwija siê dalej wspó³praca z MOK. Oprócz sobotnich planszówek zaplanowa-
no kolejn¹ inicjatywê dla ca³ych rodzin: zorganizowanie na powitanie i po¿egna-
nie lata spotkañ z dawnymi grami ulicznymi pt. „Trzepak rz¹dzi. G¹ski, g¹ski do
domu…”. Grupa wspó³pracuje równie¿ z Radio Olsztyn, gdzie rodzice regularnie
udzielaj¹ wywiadów przy okazji ró¿nych audycji poœwiêconych problematyce
autyzmu.

Przez ca³y ten czas odbywaj¹ siê regularne, comiesiêczne spotkania samopo-
mocowe. Rodzice uczestnicz¹ równie¿ w ogólnopolskich konferencjach do-
tycz¹cych problematyki autyzmu i dziel¹ siê zdobyt¹ tam wiedz¹ z cz³onkami
Grupy bywaj¹ równie¿ zapraszani jako prelegenci do szkó³. W internetowej gru-
pie na bie¿¹co wspieraj¹ siê zarówno emocjonalnie, jak i informacyjnie oraz in-
strumentalnie. W przeci¹gu prawie piêciu lat dzia³alnoœci grupy niektórzy jej
cz³onkowie zawi¹zali wiêzi na p³aszczyŸnie towarzyskiej, rodzinnej oraz wspie-
raj¹ siê poza samopomocowymi spotkaniami i realizowanymi inicjatywami. Poza
grupami „kulinarnymi” powstaj¹ nowe, ma³e grupy rodziców zwi¹zane z reali-
zacj¹ wspólnych hobby – spacery kijkowe, wspólne wyjœcia do kina, teatru czy
œpiewanie. Rodzice zaprzyjaŸnieni ze sob¹ pozostaj¹ w sta³ym kontakcie i w razie
potrzeby s¹ dla siebie dostêpni.

Zakoñczenie

Choæ jak pokazuj¹ wyniki wielu badañ, fakt posiadania dziecka ze spektrum
autyzmu wywo³uje u rodziców zarówno negatywne, jak i pozytywne prze¿ycia,
to niew¹tpliwie s¹ oni nara¿eni na chroniczny stres z powodu spo³ecznego nie-
zrozumienia, braku akceptacji, tolerancji dla zachowañ dziecka, ale i lêku przed
przysz³oœci¹ ich dzieci, zw³aszcza w obliczu niewystarczaj¹cego systemu wspar-
cia i rozwi¹zañ systemowych na rzecz poprawy sytuacji i zapewnienia pomocy
m³odym doros³ym oraz doros³ym osobom z autyzmem w Polsce [Szmania 2014;
Autyzm – Sytuacja Doros³ych, Raport 2013 2014: 252–254; Pisula 2015: 39].

Rodzice (i rodziny), bêd¹c w szczególnej sytuacji, potrzebuj¹ niejednokrotnie
wsparcia, do którego dostêp nie jest oczywisty. W ten nie w pe³ni zagospodaro-
wany systemowo obszar wpisuje siê dzia³alnoœæ nieformalnych grup samopomo-
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cy. Nie zast¹pi ona pomocy profesjonalnej, która w wielu przypadkach jest nie-
zbêdna, natomiast mo¿e stanowiæ istotne ogniwo w systemie wsparcia rodziców
czy rodzin. Pomoc rodzicom w ich zak³adaniu mo¿e nale¿eæ do ró¿nych podmio-
tów i specjalistów. Jak pokazuje doœwiadczenie olsztyñskiej grupy wsparcie przy
zainicjowaniu jej dzia³alnoœci przez Fundacjê zaowocowa³o niezale¿n¹ aktywno-
œci¹, któr¹ rodzice realizuj¹ ju¿ od kilku lat. Dzia³alnoœæ olsztyñskiej grupy, choæ
nastawiona na wzajemn¹ pomoc i umacnianie uzdolnieñ poprzez uczestnictwo
w spotkaniach, od samego pocz¹tku ³¹czy³a w sobie elementy zwi¹zane z korzy-
staniem ze wsparcia profesjonalistów. Pocz¹tkowo ich zadanie polega³o m.in. na
wzmocnieniu spójnoœci grupy, identyfikacji z ni¹, a tak¿e zbudowaniu poczucia
wspólnoty. Dosyæ szybko jednak okaza³o siê, ¿e rodzice chc¹ byæ niezale¿ni i sa-
modzielnie regulowaæ obszary kontaktów i aktywnoœci wychodz¹cych poza teren
samopomocy. Udzia³ w projekcie i praca z animatorem pozwoli³a na poznanie
œcie¿ki pracy animacyjnej oraz zwi¹zanych z ni¹ metod i narzêdzi.

W du¿ej mierze, na tym doœwiadczeniu grupa zbudowa³a dwa nurty swojej
dzia³alnoœci. Jeden jest kontynuacj¹ aktywnoœci stricte samopomocowej, rozbu-
dowanej o funkcjonowanie wirtualnej grupy wsparcia, drugi zaœ dotyczy
wy³onionej z pracy w projekcie grupy matek-animatorek, które, pos³uguj¹c siê
metodami pracy animacyjnej, realizuj¹ ró¿nego rodzaju inicjatywy, bêd¹ce odpo-
wiedzi¹ na potrzeby grupy. Warto zwróciæ uwagê, ¿e grupa jest aktywna ju¿ pra-
wie piêæ lat; spotkania samopomocowe odbywaj¹ siê regularnie, a wiele podejmo-
wanych dzia³añ odbywa siê bezkosztowo lub prawie bezkosztowo, z uznaniem
wartoœci partnerstwa z ró¿nymi podmiotami œrodowiska lokalnego. Trudno jest
wnioskowaæ o wartoœci dzia³añ grupy w wymiarze indywidualnym, bowiem wy-
maga³oby to oddzielnych badañ. Jednak kilka lat nieprzerwanej i rozwijaj¹cej siê
aktywnoœci grupy pozwala przypuszczaæ, zgodnie z uwagami F. Riessmana
i D. Carrolla, ¿e wraz z podejmowanymi przez rodziców aktywnoœciami zwiêksza
siê spo³eczny potencja³ rozwi¹zywania problemów w ich œrodowisku ¿ycia. Na ile
te dzia³ania pe³ni¹ funkcjê komplementarn¹, uzupe³niaj¹c¹ czy wzmacniaj¹c¹
w stosunku do dzia³añ podejmowanych przez specjalistów i/czy rodzinê wymaga
dalszych analiz.
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Profilaktyka przemocy domowej wobec osób
z chorob¹ Alzheimera

W artykule przybli¿ono zagadnienia dotycz¹ce profilaktyki przemocy wobec osób z chorob¹
Alzheimera. Zaprezentowano teoretyczne zagadnienia problemów w ¿yciu codziennym osób
w okresie staroœci, chorób wieku starczego, w tym choroby Alzheimera. Zaakcentowane zostan¹
tak¿e treœci dotycz¹ce przejawów przemocy wobec osób starszych i profilaktyki zjawiska.

S³owa kluczowe: staroœæ, choroba Alzheimera, przemoc wobec osób starszych, profilaktyka

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.

Keywords: old age, Alzheimer’s disease, violence against the elderly, prophylaxis

Wprowadzenie

Ka¿dy cz³owiek bez wzglêdu na rasê, narodowoœæ, p³eæ czy wiek ma prawo
do ¿ycia w godnoœci. „Osobista godnoœæ jest najcenniejszym dobrem cz³owieka,
który dziêki niej przewy¿sza swoj¹ wartoœci¹ ca³y œwiat materialny” [Jan Pawe³ II
1988]. Najpe³niej godnoœæ definiowana jest jako „nieredukowalna, niestopnio-
walna oraz zas³uguj¹ca na szacunek w³asny i innych ludzi w³aœciwoœæ,
przys³uguj¹ca ka¿demu bez wyj¹tku z racji bycia cz³owiekiem; godnoœæ jest war-
toœci¹ cz³owieka jako takiego; stanowi o jego cz³owieczeñstwie” [Jedynak 1999:
78–79]. „Godnoœæ jest konsekwencj¹ sposobu istnienia ludzkiej osoby, dlatego te¿
ma charakter (…) wrodzony, uniwersalny, niezbywalny, trwa³y i zobowi¹zuj¹cy”
[Szczupa³ 2009: 14]. Godnoœæ wyra¿a siê zapewnieniem cz³owiekowi autonomii,



wolnoœci i równoœci. „Godne traktowanie cz³owieka oznacza, ¿e jest on w ka¿dej
¿yciowej sytuacji podmiotem, ma wolnoœæ wyboru, nie mo¿e byæ wykorzystywa-
ny, a jego prawa musz¹ byæ respektowane” [Szczupa³ 2009: 7].

Niestety nie zawsze cz³owiek mo¿e w pe³ni korzystaæ ze swoich praw. Nie ka-
¿dy cz³owiek ma mo¿liwoœæ godnie ¿yæ. Szczególnie nara¿one na utratê praw,
godnoœci s¹ osoby, które z racji wieku, stanu zdrowia, sprawnoœci, czy sytuacji,
w jakiej siê znajduj¹, nie mog¹ i/lub nie potrafi¹ zaspokoiæ samodzielnie swoich
potrzeb. W niekorzystnej dodatkowo sytuacji znajduj¹ siê osoby, które z ró¿nych
powodów nie prosz¹ o pomoc.

Pomaganie cz³owiekowi w potrzebie jest czymœ naturalnym. Otrzymaæ po-
moc jest prawem potrzebuj¹cego wsparcia. Udzieliæ pomocy jest obowi¹zkiem –
prawnym, ale przede wszystkim moralnym. Niew¹tpliwie w aktualnej rzeczywi-
stoœci u pod³o¿a poczucia bezpieczeñstwa cz³owieka le¿y jego przeœwiadczenie
o trosce pañstwa o los obywateli. Ka¿dy cz³owiek potrzebuje jednak przede wszyst-
kim wsparcia osób sobie najbli¿szych, rodziny. To do rodziny czujemy siê przyna-
le¿ni, to tu zaspokoiæ mo¿emy potrzeby mi³oœci, akceptacji i bezpieczeñstwa.
Wa¿ne jest, by w rodzinie byæ sob¹, odzyskiwaæ spokój po codziennych trudach,
móc liczyæ na ¿yczliwoœæ domowników i na ich pomoc, kiedy sami nie jesteœmy
w stanie sobie poradziæ w ¿yciu.

Nie mo¿na zaakceptowaæ sytuacji, gdy ten obraz dobrej rodziny zostaje
zak³ócony, gdy w rodzinie nie mo¿na liczyæ na pomoc, gdy dochodzi do krzyw-
dzenia i zaniedbania, kiedy w ognisko domowe wdziera siê cierpienie s³abszego,
starszego, chorego cz³onka rodziny. Trudno jest zrozumieæ tê sytuacjê, wszak
„udzielanie pomocy wyklucza stosowanie przemocy” [KuŸmicz 2009: 3]. Trudno
wyt³umaczyæ, dlaczego ktoœ, kto kocha sprawia ból i budzi strach. „Wœród osób
starszych doœwiadczaj¹cych przemocy jest wiele takich, które s¹ krzywdzone
przez opiekunów. Dotyczy to zw³aszcza osób ob³o¿nie chorych, maj¹cych proble-
my z samodzielnym funkcjonowaniem, zale¿nych w jakikolwiek sposób od dru-
giego cz³owieka – opiekuna” [tam¿e]. Niew¹tpliwie w grupie ryzyka znalezienia
siê w krêgu przemocy domowej znajduj¹ siê osoby starsze z chorob¹ Alzheimera.
Czy to istota ostatniej fazy ¿ycia, czy specyfika choroby, czy wreszcie obci¹¿enie
rol¹ opiekuna sprawiaj¹, ¿e zjawisko przemocy wobec osób starszych chorych na-
rasta do rangi problemu spo³ecznego? Jedno jest pewne – potrzebne s¹ dzia³ania
o charakterze systemowym, by interweniowaæ dla dobra cz³owieka w niebezpie-
czeñstwie. Koniecznoœci¹ wydaj¹ siê dzia³ania o charakterze profilaktycznym,
skierowane nie tylko na potencjaln¹ ofiarê, ale przede wszystkim na byæ mo¿e
przysz³ego oprawcê. Osoba, która poœwiêca siê/siebie opiece nad chorym sama
czêsto potrzebuje wsparcia, by móc wspieraæ.
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1. Wybrane problemy codziennoœci osób w okresie staroœci

Niezwykle trafnie ¿ycie cz³owieka uj¹³ E. Stachura, który przyrówna³ je do
wêdrówki. I rzeczywiœcie cz³owiek rodz¹c siê rozpoczyna swe wêdrowanie po-
przez fazy swego ¿ycia: dzieciñstwo, m³odoœæ, doros³oœæ, by wreszcie osi¹gn¹æ
jego kres u schy³ku staroœci. Staroœæ, okreœlana tak¿e póŸn¹ doros³oœci¹, czy trze-
cim wiekiem ¿ycia, jest jednym z etapów ¿ycia cz³owieka – koñcowym etapem
procesu jego starzenia siê, ostatnim etapem rozwoju ontogenetycznego cz³owie-
ka. Staroœæ, chyba najbardziej w porównaniu z innymi fazami ¿ycia, zale¿y od faz
poprzednich. Inny jest w tej fazie charakter zachodz¹cych w organizmie zmian.
Staroœæ „cechuje stopniowe wygasanie funkcji poszczególnych narz¹dów i uk³adów,
okreœlane w literaturze gerontologicznej mianem zjawiska inwolucji, przy jedno-
czesnym wykorzystaniu mechanizmów kompensacyjnych, które umo¿liwiaj¹ za-
chowanie […] homeostazy, a tym samym zachowanie ¿ycia, jednak¿e z zaawan-
sowaniem procesu starzenia siê mo¿liwoœci kompensacyjne malej¹, zmniejsza siê
prawdopodobieñstwo zachowania ¿ycia, a wzrasta prawdopodobieñstwo œmier-
ci” [Zych, Kaleta-Witusiak 2006: 29]. Starzenie siê obejmuje procesy biologiczne,
psychiczne i spo³eczne, które zaczynaj¹ oddzia³ywaæ wzglêdem siebie synerge-
tycznie, prowadz¹c do naruszenia równowagi biologicznej i psychicznej cz³owie-
ka, bez mo¿liwoœci przeciwdzia³ania temu [Nowicka 2006: 17]. Za pocz¹tek staroœci
przyjmuje siê umownie okreœlony wiek kalendarzowy (tzw. próg staroœci, najczêœ-
ciej przypadaj¹cy na 60 lub 65 rok ¿ycia), koniec staroœci wyznacza œmieræ.

Staroœæ jest faz¹ ¿ycia bardzo zró¿nicowan¹, w zwi¹zku z tym przyjêto jej
okresy (stadia), np. wyró¿nia siê wczesn¹ staroœæ (do 75 r.¿.) i póŸn¹ staroœæ
(powy¿ej 75 r.¿.). Wed³ug WHO z kolei wyodrêbnia siê: wiek przedstarczy (45–59 r.¿.),
wczesn¹ staroœæ (60–74 r.¿.), wiek starczy (75–89. r.¿.), d³ugowiecznoœæ (90 lat i wiê-
cej) [por. Gumu³ka, Rewerski 1998: 917].

Staroœæ, z uwagi na z³o¿onoœæ i ró¿norodnoœæ cech charakterystycznych ob-
jawów, nale¿y taktowaæ wielowymiarowo, rozpatruj¹c to dynamiczne zjawisko,
z trzech punktów widzenia: biologicznego, psychologicznego i spo³ecznego.
„W wymiarze biologicznym […] starzenie siê jest rozumiane jako naturalne, nie-
odwracalne, nasilaj¹ce siê zmiany metabolizmu oraz w³aœciwoœci fizykochemicz-
nych komórek, prowadz¹ce do upoœledzenia samoregulacji i regeneracji
organizmu, a tak¿e zmian morfologicznych i czynnoœciowych jego tkanek
i narz¹dów” [Zych, Kaleta-Witusiak 2006: 28]. Osoba starzej¹ca siê stopniowo
traci zdrowie, kondycjê i atrakcyjnoœæ fizyczn¹. Najwa¿niejsze problemy wyni-
kaj¹ce z biologii cz³owieka w procesie jego starzenia siê to: utrata sprawnoœci fi-
zycznej i psychicznej, a wiêc mniejsza si³a i szybkoœæ, co powoduje, ¿e osoby te
czuj¹ siê s³abszymi i powolnymi oraz mniej zrêcznymi w wykonywaniu czyn-
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noœci samoobs³ugowych i dnia codziennego. Z wiekiem gorzej widz¹ i s³ysz¹,
skar¿¹ siê na zaburzenia powonienia i smaku, upoœledzeniu ulega zmys³ dotyku.
Czêœciej sygnalizuj¹ dolegliwoœci somatyczne i gorsze samopoczucie psychicz-
ne. I tu wkraczamy w sferê psychiki. Obni¿a siê sprawnoœæ podstawowych zdol-
noœci poznawczych i wykonawczych cz³owieka. Ma miejsce inwolucja procesów
postrzegania, przetwarzania wra¿eñ i informacji, myœlenia, zapamiêtywania.
Niew¹tpliwie obok starzenia siê fizjologicznego cz³owieka, doœwiadcza on sta-
rzenia siê psychiki. Warto zwróciæ uwagê tak¿e na to, ¿e „[…] psychiczne starze-
nie siê odnosi siê do œwiadomoœci jednostki jej zdolnoœci przystosowania siê do
stopniowego starzenia siê – jest to odbiór w³asnych procesów starzenia siê przez
jednostkê, na który sk³adaj¹ siê […]: poznanie, samoocena, motywacja i odczu-
cia. […] S¹ to reakcje w zachowaniu towarzysz¹ce doœwiadczaniu starzenia siê
[…] [Zych, Kaleta-Witusiak 2006: 29]. Wœród problemów wynikaj¹cych z postê-
puj¹cego procesu starzenia siê cz³owieka w aspekcie psychologicznym wymieniæ
nale¿y: trudnoœci w przystosowaniu siê do nowych sytuacji, swoiste och³odze-
nie emocjonalnoœci, czy te¿ nasilenie siê pewnych cech posiadanych ju¿ wczeœ-
niej, teraz postrzeganych jako wrêcz zmiany osobowoœci. Osoby starsze maj¹
sk³onnoœæ do podejrzliwoœci, konserwatyzmu, egocentryzmu, apodyktycznoœci
i hipochondrii.

Nie mo¿na zapomnieæ o samotnoœci osób w wieku senioralnym, to im najczêœ-
ciej przychodzi ¿yæ w pojedynkê, kiedy odchodzi najbli¿sza osoba (wspó³ma³¿o-
nek). Czêsto tak¿e osoby starsze doœwiadczaj¹ poczucia osamotnienia, na skutek
rozluŸnienia wiêzi z usamodzielnionymi ju¿ dzieæmi. To niezaspokojenie potrze-
by bliskoœci po³¹czone ze œwiadomoœci¹ nadchodz¹cego kresu ¿ycia wywo³uje
negatywne stany emocjonalne, poczucie niepe³nowartoœciowoœci, nieprzydatno-
œci, pojawiæ siê mog¹ myœli samobójcze.

Stan psychiczny osoby starszej bardzo czêsto warunkowany jest tak¿e proce-
sem starzenia siê ujmowanym w aspekcie spo³ecznym. „[…] spo³eczne starzenie
siê odnosi siê do tego, jak jednostka spostrzega proces starzenia siê i jak odnosi siê
do niej dane spo³eczeñstwo. […] staroœæ spo³eczna polega na ograniczeniu siê je-
dynie do roli cz³owieka starego i jest uwarunkowana kulturowo oraz podlega
przemianom wraz ze zmianami w obyczajowoœci i spo³ecznym systemie wartoœci
[Zych, Kaleta-Witusiak 2006: 33]. W dobie kultu piêkna, m³odoœci, zdrowia i spra-
wnoœci osoby w wieku starszym nara¿one s¹ na negatywne postawy spo³eczne,
na dyskryminacjê, ponoszenie konsekwencji uprzedzeñ i stereotypów spo³ecz-
nych. Ludzie starzy postrzegani s¹ jako infantylni, s³abi, zmêczeni, powolni, scho-
rowani, osamotnieni, niedoinformowani, ma³o wydajni, maj¹cy problemy z pa-
miêci¹, biedni, k³ótliwi i ubodzy. W opinii spo³ecznej staroœæ nie jest czymœ na co
siê czeka, czego siê pragnie, wrêcz przeciwnie – nale¿y zrobiæ wiele, by oznaki sta-
roœci ukryæ, by opóŸniæ proces starzenia siê.
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W ujêciu spo³ecznym starzenia zwraca siê tak¿e uwagê na znaczenie potrzeb
spo³ecznych i wspó³wystêpuj¹cych z nimi potrzeb psychicznych, takich jak: po-
trzeby przynale¿noœci, u¿ytecznoœci, niezale¿noœci, satysfakcji, komunikacji,
aktywnoœci. Niestety sytuacja ¿yciowa osoby starszej zmienia siê. Wydarzenie, ja-
kim jest przejœcie na emeryturê, mo¿e zaburzyæ realizacjê wielu jej potrzeb. Mo¿e
stworzyæ poczucie zagro¿enia, utratê statusu ekonomicznego i spo³ecznego, uza-
le¿nienie od innych ludzi i instytucji, szczególnie wtedy gdy nasilaj¹ siê problemy
zdrowotne, zmniejsza siê samodzielnoœæ osoby i jej samowystarczalnoœæ [por.
Mamzer 2013].

Wiele problemów osób starszych wynika z faktu, ¿e cz³owiek nie poradzi³ so-
bie z wype³nieniem zadañ, jakie postawi³a przed staroœæ: nie zaakceptowa³ w³as-
nej staroœci i siebie w roli osoby starej, nie akceptuje swej obecnej sytuacji ¿ycio-
wej, nie uda³o mu siê przekierowaæ swej energii na nowe role i formy aktywnoœci,
wreszcie nie uda³o mu siê oswoiæ z naturalnym biegiem ¿ycia i jego kresem –
œmierci¹ [Nowicka 2006: 22]. Niepogodzony z up³ywem czasu, doœwiadczaj¹cy
przymiotów staroœci bardzo czêsto pada ofiar¹ negatywnych zjawisk spo³ecz-
nych, m.in. wykluczenia spo³ecznego, u podstaw którego le¿¹ wspomniane ju¿
wczeœniej dyskryminacja ze wzglêdu na wiek i uprzedzenia spo³eczne. „Od d³u¿-
szego czasu mo¿na obserwowaæ niepokoj¹ce „znaki czasu” – manifestuj¹c¹ siê
w ¿yciu rodzinnym i spo³ecznym przemoc wobec osób starzej¹cych siê i starych,
np. w postaci, zaniedbania, dyskryminacji wiekowej i uprzedzeñ ze wzglêdu na
wiek” [Zych, Kaleta-Witusiak 2006: 33].

M. Halicka twierdzi, ¿e „przemoc wobec ludzi starszych mo¿e przejawiaæ siê
jako akt pope³niony lub te¿ jako zaniechanie. W skrajnej formie przemoc wobec
osób starszych wystêpuje pod postaci¹ zachowañ agresywnych, szkodliwych dla
zdrowia (np. okaleczeniach), a nawet bezpoœrednio przyczyniaj¹cych siê do œmierci.
Przemoc wobec ludzi starszych jest zró¿nicowana, przybiera ró¿n¹ postaæ i prze-
jawia siê na ró¿ne sposoby” […] do przemocy wobec osób starszych mo¿e dojœæ
zarówno w œrodowisku domowym (rodzinnie), jak i w œrodowisku spo³ecznym.
Na szczególn¹ uwagê zas³uguje tak¿e instytucjonalne œrodowisko ¿yciowe osób
starszych, którym jest/s¹ placówka/placówki opiekuñcze (np. dom pomocy
spo³ecznej, zak³ad pielêgnacyjno-opiekuñczy, szpital), a w których istnieje zagro-
¿enie przemoc¹ ze strony personelu. Dowiedziono, ¿e sprawcami przemocy wo-
bec osób starszych mog¹ byæ zarówno cz³onkowie rodziny, jak te¿ inne osoby, np.
opiekunowie” [Halicka 2017; por. Tobiasz-Adamczyk 2009].

Zdecydowanie nale¿y podkreœliæ, ¿e staroœæ i jej konsekwencje oraz stan cho-
roby, szczególnie d³ugotrwa³ej i nieuleczalnej, plasuj¹ cz³owieka w grupie ryzyka
zagro¿onej aktami przemocy za strony innych osób.

To, jak przebiega staroœæ cz³owieka, jak radzi sobie on z jej trudami, zale¿y od
wielu czynników zarówno tych bêd¹cych jego predyspozycjami osobowoœciowy-
mi, jak i stanowi¹cych uwarunkowania spo³eczno-kulturowe.
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2. Choroby wieku starczego – w krêgu choroby Alzheimera

Naturalne, nieodwracalne, nasilaj¹ce siê zmiany inwolucyjne, zachodz¹ce
w organizmie cz³owieka starzej¹cego siê, skutkuj¹ powoln¹ utrat¹ jego sprawnoœci,
s³absz¹ jego odpornoœci¹, wiêksz¹ podatnoœci¹ na zachorowania oraz gorszym ro-
kowaniem w przypadku chorób. „W miarê starzenia siê cia³o cz³owieka doœwiad-
cza zmian w podstawowych uk³adach (np. kostno-szkieletowym, oddychania,
kr¹¿enia), zmniejszaj¹ siê mo¿liwoœci percepcji zmys³owej (wzrokowej, s³ucho-
wej), z up³ywem lat malej¹ równie¿ si³a, napiêcie i elastycznoœæ miêœni, maleje
wydolnoœæ uk³adów kr¹¿enia, oddechowego, pokarmowego i wydalniczego oraz
upoœledzona zostaje komunikacja pomiêdzy komórkami nerwowymi” [Zych,
Kaleta-Witusiak 2006: 29]. Cz³owiek starszy doœwiadcza w zwi¹zku z tym wielu
charakterystycznych schorzeñ. Najczêœciej u osoby w okresie póŸnej doros³oœci
wystêpuje wiêcej ni¿ jedna choroba (wielochorobowoœæ, wielonarz¹dowoœæ
zmian chorobowych). Wed³ug twórców Wielkiej Encyklopedii Zdrowia: „Do naj-
czêœciej wystêpuj¹cych chorób wieku starczego nale¿¹: osteoporoza, bóle krêgo-
s³upa, nadwaga, choroby reumatyczne, niesprawnoœæ fizyczna, choroby kr¹¿enia,
niedokrwienie serca, cukrzyca, udary, nowotwory” [Wielka Encyklopedia Zdro-
wia 2010: 190]. Charakterystyczne jest, ¿e w tym okresie ¿ycia cz³owieka dominuj¹
„te stany patologiczne, które wi¹¿¹ siê przyczynowo z rozwojem mia¿d¿ycy, np.
zawa³ serca, udary mózgowe, otêpienie starcze. […] wystêpuj¹ choroby zwyrod-
nieniowe, dotycz¹ce g³ównie narz¹du ruchu i uk³adu p³ucno-sercowego, […]
choroby nowotworowe” [Gumu³ka, Rewerski 1998: 926].

Szczególne miejsce w klasyfikacji chorób wieku starczego zajmuj¹ „zaburze-
nia psychiczne specyficzne dla staroœci […] starcze zmiany osobowoœci cechuj¹ce
siê zubo¿eniem i chwiejnoœci¹ uczuciowoœci, zainteresowañ i aktywnoœci, sztyw-
noœci¹ postaw oraz wyostrzeniem pewnych równowa¿onych dot¹d cech (np. nie-
ufnoœci, biernoœci, agresywnoœci, nadmiaru lub niedoboru krytycyzmu). U oko³o
10–20% osób w wieku starczym rozwijaj¹ siê zmiany otêpienne […]” [Gumu³ka,
Rewerski 1998: 1082; por. Trypka 2008: 26–27]. „Wed³ug kryteriów Œwiatowej
Organizacji Zdrowia (WHO), otêpienie to zespó³ objawów spowodowanych
przewlek³¹ i postêpuj¹c¹ chorob¹ mózgu, w którym zaburzone s¹ funkcje poznaw-
cze. W szczególnoœci zachwiana zostaje koncentracja, pamiêæ, logiczne myœlenie,
orientacja, liczenie, zdolnoœæ uczenia siê i kontroli nad reakcjami emocjonalnymi,
spo³ecznymi, zachowaniem i motywacj¹. […] Otêpienie starcze, nazywane inaczej
demencj¹ starcz¹ […] skutkuje obni¿eniem sprawnoœci umys³owej i prowadzi do
ca³kowitej degradacji cz³owieka w sferze biologicznej, psychicznej i spo³ecznej,
uniemo¿liwiaj¹c mu samodzieln¹ egzystencjê […], musi pozostawaæ pod opiek¹
innych osób” [Mielczarek 2016: 146–147]. Medycyna zna ró¿ne rodzaje otêpieñ:
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naczyniopochodne, ³agodne zaburzenia poznawcze, czo³owo-skroniowe, z cia³ami
Lewy’ego [por. Sadowska 2006: 7–12].

Niew¹tpliwie wœród chorób otêpiennych najczêstsz¹ jej postaci¹ (ok. 60%
wszystkich przypadków), najbardziej znan¹ i budz¹c¹ ogromne emocje jest cho-
roba Alzheimera1. Jest diagnozowana u znacznej liczby osób starszych, u których
objawy s¹ specyficzne, œwiadcz¹ o patologii wieku starczego. Na tê chorobê zapa-
da coraz wiêcej osób na ca³ym œwiecie. „[…] na chorobê Alzheimera cierpi oko³o
20 mln ludzi. Po ukoñczeniu 65 roku ¿ycia zapada na ni¹ co dziesi¹ta osoba, po-
miêdzy 75 a 85 rokiem ¿ycia co pi¹ta, a po ukoñczeniu 85 lat – niemal co druga oso-
ba” [H³adkiewicz 1995: 6]. „Z danych szacunkowych wynika, ¿e w Polsce cierpi na
ni¹ od ponad 200 tys. […] do nawet 350 tys. osób […]” [Nowicka 201: 8]. Nie ma
pe³nych danych dotycz¹cych liczby zachorowañ, nie wszystkie osoby s¹ bowiem
zdiagnozowane, szczególnie w pocz¹tkowym okresie choroby. Nale¿y jeszcze
zwróciæ uwagê na to, ¿e problem choroby Alzheimera nie dotyczy tylko samych
osób chorych, ale i ich bliskich: mê¿ów, ¿on, doros³ych dzieci – opiekunów, którzy
doœwiadczaj¹ sytuacji osoby chorej na Alzheimera, ¿yj¹c w krêgu tej nie do koñca
jeszcze poznanej, postêpuj¹cej i nieodwracalnej choroby. „Z powodu tej choroby
cierpi co najmniej drugie tyle osób – opiekunowie” [„Problemy Rodziny” 2001,
nr 2: 57], ka¿e to myœleæ o chorobie jako problemie urastaj¹cym do rangi spo³ecznej.

„Choroba Alzheimera to schorzenie pozbawiaj¹ce cz³owieka tego co najwa¿-
niejsze: œwiadomoœci w³asnego istnienia, w³asnej historii i dokonañ ¿yciowych,
pamiêci” [Sadowska 2011: 140]. Czasami nazywana bywa «powolnym po¿egna-
niem z samym sob¹»” [Zych 2010: 28]. Cz³owiek stopniowo „przestaje interesowaæ
siê otoczeniem, traci pamiêæ, poczucie czasu i miejsca. Do tego dochodz¹ zaburze-
nia zachowania i utrata zdolnoœci prawid³owego funkcjonowania w codziennym
¿yciu” [Antoniak 2010: 16]. Na poszczególnych etapach procesu chorobowego
wystêpuj¹ ró¿ne objawy zaburzeñ: urojenia, halucynacje, zaburzenia nastroju,
chwiejnoœæ afektywna, lêki, obawy, fobie, mylne rozpoznawanie osób [por. Brudka
2010: 196–197]. Stosunkowo czêsto obserwuje siê w przebiegu choroby „zaburze-
nia zachowania wyra¿aj¹ce siê niepokojem i agresj¹ (fizyczn¹ i s³own¹)” [Katapka-
-Minc 2006: 35]. Obok zak³ócenia zdolnoœci poznawczych, umiejêtnoœci dokony-
wania operacji symbolicznych maj¹ miejsce w przebiegu choroby Alzheimera
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problemy w wype³nianiu „zasadniczych ról ¿yciowych (zdolnoœæ do pracy, rela-
cje z rodzin¹ lub rówieœnikami, funkcjonowanie spo³eczne” [Zych 2010: 28–29].

Osoba z chorob¹ Alzheimera powoli zatraca kontakt z rzeczywistoœci¹, nie
zdaj¹c sobie w pewnym momencie z tego sprawy. Jest to przera¿aj¹ce, choæ przy-
wo³aæ mo¿na s³owa pielêgniarki na jednym z oddzia³ów opiekuñczo-pielêgnacyj-
nych: „A mo¿e to i dobrze, ¿e nie zdaje sobie sprawy z tego co siê z ni¹ dzieje, tak
¿yje w swoim œwiecie i nawet nie czeka na koniec”. Bolesne to s³owa, szczególnie,
gdy s³yszane s¹ przez bliskich osoby z chorob¹ Alzheimera. Jak¿e w trudnej sytu-
acji znajduj¹ siê osoby bezsilne, bez nadziei, patrz¹ce ka¿dego dnia na odchodze-
nie kochanej osoby, maj¹ce œwiadomoœæ swego nieistnienia w jej œwiadomoœci.
Zmêczone, wrêcz wypalone nieraz po wielu latach sprawowania opieki nad cho-
rym. Prze¿ywaj¹ce sytuacje deprywacji w³asnych potrzeb, przeci¹¿enia, utrud-
nienia, zagro¿enia czy konfliktu, zmagaj¹ce siê z negatywnymi emocjami: obwi-
niania siê, rozpaczy, przera¿enia, poczucia wstydu, odrazy, wstrêtu, obrzydzenia,
z³oœci, za³amania, rezygnacji, strachu, lêku, niepokoju, niepewnoœci w kontakcie z
blisk¹ osob¹ chor¹ [Janion 2011: 123–124; 127–133]. Osamotnione, pozbawione
wsparcia w tej traumatycznej sytuacji, czêsto nie potrafi¹ sprostaæ roli opiekuna
albo same potrzebuj¹ pomocy, albo te¿, tkwi¹c w poczuciu beznadziejnoœci, pod-
daj¹ siê negatywnym emocjom z³oœci i nienawiœci wobec chorego, w ten sposób
roz³adowuj¹c w³asne napiêcie i karz¹c chorego za bycie przyczyn¹ ¿yciowego
nieszczêœcia. Brak ju¿ si³y, wsparcia czy te¿ wiedzy na temat choroby albo umiejê-
tnoœci w postêpowaniu z chorym, czy te¿ – jak by³o przed zdiagnozowaniem cho-
roby matki, ojca, babci, dziadka – mylne interpretowanie ich zachowañ, prowa-
dziæ mog¹ do konfliktów w rodzinie, z³oœliwoœci czy wrêcz przejawów agresji.
Brak refleksji w³asnej opiekuna oraz pomocy otrzymanej z zewn¹trz pog³êbiaæ
bêdzie niekorzystn¹ sytuacjê opiekuna i bezbronnego podopiecznego, doœwiad-
czaj¹cego z³ego traktowania przez najbli¿sze mu osoby.

3. Przemoc wobec osób z chorobami wieku starczego

Spoœród wielu definicji t³umacz¹cych zjawisko przemocy warto odnieœæ siê
do stanowiska prezentowanego przez A. Lipowsk¹-Teutsch. Autorka okreœla
przemoc jako „zespó³ atakuj¹cych, nadzoruj¹cych i kontroluj¹cych zachowañ,
obejmuj¹cych przemoc fizyczn¹, seksualn¹ i emocjonaln¹. Jest to spójna ca³oœæ,
ci¹g zachowañ o charakterze zamierzonym i instrumentalnym, których celem jest
zniewolenie ofiary, wyeliminowanie jej suwerennych myœli i dzia³añ, pod-
porz¹dkowanie jej ¿¹daniom i potrzebom sprawcy” [Lipowska-Teutsch 1998: 12].
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D. Dutton zauwa¿a, ¿e przemoc to nie tylko bicie i zadawanie ciosów. Zawsze
jest to tak¿e próba psychicznej i fizycznej kontroli nad ofiar¹ w celu odizolowania
jej od wszelkich dawnych i obecnych kontaktów spo³ecznych. Jest to równie¿ pró-
ba ca³kowitego zniszczenia poczucia w³asnej wartoœci, by zniewoliæ j¹ psychicz-
nie, a w przypadku oprawcy podbudowaæ jego nadwyrê¿on¹ to¿samoœæ [Dutton
2001: 25].

Spoœród wielu definicji t³umacz¹cych zjawisko przemocy na potrzeby niniej-
szego artyku³u przyjmujemy stanowisko I. Pospiszyl, która okreœla przemoc jako
„wszelkie nieprzypadkowe akty wykorzystuj¹ce przewagê sprawcy, które godz¹
w osobist¹ wolnoœæ jednostki, przyczyniaj¹ siê do jej fizycznej lub psychicznej
szkody i wykraczaj¹ poza spo³eczne normy wzajemnych kontaktów, albo te¿
wszelkie akty udrêczenia i okrucieñstwa” [Pospiszyl 2008: 57].

Analizuj¹c akt przemocy dzieli siê go na dwa rodzaje: gor¹c¹ i ch³odn¹. Prze-
moc gor¹ca jest g³oœna, pe³na krzyków, agresji fizycznej i s³ownej. Zwi¹zana jest
z pêkaniem wewnêtrznych zahamowañ emocjonalnych sprawcy i uruchamia-
niem agresji. Wystarczy drobiazg, aby dosz³o do wybuchu, aby sprawca przemo-
cy wpad³ w furiê, w poczuciu z³oœci i wœciek³oœci pragn¹³ skrzywdziæ swoje ofiary
i wywo³aæ u nich cierpienie. Przemoc ch³odna przypomina realizacjê scenariusza,
który szczegó³owo zaplanowa³ i przygotowa³ sprawca przemocy. Nie ma tu
gwa³townych emocji. Mimo to cykl przemocy coraz czêœciej siê powtarza [Melli-
bruda 1993].

Wed³ug National Center on Elder Abuse wystêpuj¹ nastêpuj¹ce formy prze-
mocy wobec osób starszych: przemoc fizyczna, przemoc psychiczna/emocjonal-
na, przemoc seksualna, wykorzystywanie, zaniedbywanie i porzucenie. Zak³ada
siê, ¿e zwykle w przypadku przemocy nie ma siê do czynienia wy³¹cznie z jedn¹
form¹, ale czêsto poszczególne formy zachodz¹ na siebie lub pozostaj¹ ze sob¹
w œcis³ej relacji [Tobiasz-Adamczyk 2009: 39–42].

Krzywdzenie i zaniedbywanie osób w podesz³ym wieku wi¹¿¹ siê silnie ze
stresem i frustracj¹ opiekuna, które wynikaj¹ przede wszystkim ze starzenia siê
podopiecznego i ci¹g³ej jego obecnoœci w domu. W rodzinach tych opiekun znaj-
duje siê zwykle pod siln¹ presj¹ pochodz¹c¹ z ró¿nych Ÿróde³. Brak umiejêtnoœci
radzenia sobie ze stresem mo¿e stanowiæ dodatkowy czynnik sprzyjaj¹cy stoso-
waniu przemocy jako sposobu kontrolowania otoczenia spo³ecznego i fizycznego.

Wed³ug I. Pospiszyl oko³o 4% ludzi powy¿ej 60 roku ¿ycia doœwiadcza prze-
mocy, a im starsza osoba, tym wiêksze prawdopodobieñstwo, ¿e stanie siê ofiar¹.
Dwie trzecie osób poszkodowanych to kobiety. Ofiary najczêœciej mieszkaj¹
z agresorem (75%). Sprawcami przemocy najczêœciej s¹ wspó³ma³¿onek lub do-
ros³y syn ofiary. Okolicznoœciami sprzyjaj¹cymi przemocy jest zale¿noœæ ofiary od
sprawcy. Autorka przedstawia tak¿e zale¿noœæ, ¿e w przypadku ludzi starych
doœæ typowe s¹ dwie skrajne tendencje: bardziej na przemoc nara¿eni s¹ rodzice
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uzale¿nieni od dzieci, ale tak¿e rodzice, od których dzieci s¹ uzale¿nione ekono-
micznie [Pospiszyl 1999: 33–34].

Podaj¹c za Thomas [2000] i Linger [2003] – czêstoœæ wystêpowania przemocy
wynosi 1,2-5,6%, a osoby z chorob¹ Alzheimera s¹ zwykle dwukrotnie czêœciej na-
ra¿one na przemoc ni¿ inne osoby starsze. Uwa¿a siê, ¿e oko³o po³owa ofiar prze-
mocy wœród osób starszych wiekiem to osoby z demencj¹ [Tobiasz-Adamczyk
2009: 39–42].

Analizuj¹c wzrost problemu maltretowania osób starszych zwraca siê w nim
uwagê na nastêpuj¹ce jego przyczyny:
– powa¿ne przemiany demograficzne, które nast¹pi³y w spo³eczeñstwach za-

chodnich:
– po pierwsze, dwukrotnie w ci¹gu tego wieku wzros³a d³ugoœæ ¿ycia,
– po drugie, stale roœnie odsetek osób, które osi¹gnê³y lub przekroczy³y 65 rok

¿ycia;
– zwiêkszy³a siê tak¿e liczba osób starszych wymagaj¹cych opieki, gdy¿ wraz

z wiekiem roœnie ryzyko inwalidztwa oraz upoœledzeñ umys³owych [Pospiszyl
1999: 33–34].
Wed³ug Estman wyró¿nia siê nastêpuj¹ce formy maltretowania osób star-

szych w domu:
– przemoc fizyczn¹ i groŸbê jej u¿ycia,
– wykorzystywanie seksualne, w tym gwa³t i pornografiê,
– zaniedbywanie i izolowanie,
– odmowê podawania posi³ków,
– wstrzymywanie wsparcia finansowego i emocjonalnego,
– porzucenie w szpitalu, domu starców lub na ulicy,
– nadu¿ycia psychologiczne, w tym zastraszanie, poni¿anie i gro¿enie porzuceniem,
– wyzysk, np. wykorzystanie œrodków finansowych osoby starszej dla prywat-

nej korzyœci opiekuna [KuŸmicz 2009: 190].

4. Profilaktyka przemocy wobec osób starszych i chorych

W poni¿szym zestawieniu pragniemy zaprezentowaæ holistyczne ujêcie pro-
filaktyki przemocy obejmuj¹cej oddzia³ywania realizowane na trzech jej pozio-
mach2:
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Poziom I profilaktyki – przemiany fundamentalne

Celem dzia³añ prewencyjnych na I poziomie profilaktyki jest zmniejszenie
liczby przypadków maltretowania w rodzinie oraz próba ca³kowitego wyelimino-
wania problemu. Interwencje w tym obszarze oddzia³uj¹ na ca³e spo³eczeñstwo
poprzez kampanie uœwiadamiaj¹ce oraz tworzenie grup wsparcia, a nastêpnie
poprzez zabiegi natury spo³ecznej, prawnej i edukacyjnej wspieraj¹ce zdrowe
funkcjonowanie i stosunki w rodzinie. Podstaw¹ skutecznej profilaktyki pier-
wszorzêdowej musi byæ uœwiadomienie problemu opinii spo³ecznej i fachowcom
(wa¿nym aspektem jest wiedza na temat problemów starzenia siê). Podejmowane
dzia³ania profilaktyczne powinny obejmowaæ: ochronê praw, bezpieczeñstwa
i zdrowia osób w podesz³ym wieku, d¹¿enie do zmiany postaw spo³ecznych.

Poziom II profilaktyki – przewidywanie i wykrywanie

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

Instytucje opieki zdrowotnej i spo³ecznej identyfikuj¹ rodziny potrzebuj¹ce
pomocy na podstawie wystêpowania cech (czynników ryzyka), które zwiêkszaj¹
prawdopodobieñstwo niepo¿¹danych zjawisk, np. przemocy. Wymaga to jednak
przekazywania do dyspozycji spo³ecznoœci lokalnych dodatkowych œrodków,
niezbêdnych do:
– rozwiniêcia metod wykrywania czynników ryzyka,
– treningu pracowników opieki zdrowotnej i spo³ecznej w zakresie wykorzysty-

wania tych metod,
– dostarczania strategii interwencji umo¿liwiaj¹cych ³agodzenie i eliminowanie

niepo¿¹danych zjawisk.

Analiza czynników ryzyka przemocy domowej

I. Osoby w podesz³ym wieku z grupy wysokiego ryzyka: fizyczna i (lub) psy-
chiczna zale¿noœæ od opiekuna; trudnoœci lub zaburzenia we wzajemnej komuni-
kacji pomiêdzy podopiecznym a opiekunem; nadmierne wymagania i (lub) agre-
sywnoœæ; wczeœniejsze maltretowanie opiekuna przez podopiecznego (zamiana
ról); wystêpowanie denerwuj¹cych zachowañ lub problemów zdrowotnych pod-
opiecznego; wspólne sta³e zamieszkiwanie podopiecznego z opiekunem; czêste
pobyty osoby starszej w szpitalu, liczne upadki i czêste pojawienie siê siñców na
twarzy; podawanie przez starsz¹ osobê niejasnych wyjaœnieñ dotycz¹cych okoli-
cznoœci powstawania urazów.

II. Opiekunowie z grupy wysokiego ryzyka: z³y stan zdrowia opiekuna; brak
doœwiadczenia; nierealistyczne oczekiwania w stosunku do podopiecznego; ne-
gatywne uczucia i skojarzenia zwi¹zane z podopiecznym; sytuacja, w której opie-
kun jest odpowiedzialny tak¿e za innych cz³onków rodziny (np. mê¿a, dziecko,
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rodzeñstwo); czêste wizyty opiekuna u lekarza internisty; podawanie przez opie-
kuna niejasnych t³umaczeñ dotycz¹cych przyczyn urazów odniesionych przez
podopiecznego; niskie poczucie wartoœci; postrzeganie zale¿noœci osoby w po-
desz³ym wieku jako wyrazu jej „zdziecinnienia” i zawy¿onych wymagañ; liczne
stresy, którym podlega opiekun (konflikty w ma³¿eñstwie, trudnoœci finansowe);
problemy lub zaburzenia psychiczne opiekuna; bezrobocie opiekuna lub innego
wa¿nego cz³onka rodziny; niechêtny stosunek opiekuna do obowi¹zków, finan-
sowa zale¿noœæ od podopiecznego; doœwiadczenia nadu¿yæ lub zaniedbañ
w dzieciñstwie.

III. Rodziny z grupy wysokiego ryzyka: s³aba lub niewystarczaj¹ca opieka
zdrowotna dostêpna dla danej rodziny; brak wsparcia ze strony otoczenia
spo³ecznego i s³u¿b socjalnych; z³e warunki mieszkaniowe (przeludnienie i cias-
nota); izolacja spo³eczna rodziny; konflikty pomiêdzy cz³onkami rodziny; prag-
nienie oddania podopiecznego do domu starców.

Tabela 1. Szczegó³owa lista czynników ryzyka (wskaŸników) wed³ug Hwalek, Sengstock

Czynniki ryzyka przemocy u osoby starszej (wskaŸniki):

– akty przemocy skierowane na siebie; brak œwiadomoœci; symptomy niewynikaj¹ce z choroby;
przedawkowanie lekarstw;

– zale¿noœæ od kogokolwiek w realizacji codziennych potrzeb ¿yciowych;
– oznaki depresji, planowanie samobójstwa lub gro¿enie samobójstwem, zagubienie, zdezoriento-

wania;
– podpisywanie dokumentów, których nie jest w stanie przeczytaæ, niebranie udzia³u w decy-

zjach dotycz¹cych w³asnej osoby, b³êdne decyzje;
– przejawianie obawy przed opiekunem; okazywanie agresji, gdy ktoœ dotyka; okazywanie lêku,

gdy ktoœ wchodzi do pokoju; jest zmuszany (przez zastraszanie) do podejmowania pewnych
dzia³añ;

– reakcja na oferowan¹ pomoc: odmowa rozmowy o sytuacji; robienie aluzji, ¿e s¹ problemy
z opiekunem, ale niepodejmowanie konkretnej rozmowy na ten temat; odmowa opieki
medycznej;

– wiêzi spo³eczne: niechciane, brak;
– jest ekstremalne prowokuj¹cy; jest Ÿród³em 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; z³y ogólny
stan zdrowia, z zaburzeniami psychicznymi;

– oczekiwania zachowañ znacznie powy¿ej mo¿liwoœci osoby starszej; obwinianie podopiecznego;
niedowierzanie podopiecznemu;

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

– bycie ofiar¹ przemocy w dzieciñstwie lub dzieckiem zaniedbywanym; stosowanie przemocy
wobec innych w przesz³oœci;

– niekontrolowanie zachowañ; zachowania wydaj¹ siê nieracjonalne; okazywanie przesadnego
zaprzeczenia; odstraszanie innych, aby nie nawi¹zywaæ kontaktów spo³ecznych;
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– wyalienowanie, brak poczucia w³asnej wartoœci;
– pomniejszanie prawnych konsekwencji przemocy; próby dzia³ania na niekorzyœæ osoby starszej;
– odmowa szukania pomocy dla osoby starszej; wstrzymywanie koniecznej opieki; opóŸnienie

zg³oszenia do lekarza; zabieranie osoby starszej za ka¿dym razem do ró¿nych lekarzy, szpitali;
oskar¿anie innych o zranienie osoby starszej;

– podawanie niekonsekwentnych wyjaœnieñ; niewyjaœnianie, dlaczego osoba starsza jest poranio-
na; podawanie absurdalnych wyjaœnieñ co do zranieñ osoby starszej;

– niestosowanie siê do poleceñ lekarskich; niemo¿noœæ zapewnienia opieki;
– niekupowanie produktów potrzebnych do przestrzegania zalecanej diety; nienabywanie przepi-

sanych leków;
– osoba, któr¹ siê opiekuje, powoduje, ¿e stale siê z³oœci lub boi siê go/jej, ¿e mo¿e straciæ kontrolê

nad zachowaniami i uderzyæ go/j¹; cokolwiek opiekun zrobi, wydaje siê, ¿e zadowala osobê
starsz¹;

– zale¿ny od starszej osoby ze wzglêdu na wsparcie finansowe;
– przepracowanie; ma wiele ró¿nych odpowiedzialnych zadañ; zale¿ny od okolicznoœci w opiece

nad osob¹ starsz¹; ma nierealistyczne oczekiwania zwi¹zane ze swoj¹ rol¹; rzadko u¿ywa za-
stêpstwa, aby wywi¹zaæ siê ze zobowi¹zañ;

– nie ma nikogo, do kogo móg³by zadzwoniæ, kiedy nie wytrzymuje stresu;
– jest znany z tego, ¿e prowadzi antyspo³eczny styl ¿ycia;
– przemoc pod wp³ywem alkoholu w rodzinie, du¿a liczba zwierz¹t domowych, otrzymuje wy-

kluczaj¹ce siê polecenia;
– stres finansowy; kryzys rodziny w ostatnim czasie, zad³u¿enie w rodzinie lub ma³¿eñstwie.

�ród³o: Opracowanie w³asne na podstawie: [Tobiasz-Adamczyk 2009: 39–42].

Poziom III profilaktyki – terapia i kontrola

Trzeci poziom dzia³añ profilaktycznych obejmuje metody pracy z rodzinami,
w których przemoc jest ju¿ faktem. Na tym etapie mog³o dojœæ ju¿ do wielu przy-
padków maltretowania, przemoc mog³a znaleŸæ sta³e miejsce w systemie rodzin-
nym. Zapobieganie zmierza wiêc tu do obni¿enia ryzyka ponownych urazów
fizycznych i psychicznych u cz³onków rodziny w celu zmniejszenia prawdopo-
dobieñstwa trwa³ych uszkodzeñ, kalectwa, a nawet œmierci ofiary. Zapobieganie
na trzecim poziomie polega na leczeniu rodzin, w których stosowana jest prze-
moc, oraz na opanowaniu i kontrolowaniu agresywnych zachowañ ich cz³onków.

Do najwa¿niejszych dzia³añ stosowanych wobec osób starszych i chorych na-
le¿¹:
a) rozpoznanie sygna³ów œwiadcz¹cych o problemie (oznaki fizyczne), np. siñce

i prêgi na ciele, czasem czêœciowo wygojone; z³amania koœci u osób niezdol-
nych do poruszania siê; œlady oparzeñ papierosami i innymi przedmiotami;
rany szarpane i otarcia okolicy ust, oczu lub innych czêœci twarzy; wielokrotne
skaleczenia i inne obra¿enia cielesne; objawy powa¿nego niedo¿ywienia i/lub
odwodnienia organizmu; dowody niew³aœciwej opieki, np. siñce powsta³e na
skutek silnego ucisku. Wyró¿nia siê jeszcze cztery inne sygna³y mog¹ce bu-
dziæ podejrzenia:
– czêste uleganie wypadkom,
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– rozbie¿noœci miêdzy podawan¹ przyczyn¹ obra¿eñ a ich rodzajem,
– urazy cia³a w miejscach normalnie chronionych przez ubranie,
– opór krewnego przed badaniem podopiecznego lub prowadzeniem z nim

wywiadu;
b) rozpoznanie sygna³ów œwiadcz¹cych o lêkliwoœci osoby starszej w obecnoœci

opiekuna;
c) rozpoznanie zmian afektywnych u podopiecznego – popadanie w depresjê,

wycofywanie siê, biernoœæ czy sk³onnoœci samobójcze.
Donios³¹ rolê w rozpoznawaniu przemocy odgrywaj¹ pracownicy s³u¿by

zdrowia, którzy mog¹ mieæ du¿e znaczenie w wykrywaniu przypadków maltre-
towania osób starych. Ponadto pracownicy opieki spo³ecznej pracuj¹cy z rodzina-
mi, które opiekuj¹ siê starsz¹ osob¹, maj¹ mo¿liwoœæ rozpoznawania potencjalne-
go maltretowania, jeœli tylko zwróc¹ uwagê na czynniki ryzyka oraz behawioralne
i fizyczne wskaŸniki krzywdzenia. Najczêstsze formy dzia³añ podejmowane na
trzecim poziomie prewencji dotycz¹ zabrania starszej osoby od rodziny i doradz-
two rodzinne. Nie mo¿na przeceniæ znaczenia profilaktyki w ochronie osób star-
szych, chorych przed przemoc¹ doœwiadczan¹ w okresie, który z natury rzeczy
powinien byæ czasem poczucia spokoju i bezpieczeñstwa.

Zakoñczenie

W kontekœcie powy¿szych rozwa¿añ na temat zarówno tak wa¿ny (w aspek-
cie indywidualnym, rodzinnym i spo³ecznym), jak i trudny pojawia siê kilka refleksji.

Z uwagi na istotê profilaktyki niezwykle istotnym zagadnieniem jawi siê wy-
chowanie ku staroœci realizowane ju¿ w okresie dzieciñstwa i m³odoœci przysz³ych
seniorów. Starzeæ siê jest sztuk¹. Nie ka¿dy jest w stanie zaakceptowaæ w³asne sta-
rzenie siê, staroœæ, przemijaj¹cy czas, zbli¿aj¹cy siê kres drogi ¿ycia, mimo ¿e jest
to naturalna kolei rzeczy. Brak akceptacji wywo³uje najczêœciej lêk, czêsto z³oœæ.
Trudno jest odczuwaæ spokój i radoœæ z ¿ycia doœwiadczaj¹c negatywnych emocji.
Nie³atwo jest innym czerpaæ satysfakcjê z kontaktu z osob¹ starsz¹, która nie akce-
ptuje siebie, nie lubi innych ludzi i ma negatywny obraz otaczaj¹cego œwiata. War-
to zatroszczyæ siê o odpowiedni¹ percepcjê tej ostatniej fazy ¿ycia cz³owieka
i kszta³towanie po¿¹danych postaw wobec osób starszych, a tak¿e wobec instytu-
cji wspomagaj¹cych czy zastêpuj¹cych opiekê rodzin¹ nad osob¹ starsz¹, chor¹,
w momencie gdy pomoc rodzinie staje siê koniecznoœci¹ z uwagi na stan chorego
czy sytuacjê opiekuna.

Wa¿ne byæ mo¿e jest w radzeniu sobie z problemami osób starszych, chorych
uœwiadomienie sobie, ¿e w momencie kiedy sprawnoœæ i zdrowie – tak istotne
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w hierarchii wartoœci – umykaj¹, nale¿y dokonaæ pewnego przewartoœciowania.
Mo¿e ³atwiej bêdzie zmierzaæ ku kresowi ¿ycia, mo¿e ³atwiej bêdzie ponosiæ trud
opieki nad chorym, trwaæ z nim w cierpieniu, znosiæ cierpienie w³asne, jeœli obu-
dzi siê œwiadomoœæ istnienia duchowego wymiaru ¿ycia. To byæ mo¿e pomo¿e
zrozumieæ, pozwoli spróbowaæ zaakceptowaæ trudn¹ sytuacjê, z której nie ma in-
nego wyjœcia jak trwaæ do koñca.

Byæ mo¿e nie dosz³oby do wielu aktów przemocowych wobec osób starszych,
gdyby ich sprawcy lepiej radzili sobie w roli opiekunów osób starszych, chorych.
Wa¿ne s¹: pozytywna selekcja do zawodu i odpowiednie przygotowanie opieku-
nów profesjonalnych, wyposa¿enie ich w wiedzê, umiejêtnoœci i ukszta³towanie
postawy empatii, ¿yczliwoœci, zrozumienia i poczucia s³u¿by cz³owiekowi w cier-
pieniu (fizycznym i psychicznym). W przypadku opiekunów rodzinnych nie-
zbêdne jest ich wspieranie, w ró¿nych obszarach funkcjonowania ich i ich bliskich
doœwiadczaj¹cych choroby. „Zaopiekowany” opiekun, bez syndromu wypalenia,
ma wiêksze szanse na bycie dobrym opiekunem dla swojego bliskiego potrze-
buj¹cego pomocy. Tak wa¿ne jest pe³ne systemowe realizowanie Narodowego
Planu Alzheimerowskiego. Konieczne jest myœlenie o chorobie Alzheimera, o sy-
tuacji osób chorych, ich rodzin, ich opiekunów jako o problemie spo³ecznym.
Kwestia dotyczy tak wielu przecie¿ osób, istota jej jest z³o¿ona i wymagaj¹ca
ogromnego zaanga¿owania wielu podmiotów.
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Rodzicielstwo osób z ró¿nymi rodzajami
niepe³nosprawnoœci

Osoby z ró¿nymi rodzajami niepe³nosprawnoœci mog¹ doœwiadczaæ rodzicielstwa. Z punktu wi-
dzenia pe³nienia ról rodzicielskich wa¿n¹ rolê odgrywaj¹ rodzaj, stopieñ oraz przyczyny nie-
pe³nosprawnoœci. Niew¹tpliwie istotne jest te¿ czy jest to stan stabilny, czy pogarszaj¹cy siê.
Rodzice z niepe³nosprawnoœci¹ doœwiadczaj¹ sytuacji trudnych w opiece oraz wychowaniu swo-
ich dzieci. Jednak mimo to rodzicielstwo jest Ÿród³em ich ogromnej satysfakcji.

S³owa kluczowe: rodzicielstwo, niepe³nosprawnoœæ

Parenthood taken by people with various disabilities

People with different types of disabilities may experience parenthood. From the point of view of
parenting roles, the type, degree and causes of disability play an important role. It is also impor-
tant whether it is a stable or deteriorating state. Parents with disabilities experience difficult situa-
tions in caring for and bringing up their children. However, despite this, parenting is also a source
of their huge satisfaction.

Keywords: the parenthood, disability

1. Rodzicielstwo osób z niepe³nosprawnoœci¹

Rodzina, jako najmniejsza z grup pierwotnych, przygotowuje cz³owieka do
¿ycia, uczy pe³nienia ró¿norakich ról, relacji z drugim cz³owiekiem, poczynaj¹c
od rodziny pochodzenia poprzez umiejêtnoœæ odnalezienia siê póŸniej we w³as-
nej rodzinie prokreacyjnej, a¿ po czynne uczestnictwo w ró¿nych grupach
spo³ecznych. Rola rodziny nabiera szczególnego znaczenia w kontekœcie nie-
pe³nosprawnoœci któregoœ z jej cz³onków. Niepe³nosprawnoœæ mo¿e zmieniæ
b¹dŸ zaburzyæ dzia³anie systemu rodzinnego we wszystkich p³aszczyznach jego
funkcjonowania [Kurpiel 2009: 236].



Istot¹ rodziny jest wzajemne oddzia³ywanie na siebie jej cz³onków. Tak wiêc,
„cz³onkowie rodziny stanowi¹ dla siebie wzajemny uk³ad odniesienia, s¹ Ÿród³em
wzorów zachowañ, aktywnoœci, postaw, a tak¿e informacji na temat akceptowa-
nych w rodzinie wartoœci” [Rostowska 2009: 43]. Istotne jest, ¿e w systemie rodzin-
nym ka¿da zmiana w funkcjonowaniu jednego z jej cz³onków ma wp³yw na ja-
koœæ funkcjonowania ca³ego systemu rodzinnego [Plopa 2002: 211]. Zatem sposób
funkcjonowania rodzica z niepe³nosprawnoœci¹ zdecydowanie ma wp³yw na ca³¹
rodzinê.

¯ycie rodzinne w sytuacji, takiej jak niepe³nosprawnoœæ czy przewlek³a cho-
roba jednego z jej cz³onków, jest trudne. Najczêœciej opisywane zmiany za-
chodz¹ce w rodzinie pod wp³ywem choroby to: zmiana podzia³u ról w rodzinie
oraz trybu ¿ycia, utrudniona sytuacja finansowa, zaburzenia planów krótko-
i d³ugoterminowych, utrata bliskoœci fizycznej w ma³¿eñstwie, trudnoœci z adap-
tacj¹ do nowej sytuacji, a tak¿e konflikty oraz trudnoœci komunikacyjne w rodzi-
nie [Walden-Ga³uszko 2000; Bishop 2000; Tobiasz-Adamczyk i in. 1999]. Czêsto
stan zdrowia jest przyczyn¹ koniecznoœci rezygnacji z pracy, co znacznie wp³ywa
na sytuacjê finansow¹ rodziny.

Choroba jednego z cz³onków rodziny mobilizowaæ mo¿e pozosta³ych do po-
œwiêcania siê dla chorego. Zdarza siê, ¿e rezygnuj¹ ze swoich przyzwyczajeñ
i przyjemnoœci, podporz¹dkowuj¹c swoje ¿ycie potrzebom chorego. Zmianie ule-
gaj¹ czêsto role pe³nione w rodzinie (w szczególnoœci, jeœli osoba chora b¹dŸ z nie-
pe³nosprawnoœci¹ wymaga opieki w czynnoœciach dnia, tj. z przemieszczaniem
siê, przygotowywaniem posi³ków, komunikowaniem siê). Dodatkowe zadania
musz¹ byæ wówczas rozdzielone miêdzy pe³nosprawnych cz³onków. Mo¿e to
prowadziæ do przemêczenia i zniechêcenia, a przez to mo¿e staæ siê Ÿród³em na-
piêæ i sytuacji konfliktowych z chorym. W takim przypadku pomoc mo¿e przestaæ
byæ efektywna, a nawet wrêcz zaczyna byæ przykra dla obu stron [Kawczyñska-
-Butrym 2014]. Na reorganizacjê zadañ domowych wp³ywa równie¿ d³ugotrwa³a
hospitalizacja, powoduj¹c poczucie izolacji oraz wy³¹czanie chorego z istotnych
decyzji rodzinnych. Ograniczona sprawnoœæ fizyczna mo¿e wp³ywaæ na pozycjê
chorego w rodzinie, a tak¿e na obni¿enie jego samooceny [Kawczyñska-Butrym 2008].

A. Maciarz [2009: 159–162], wymieniaj¹c Ÿród³a trudnoœci w wype³nianiu ro-
dzicielskiej roli, wœród ubóstwa, stanu niedojrza³oœci psychicznej i braku kompe-
tencji rodziców oraz niskiego poziomu kulturowego rodziny wskazuje trudnoœci
zwi¹zane ze stanem zdrowia. Pe³nienie roli rodzicielskiej wymaga od rodziców
na co dzieñ dyspozycyjnoœci i sprawnoœci psychofizycznej. Choroba b¹dŸ stan
niepe³nosprawnoœci tak rodziców, jak i dzieci stanowi du¿e obci¹¿enie. St¹d rodzi
siê pytanie: Jak doœwiadczaj¹ swojego rodzicielstwa osoby z ró¿nymi rodzajami
niepe³nosprawnoœci?
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Naturalnym etapem doros³ego ¿ycia jest wchodzenie w zwi¹zki ma³¿eñ-
skie/partnerskie, zak³adanie rodzin, a tak¿e posiadanie dzieci. „Rodzicielstwo jest
wa¿nym czynnikiem stabilizuj¹cym ¿ycie jednostki jako dojrza³ego spo³ecznie
akceptowanego i o okreœlonym statusie cz³onka danej spo³ecznoœci” [Rostowska
2009: 139–140]. Dane G³ównego Urzêdu Statystycznego z 2011 r. wskazuj¹, ¿e
w Polsce ¿yje prawie 350 tys. rodziców z niepe³nosprawnoœciami (wœród nich naj-
liczniejsza, bo licz¹ca 32%, jest grupa osób z niepe³nosprawnoœciami ruchowymi)
[Druciarek 2018: 3].

Instytut Spraw Publicznych oraz Zak³ad Ubezpieczeñ Spo³ecznych zrealizo-
wa³ w Polce du¿e badania nad rodzicami z niepe³nosprawnoœciami. Pierwszym
etapem by³y wywiady eksperckie z przedstawicielami instytucji z punku widze-
nia us³ug i wsparcia rodziców z niepe³nosprawnoœciami. Przeprowadzono rów-
nie¿ wywiady pog³êbione z rodzicami z ró¿nymi rodzajami niepe³nosprawnoœci
(52 osoby). Ostatnim etapem by³o zastosowanie badania online technik¹ CAVI
(450 osób) [Druciarek 2018: 32–34]. Analiza materia³u badawczego ukazuje, ¿e du¿y
wp³yw na postrzeganie siebie w roli rodzica œciœle wi¹¿e siê z tym, jak osoba z nie-
pe³nosprawnoœci¹ jest odbierana przez najbli¿sze otoczenie [Wiszejko-Wierzbicka
2018: 37].

„Rodzicielstwo osób obarczonych niepe³nosprawnoœci¹ jest bardzo trudnym,
a nawet dra¿liwym problemem spo³ecznym. Dotyczy to zarówno macierzyñstwa,
jak i ojcostwa, przy czym pierwsza kwestia pojawia siê w dyskursie publicznym
i naukowym doœæ rzadko i nieœmia³o, a druga – praktycznie wcale” [Rydzewski
2013: 3]. Ponadto, M. Rydzewski podkreœla, ¿e temat macierzyñstwa niepe³no-
sprawnych kobiet jest ma³o dostrzegany w mediach czy programach edukacyj-
nych. St¹d mo¿e funkcjonowaæ wiele nieprawdziwych obrazów funkcjonowania
rodziców z niepe³nosprawnoœci¹.

Fundacja „Otwórz oczy”, wspó³realizuj¹c program Pokonywanie niepe³no-
sprawnoœci w ramach partnerstwa ruchu spo³ecznego Fundacji Wspólna Droga,
zrealizowa³a projekty ukazuj¹ce tematykê rodzicielstwa osób z niepe³nospraw-
noœci¹. Efektem tej pracy s¹ dwie publikacje „Autoportret… byæ mam¹ niepe³no-
sprawn¹ w Polsce” [Rydzewski 2011] oraz „Ja ojciec” [Rydzewski 2013]. Niniejsze
publikacje zawieraj¹ narracje niepe³nosprawnych rodziców odnosz¹ce siê do kilku
sfer ich funkcjonowania w aspekcie rodzicielstwa: droga osób z niepe³nospraw-
noœci¹ do rodzicielstwa, trudnoœci w wype³nianiu rodzicielstwa osób z niepe³no-
sprawnoœci¹, uzyskiwane przez rodziców wsparcie oraz pomoc, znaczenie ro-
dzicielstwa w ¿yciu badanych osób, postrzeganie spo³eczne rodzicielstwa osób
z niepe³nosprawnoœci¹, konsekwencje niepe³nosprawnoœci rodziców dla dziecka.

Niepe³nosprawnoœæ stanowi kategoriê niezwykle z³o¿on¹. Istotnymi aspekta-
mi z punktu widzenia pe³nienia ról rodzicielskich s¹, oprócz rodzaju oraz stopnia
niepe³nosprawnoœci, takie czynniki, jak etiologia niepe³nosprawnoœci (nabyta czy
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te¿ wrodzona), a tak¿e jej genetyczne uwarunkowania. Niezwykle istotnym ele-
mentem jest równie¿ fakt czy niepe³nosprawnoœæ cechuje stan pogarszaj¹cy siê,
czy te¿ stan ustabilizowany [Górnicka 2014]. Wszystko to mocno determinuje
podjêcie decyzji o wchodzeniu w zwi¹zki partnerskie oraz posiadanie potom-
stwa. Odpowiedzialne podejœcie do za³o¿enia rodziny zak³ada pytania czy bêdê
dobrym mê¿em/¿on¹, ojcem/matk¹. W kontekœcie niepe³nosprawnoœci te pytania
mog¹ nadawaæ inne znaczenia.

Niew¹tpliwym pocz¹tkiem mojego zainteresowania siê zagadnieniem rodzi-
cielstwa osób z niepe³nosprawnoœci¹ by³o poznanie rodzin z jednym wspó³ma³-
¿onkiem z niepe³nosprawnoœci¹. Sposoby funkcjonowania takich rodzin, ich po-
dejœcie do ¿ycia i wychowania dzieci, a tak¿e wielka wartoœæ p³yn¹ca z przebywa-
nia w ich gronie zachêci³a mnie do refleksji na ich temat.

2. Za³o¿enia metodologiczne badañ w³asnych

Zaprezentowany w artykule wycinek badañ jest czêœci¹ szerszego projektu
badawczego dotycz¹cego doœwiadczania rodzicielstwa przez osoby z niepe³no-
sprawnoœciami. Podjête badania s¹ osadzone w paradygmacie interpretatyw-
nym. Celem przeprowadzonych badañ by³o dotarcie do subiektywnych sensów
i znaczeñ, jakie nadaj¹ osoby z niepe³nosprawnoœciami rodzicielstwu, którego do-
œwiadczaj¹. Przedmiotem niniejszych badañ by³o doœwiadczanie rodzicielstwa
osób z ró¿nymi rodzajami niepe³nosprawnoœci. Zale¿a³o mi na poznaniu perspek-
tywy badanych osób. G³ówny problem badawczy niniejszych badañ zosta³ za-
warty w pytaniu: jak doœwiadczaj¹ rodzicielstwa osoby z ró¿nymi osobami nie-
pe³nosprawnoœci?

W niniejszym artykule zastosowa³am metodê biograficzn¹ jako g³ówn¹ meto-
dê przeprowadzenia badañ, gdy¿ odnosi siê ona do subiektywnej perspektywy
osób badanych. Biografia to opis ¿ycia i dzia³alnoœci jednostki. N. Denzin [1990:
220–221] wskazuje, ¿e biografia „przedstawia doœwiadczenia i definicje danej oso-
by, danej grupy lub danej organizacji tak, jak ta osoba, grupa lub organizacja in-
terpretuje te doœwiadczenia”. W nastêpstwie zastosowanej metody zastosowa³am
wywiad biograficzny skoncentrowany na zagadnieniu rodzicielstwa. Wywiady
by³y rejestrowane na dyktafonie, nastêpnie dokonano ich transkrypcji. Dobór
grupy badawczej by³ celowy, uwzglêdnia³ posiadanie orzeczonej niepe³nospraw-
noœci oraz posiadanie potomstwa. Ukazanie osób z ró¿nymi rodzajami niepe³no-
prawnoœci, w ró¿nym wieku oraz z ró¿nymi doœwiadczeniami zwi¹zanymi
z rodzicielstwem umo¿liwia ukazanie szerokiego spojrzenia na wskazane za-
gadnienie.
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2.1. Grupa badawcza

Kobieta (K1), 25 lat, w zwi¹zku partnerskim; syn: 2 lata, 3 miesi¹ce. Niepe³no-
sprawnoœæ ruchowa i neurologiczna. Stopieñ umiarkowany, Niepe³nosprawnoœæ
z tytu³u choroby Reklinghausena (nerwiakow³okniakowatoœæ typu pierwszego
NF-1), choroba dziedziczona autosomalnie – dominuj¹co. Stan pogarszaj¹cy siê,
diagnoza ok. 4 roku ¿ycia, skrzywienie krêgos³upa 80%, guzki podskórne (ner-
wiakow³okniaki) bolesne uciskowo i samoistnie, sucha skóra, plamki na ciele
w kolorze kawy z mlekiem.

Kobieta (K2), 43 lata, w zwi¹zku ma³¿eñskim, córka: 12 lat. Niepe³nospraw-
noœæ fizyczna wskutek z³amania krêgos³upa w odcinku TH7-8, paraplegia. Sto-
pieñ znaczny. Stan ustabilizowany. Wypadek wspinaczkowy w 18 roku ¿ycia.

Mê¿czyzna (M1), 29 lat, w zwi¹zku ma³¿eñskim, syn: 2 lata i 4 miesi¹ce. Nie-
pe³nosprawnoœæ s³uchowa i wzrokowa. Stopieñ znaczny. S³uch uszkodzony na
poziomie 80 dB, obustronny odbiorczy niedos³uch w skutek niew³aœciwego lecze-
nia antybiotykowego we wczesnym dzieciñstwie. Diagnoza ok. 4–5 roku ¿ycia.
Stan stabilny, niepogarszaj¹cy siê. Barwnikowe zwyrodnienie siatkówki, charak-
teryzuj¹ce siê œlepot¹ zmierzchow¹, zawê¿onym polem widzenia obwodowego
(15%), trudnoœci¹ w adaptacji do zmiennego oœwietlenia. Diagnoza ok. 18 roku
¿ycia. Stan pogarszaj¹cy siê.

2.2. Analiza materia³u badawczego

W wyniku badania wy³oniono kategorie wspólne, które najsilniej wybrzmie-
wa³y w wypowiedziach badanych: nawi¹zania relacji partnerskiej oraz decyzja
o potomstwie, reakcje najbli¿szego otoczenia na pojawienie siê dziecka, trudnoœci
i radoœci zwi¹zane z opiek¹ nad dzieckiem oraz ogólna opinia, jak¹ wartoœæ w ¿yciu
badanych ma ich rodzicielstwo. U¿ycie metody biograficznej implikowa³o wyko-
rzystanie analizy biograficznej.

2.3. Nawi¹zanie relacji partnerskiej

Etap nawi¹zania relacji partnerskiej jest momentem prze³omowym w ¿yciu
ka¿dego cz³owieka. W przypadku osób z niepe³nosprawnoœci¹ mo¿e pojawiæ siê
pytanie, czy mogê obci¹¿aæ drug¹ osobê swoim stanem (w szczególnoœci jeœli stan
siê pogarsza, gdy uniemo¿liwia samodzielne funkcjonowanie lub gdy jest prawdo-
podobieñstwo dziedziczenia niepe³nosprawnoœci). Czêsto du¿a œwiadomoœæ tego
stanu powoduje nader odpowiedzialne podejœcie do tematu rodzicielstwa. Stre-
sem mo¿e byæ sama rozmowa o konsekwencjach oraz nastêpstwach funkcjonal-
nych niepe³nosprawnoœci. Przyk³adem mog¹ byæ s³owa kobiety z zespo³em
Rekllinghausena:
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Spotkaliœmy siê chyba ze dwa razy. No i przyszed³ moment, ¿e by³o trzeba powiedzieæ o chorobie,

bo gdzieœ tam nie chcia³abym, ¿eby to by³a tylko zabawa. I je¿eli mam byæ szczera z kimœ to od sa-

mego pocz¹tku. (…) Pamiêtam wtedy mu napisa³am ca³¹ wiadomoœæ na gg. Opisa³am od

pocz¹tku chorobê, od pocz¹tku wszelkie przejœcia i to, co mnie dalej czeka i dalej jakie mog¹ byæ

konsekwencje tego. I on pamiêtam wtedy powiedzia³, ¿e potrzebuje chwili dla siebie, odpisa³ mi

i dopiero po jakimœ czasie, po latach dowiedzia³am siê, ¿e on wtedy poszed³ ze swoj¹ siostr¹ na

spacer, ¿eby porozmawiaæ, ¿eby sam móg³ to przetrawiæ. Nie przestraszy³ siê, zaakceptowa³,

mo¿e nie od razu zaakceptowa³. (K1)

Szczeroœæ stanowi podstawê zwi¹zku. Z perspektywy osoby z niepe³nospra-
wnoœci¹ „przyznanie siê” do swojego stanu jest wyznaniem trudnym, aczkolwiek
koniecznym jeœli o zwi¹zku myœl¹ powa¿nie. Osoby z niepe³nosprawnoœci¹ mog¹
obawiaæ siê odrzucenia, braku akceptacji ich stanu. Dla osób wchodz¹cych
w zwi¹zek z osobami z niepe³nosprawnoœci¹ jest to równie¿ sytuacja trudna
i z³o¿ona. Niew¹tpliwie zastanawiaj¹ siê nad konsekwencjami swoich decyzji. Jeœli
niepe³nosprawnoœæ nastêpuje po poznaniu czy te¿ po zawarciu zwi¹zku ma³¿eñ-
skiego, sytuacja wygl¹da inaczej. Jest to stan, którego nie mo¿emy siê spodziewaæ
ani na niego przygotowaæ. Osoby wi¹¿¹ce siê œwiadomie z osobami, które ju¿
w momencie poznania maj¹ orzeczon¹ niepe³nosprawnoœci¹, konsekwencje s¹
w stanie przewidzieæ wczeœniej (wynikaj¹ one z nastêpstw funkcjonalnych po-
szczególnych rodzajów niepe³nosprawnoœci).

Badany mê¿czyzna zaznaczy³, ¿e zastanawia³ siê nad tym czy powinien i czy
tak naprawdê mo¿e za³o¿yæ rodzinê:

Myœlê, ¿e jakby ktoœ powiedzia³, ¿e nie mia³ takiego przeœwiadczenia, to by dziwne by³o. Nawet

cz³owiek pe³nosprawny ma takie przeœwiadczenie, a co dopiero cz³owiek, zw³aszcza, ¿e ja mam

jednak, chc¹c nie chc¹c chorobê genetyczn¹. Wiêc z tym przeœwiadczeniem, czy ja przypadkiem

dziecku nie przeka¿ê i nie utrudniê przez to ¿ycia, bo przeka¿ê niepe³nosprawnoœæ swoj¹,

prawda? Wiêc jasne, ¿e tak. (M2)

Mê¿czyzna mierzy³ siê ze swoimi myœlami. Mia³ œwiadomoœæ konsekwencji
¿ycia z uszkodzonymi analizatorami. Obawia³ siê pogorszenia wzroku, a tym sa-
mym swojego funkcjonowania. Niew¹tpliwie pomocne dla niego by³o to, ¿e jego
partnerka, z wykszta³cenia oligofrenopedagog mia³a wczeœniej kontakt z ró¿nymi
grupami osób z niepe³nosprawnoœci¹. Wspó³pracowa³a zawodowo z osobami
g³uchoniewidomymi, dlatego dobrze zna³a nastêpstwa funkcjonalne jego choro-
by. Potrafi³a równie¿ w odpowiedni sposób pomagaæ mu w codziennych czynno-
œciach:

Dla niej to tym bardziej te¿ nie by³o problemem, te¿ moja niepe³nosprawnoœæ, tak? Bo inaczej,

ona wiedzia³a jak z ni¹, jak nawet w kontaktach ze mn¹ w pewnych kwestiach postêpowaæ. ¯e jak

idê i wie, ¿e czasami bêdzie mi g³upio powiedzieæ, ¿e nie widzê, to sama zapyta czy widzê i ¿ebym

po³o¿y³ na przyk³ad rêkê na ramieniu jak jest ciemno i idziemy, tak? Na takiej zasadzie wiêc my-

œlê, ¿e to (eee) pod tym wzglêdem u³atwi³o decyzjê. (K2)
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Mê¿czyzna zwraca³ uwagê na to, ¿e dziêki temu, ¿e jego partnerka zna³a inne
osoby g³uchoniewidome, mia³a ogromn¹ œwiadomoœæ jego stanu. Zna³a te¿ rodzi-
ny, w których jeden ze wspó³ma³¿onków ma powa¿ne jednoczesne uszkodzenie
wzroku i s³uchu. Pomog³o mu to w momencie decyzji o zarêczynach nie skupiaæ
siê na swojej niepe³nosprawnoœci:

W tym momencie, jak decydowaliœmy, ¿e siê razem zwi¹¿emy, a potem ja siê zdecydowa³em, ¿e

chcê siê oœwiadczyæ, no to ju¿ ta niepe³nosprawnoœæ na bok odesz³a. Bo wtedy cz³owiek ju¿ o tym

nie myœla³. Szczerze, jakby myœla³ to nigdy by nie by³o chwili, ¿e poszed³by i oœwiadczy³ siê. Ale

to jest taki moment, ¿e cz³owiek ju¿ stopuje, daje sobie na luz i to nie jest moment ¿eby o tym

myœleæ. (M2)

Temat niepe³nosprawnoœci wybrzmiewa w wypowiedziach mê¿czyzny bar-
dzo czêsto. Sam mówi, ¿e stanowi ona dla niego bardzo wa¿ny element ¿ycia. Za-
warcie relacji partnerskiej dziêki bardzo wyrozumia³ej partnerce umo¿liwi³o nie-
jako oderwanie siê, odstawienie na bok trudnoœci wynikaj¹cych z problemów
wzrokowo-s³uchowych.

Trzecia z badanych osób wspomina³a, ¿e przysz³ego mê¿a pozna³a na obozie
sportowym. Zawsze by³a osob¹ aktywn¹ sportowo, po wypadku siê to nie zmie-
ni³o. Zmieni³ siê jedynie zakres tej aktywnoœci (w szczególnoœci uprawia czynnie
kajakarstwo). Rozmówczyni nadmienia³a, ¿e nigdy nie mia³a trudnoœci z nawi¹-
zywaniem kontaktu z innymi osobami. Ju¿ po wypadku (po okresie rehabilitacji)
mia³a kontakty z innymi mê¿czyznami. Nie obawia³a siê zawarcia relacji partnerskiej:

I te¿ nie mia³am jakiegoœ lêku (…) Bo kobiety zwykle niepe³nosprawne to siê boj¹. Nie, nie, nie

u mnie tego nie by³o. Ja siê tego nie ba³am, tak?. (K2)

Zdecydowanie to jej partnerowi w pierwszej fazie znajomoœci zale¿a³o na
wspólnym ¿yciu, ona raczej sceptycznie podchodzi³a do tego. Przekona³ j¹ swoj¹
stanowczoœci¹ oraz cierpliwoœci¹.

2.4. Decyzja o potomstwie

W przypadku chorób, które mog¹ byæ dziedziczone, najwiêkszy strach doty-
czy przekazania ich potomstwu. Osoby z niepe³nosprawnoœci¹ maj¹ œwiadomoœæ
jak wygl¹da ich ¿ycie, z jak wieloma trudnymi sytuacjami musz¹ siê zamierzaæ.
Naturaln¹ rzecz¹ jest to, ¿e nie chc¹ aby by³o to udzia³em ich dzieci. Chc¹ dla nich
jak najlepszego ¿ycia. Z drugiej strony maj¹ œwiadomoœæ, ¿e ich ¿ycie mimo wy-
stêpowania niepe³nosprawnoœci jest równie wartoœciowe jak ¿ycie innych ludzi.
Dysonans tych dwóch sfer prowadzi do ró¿nych skrajnych emocji zwi¹zanych
z decyzj¹ o potomstwie.

Kobieta z zespo³em Reclinghausena, chc¹c byæ uczciw¹ ju¿ na pocz¹tku
zwi¹zku ze swoim partnerem, nawi¹za³a do tego, ¿e gdyby mieli dziecko, istnieje
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prawdopodobieñstwo odziedziczenia choroby. Z jednej strony takie wyznanie
mo¿e byæ form¹ sprawdzenia partnera: jaka bêdzie jego reakcja, czy nie wycofa
siê ze zwi¹zku ze wzglêdu na dziedziczny charakter choroby. Z drugiej strony jest
to postawa odpowiedzialna i uczciwa: nie chcia³a ukrywaæ przed nim trudnej i bo-
lesnej dla niej sprawy.

Powiedzia³am mu te¿, ¿e jeœli chodzi o zak³adanie rodziny, o dzieci, to mo¿e byæ dziecko chore, ¿e

musi byæ œwiadomy tego, ¿e jeœli siê kiedykolwiek zdecydujemy na dzieci, bêdziemy chcieli dzieci

mo¿e, to byæ dziecko chore, mo¿e to byæ dziecko niepe³nosprawne. Ale on mi wtedy powiedzia³, ¿e

od ludzi zdrowych siê rodz¹ dzieci chore, ¿e rodz¹ siê dzieci niepe³nosprawne tak czy siak, z takim

czy innym schorzeniem nie jest powiedziane, ¿e ja akurat musze urodziæ dziecko chore” (K1)

Stanowisko partnera w tej sprawie uspokoi³o kobietê, poczu³a siê na tyle bez-
pieczna w tym zwi¹zku, ¿e pragnienie posiadania potomstwa by³o jeszcze silniej-
sze. Po zajœciu w ci¹¿ê, podczas pierwszej wizyty u ginekologa otrzyma³a propo-
zycjê usuniêcia ci¹¿y z tytu³u zagro¿enia jej ¿ycia. Rozmówczyni wspomina:

Lekarz powiedzia³ na dzieñ dobry, ¿e ja nie prze¿yjê ci¹¿y, ¿e grozi mi niewydolnoœæ kr¹¿enio-

wo-oddechowa, ¿e je¿eli prze¿yjê ci¹¿ê, to bêdê niepe³nosprawna, bo dziecko mi uciœnie guzy, ne-

rwy i wszystko, i na pewno bêdê niepe³nosprawna. ¯e dziecko nie prze¿yje ci¹¿y, ¿e bêdzie mia³o

za ma³o miejsca na rozwój, ¿e po kolei wszystko co najgorsze. No i kaza³ ci¹¿ê usun¹æ. Powie-

dzia³, ¿e jedynym rozwi¹zaniem dla mnie to jest usuniêcie ci¹¿y. (K1)

W niniejszym czasie targa³y ni¹ bardzo skrajne emocje, nie wiedzia³a jak¹
podj¹æ decyzjê. Wczeœniej nie zastanawia³a siê jakie konsekwencje mo¿e mieæ
ci¹¿a na jej ¿ycie, rozwa¿a³a jedynie prawdopodobieñstwo oddziedziczenia przez
dziecko jej choroby. Teraz zosta³ jej przedstawiony zupe³nie inny punkt widze-
nia, zaczê³a siê bardzo stresowaæ o swoje zdrowie i ¿ycie. Zdecydowa³a siê na
zmianê lekarz, który bardzo j¹ uspokoi³ i postanowi³ poprowadziæ ci¹¿ê do koñca.
Poinformowany o tym, co powiedzia³ poprzedni lekarz, oœwiadczy³:

No wie pani co, wszystko mo¿e siê mo¿e zdarzyæ, ale od tego jest patologia ci¹¿y, ¿eby tego dopil-

nowaæ, ¿eby siê tym zaj¹æ. (K1)

Mê¿czyzna z postêpuj¹c¹ niepe³nosprawnoœci¹ wzrokowo-s³uchow¹ obawia³
siê przekazania choroby dziecku. O ile s³uch mia³ uszkodzony w trakcie ¿ycia
i dziedziczenie nie jest brane tu pod uwagê to barwnikowe zwyrodnienie siat-
kówki mo¿e byæ dziedziczone autosomalnie recesywnie, dominuj¹co lub te¿
mo¿e to byæ dziedziczenie zwi¹zane z p³ci¹ [Pojda-Wilczek 2006: 145]. Rozmówca
pe³en obawy mówi³:

Po prostu w ró¿nych momentach ja po prostu wiem jak funkcjonujê i bardzo, bardzo, bardzo bym

nie chcia³, ¿eby mój syn funkcjonowa³ tak samo, tak? Po prostu. I ta obawa jest i bêdzie póki nie

stwierdz¹, ¿e wszystko jest ok (eee) no to bêdzie ca³y czas. (M1)
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Mê¿czyzna wskaza³, ¿e jego zdaniem mnóstwo ludzi pe³nosprawnych rozwa-
¿a czy powinno mieæ potomstwo. U niego ten strach jest spotêgowany g³ównie
przez dziedzicznoœæ choroby:

(…) ja mam jednak, chc¹c nie chc¹c chorobê genetyczn¹. Wiêc z tym przeœwiadczeniem, czy ja

przypadkiem dziecku nie przeka¿ê i nie utrudniê przez to ¿ycia bo przeka¿ê niepe³nosprawnoœæ

swoj¹, prawda?. (M2)

Mê¿czyzna mierzy³ siê ze swoimi myœlami. Mia³ œwiadomoœæ konsekwencji
¿ycia z uszkodzonymi analizatorami. Obawia³ siê odziedziczenia choroby przez
potomstwo. Rozmowy z ¿on¹ przekona³y go, ¿e nie mo¿na przewidzieæ najró¿-
niejszych chorób dziecka i to, ¿e ma chorobê genetyczn¹, wcale nie zak³ada 100%
dziedziczenia u potomstwa. Te rozmowy by³y punktem wyjœcia do podjêcia decy-
zji o ci¹¿y.

Kobieta na wózku podjêcie decyzji o potomstwie odk³ada³a na przysz³oœæ.
Wraz z mê¿em chcieli mieæ dziecko, odczuwali jednak strach zwi¹zany g³ównie
z okresem ci¹¿y oraz radzeniem sobie z dzieckiem w pierwszych miesi¹cach ¿ycia.
Decyzjê o ci¹¿y przyspieszy³ prowadz¹cy j¹ ginekolog:

Wybra³am siê do lekarza, to znaczy do ginekologa. I mój lekarz stwierdzi³, ¿e no to ‘albo teraz

dziecko, albo póŸniej to ja ju¿ ci nie poprowadzê tej ci¹¿y, bo za stara bêdziesz’. I mnie nastraszy³

tak konkretnie, ja mia³am wtedy 29–30 lat, coœ ko³o tego. (…) Lekarz stwierdzi³, no na wózku, im

póŸniej, tym trudniej. (K2)

Pocz¹tek ci¹¿y wspomina bardzo pozytywnie, czu³a siê œwietnie, nie odczu-
wa³a ¿adnych negatywnych symptomów ci¹¿y (poza ci¹g³ym g³odem). W drugim
trymestrze by³a zmuszona do d³ugotrwa³ego le¿enia ze wzglêdu na pojawiaj¹ce
siê krwawienia. W kolejnej fazie ci¹¿y by³o ju¿ zdecydowanie lepiej. Sam¹ koñ-
cówkê kobieta wspomina jako bardzo mêcz¹c¹ i ograniczaj¹c¹ jej ruchy oraz mo¿-
liwoœci samodzielnego wykonywania jakichkolwiek czynnoœci.

2.5. Reakcje najbli¿szego otoczenia na ci¹¿ê
oraz pojawienie siê dziecka

Decyzja osób z niepe³nosprawnoœci¹ o potomstwie mo¿e byæ przyjmowana
przez osoby z najbli¿szego otoczenia w ró¿ny sposób. Pocz¹wszy od podejœcia po-
zytywnego, przejawiaj¹cego siê ogromn¹ radoœci¹, gratulacjami, ale tak¿e propo-
zycj¹ wsparcia i pomocy gdyby zaszy³a taka potrzeba. Takie wsparcie bliskich na
pewno jest niezwykle pomocne dla nowych rodziców (nie tylko z niepe³nospraw-
noœci¹). Bywaj¹ równie¿ podejœcia naznaczone negatywnymi emocjami. Najczê-
œciej nie tyle jest to negatywne nastawienie do ci¹¿y czy te¿ dziecka, ale raczej
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ogromny strach o przebieg tej ci¹¿y, o dziedziczenie niepe³nosprawnoœci, obawê
czy rodzice sobie poradz¹ z czynnoœciami pielêgnacyjnymi oraz wychowaniem.

Kobieta z zespo³em Reklinghausena mia³a œwiadomoœæ, ¿e jej rodzice przyjm¹
decyzjê o ci¹¿y bardzo emocjonalnie. Ju¿ samo przekazanie informacji o ci¹¿y
by³o dla niej stresuj¹ce. Jak siê spodziewa³a jej mama ca³¹ ci¹¿ê by³a przera¿ona.
Ba³a siê o stan zdrowia córki oraz jej dziecka:

Na pewno ona siê obawia³a o to wszystko (…) o niego, ¿e on bêdzie przechodzi³ przez to wszystko

co ja. Ale te¿ obawia³a siê o mnie, ¿e ja bêdê przechodzi³a to co ona z tat¹. Oto te¿ siê ba³a, ona te¿

mi potrafi³a powiedzieæ: ty nie wiesz co to jest czekaæ 8 godzin pod sal¹ operacyjn¹. (K1)

Pamiêta³a wszystkie te trudne doœwiadczenia zwi¹zane z chorob¹ córki. Jej
czêste wizyty w szpitalu, operacje, stan bardzo stresuj¹cy oraz trudny dla ca³ej ro-
dziny. Sytuacja ustabilizowa³a siê po porodzie:

(…) dopiero wszystko po niej sp³ynê³o jak siê ju¿ Jasiek urodzi³ i dopiero wziê³a go na rêce. Wtedy

widzia³am po prostu tak wszystko od góry do do³u tak z niej zesz³o. Ca³y czas siê ba³a, ¿e bêdzie ze

mn¹ Ÿle, ¿e bêdzie z dzieckiem Ÿle. (K1)

Syn urodzi³ siê w terminie zdrowy, otrzyma³ 10 punktów w skali Apgar.
Jej ojciec natomiast przyj¹³ pozycjê bardzo troskliw¹ i wspieraj¹c¹ w stosunku

do córki:

(…) jak zasz³am w ci¹¿ê to tata potrafi³ kilka razy dziennie do mnie przyjechaæ. Tu mi s³oiczek

krupniczku przywióz³, za godzinê przyje¿d¿a z paczk¹ owoców, za godzinê przyje¿d¿a spraw-

dziæ jak siê czujê, za kolejn¹ jeszcze tylko ¿eby sobie do brzucha pogadaæ. (K1)

Rodzice badanego mê¿czyzny byli bardzo szczêœliwi z powodu ci¹¿y oraz na-
rodzin pierwszego wnuka. Wspomina on, ¿e:

gdy dziadkowie us³yszeli to od razu (…) ³ezka siê w oku zakrêci³a, tak? Mama i taka jak us³yszeli

to siê trochê pop³akali ze szczêœcia. (…) Jakby mi ktoœ powiedzia³ kilka lat temu, ¿e taka kropeczka

na zdjêciu i cz³owiek mo¿e siê poryczeæ. A tu doros³y facet (yyy) prawie 50 – letni siê porycza³,

tak? Jak zobaczy³ kropkê. (M2)

Podczas rozmów nie wchodzili na temat mo¿liwoœci dziedziczenia choroby,
choæ mê¿czyzna uwa¿a, ¿e na pewno o tym myœleli i wewnêtrze siê stresowali.
Ca³y czas s³u¿yli swoj¹ pomoc¹, chêtnie uczestniczyli w przygotowaniach do
przyjêcia noworodka (zakupy, przyborów, ubranek itp.).

Strach matki kobiety na wózku by³ zwi¹zany z przebiegiem ci¹¿y oraz z tym,
jak córka sobie poradzi z opiek¹ nad noworodkiem. Ze wzglêdu na du¿e zaanga-
¿owanie partnera kobiety – wykonywanie wszystkich podstawowych czynnoœci
przy dziecku oraz obowi¹zków domowych, matka nie by³a czêsto w³¹czana w po-
moc nad noworodkiem, ewentualnie zabiera³a wnuczkê na spacery. Natomiast
z du¿ym zaanga¿owaniem wspiera³a córkê po jej powrocie do pracy. Wówczas
kilka razy w tygodniu opiekowa³a siê dzieckiem.
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Wsparcie oraz pomoc osób bliskich w okresie ci¹¿y oraz po porodzie jest czyn-
nikiem daj¹cym poczucie bezpieczeñstwa. M³odzi rodzice szukaj¹ czêsto pomocy
u osób bliskich.

2.6. Opieka nad dzieckiem – trudnoœci i satysfakcja

Opieka nad noworodkiem mo¿e byæ stresem dla wszystkich m³odych rodzi-
ców. Nawet najlepsze teoretyczne przygotowanie nie jest gwarancj¹ braków
trudnoœci oraz bezproblemow¹ opiek¹ nad maleñstwem. Wykonywanie wszel-
kich czynnoœci pielêgnacyjnych oraz zwi¹zanych w wychowaniem wymaga du-
¿ego zaanga¿owania, wiedzy oraz praktyki. Stan niepe³nosprawnoœci mo¿e byæ
czynnikiem, który wp³ywa pejoratywnie na postrzeganie siebie w roli rodzica.
Wymaga to stworzenia swoich schematów zachowañ, swojego sposobu na wyko-
nywanie poszczególnych zadañ.

Ogromnym wsparciem kobiety na wózku by³ m¹¿, który, mimo ¿e nie chodzi-
li do szko³y rodzenia, uwa¿a³, ¿e jego naturaln¹ postaw¹ jest opieka nad swoim
dzieckiem i zaanga¿owa³ siê w tê opiekê ju¿ w szpitalu:

Panie pielêgniarki jak go zobaczy³y, zaczê³y na niego krzyczeæ? ‘Co pan robi?’ ‘No jak to, przewi-

jam swoje dziecko. (K2)

G³ównym te¿ zadaniem ojca by³y k¹piele, poniewa¿ kobieta sama nie by³aby
w stanie wyci¹gn¹æ noworodka z wanny. Z biegiem czasu ma³¿eñstwo stara³o siê
tak dostosowywaæ otoczenie, aby kobieta mog³a samodzielnie wykonywaæ jak
najwiêcej czynnoœci przy dziecku. Jedno z udogodnieñ obrazuj¹ s³owa:

Zdemontowaliœmy jedn¹ œcianê w ³ó¿eczku, tak ¿ebym ja nie musia³a jej wyjmowaæ, w nocy na

przyk³ad na karmienie gór¹, przez t¹ œciankê, bo bym nie da³a rady. Tylko ja le¿a³am na boku,

³ó¿eczko by³o na tym samym poziomie, co moje ³ó¿ko bez tej œcianki i ja j¹ po prostu przesuwa³am.

(K2)

Kobieta samodzielnie nie wychodzi³a z malutk¹ córk¹ na spacery za to co-
dziennie werandowa³a j¹ na balkonie.

Na spacery d³u¿sze chodziliœmy razem, w sensie z mê¿em, czyli m¹¿ pcha³ wózek, a ja sobie sz³am

z boku. (K2)

Gdy córka by³a ju¿ silniejsza i samodzielnie by³a w stanie siê utrzymaæ, kobie-
ta sadza³a j¹ sobie na kolana i przewozi³a wózkiem w ró¿ne czêœci mieszkania. Ta-
kie samo rozwi¹zanie stosowano na zewn¹trz. Kobieta wskazywa³a, ¿e atutem tej
sytuacji by³a du¿a samodzielnoœæ córki. Przyk³adem tego, mo¿e byæ cytat:

Dzieci s¹ wstanie siê wszystkiego, du¿o szybciej nauczyæ, je¿eli maj¹ motywacjê, je¿eli rodzice

im na to pozwol¹. (…) I to by³o dziecko, które musia³o szybko siê wszystkiego nauczyæ, bardzo

szybko. Czyli na przyk³ad: ubieranie siê, rozbieranie siê. (K2)
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Kobieta wspomina³a, ¿e córka bardzo szybko by³a nauczona samodzielnego
wchodzenia do samochodu oraz zapinania pasów, czyli tych czynnoœci, które
by³yby niemo¿liwe przez ni¹ do wykonania. Wychodzenie na spacery w okresie,
kiedy córka ju¿ chodzi³a, umo¿liwia³y szelki zamocowane na jej plecach. Szybko
zrozumia³a te¿ komunikat STOP, dziêki czemu nigdy nie mia³y skrajnie niebez-
piecznych sytuacji. Wymaga³o to wielu logistycznych udogodnieñ, ale kobieta
wspomina ten czas bardzo pozytywnie.

Badany mê¿czyzna wskazywa³, ¿e bardzo pomocn¹ rolê w czynnoœciach
opiekuñczych nad synkiem odegra³a szko³a rodzenia. Tam wraz z ¿on¹ dowie-
dzieli siê, w jaki sposób pielêgnowaæ, k¹paæ, karmiæ dziecko. To sprawi³o, ¿e w roli
ojca czu³ siê pewniej (mimo ¿e do czasu pojawienia siê na œwiecie jego syna nie
bra³ innych dzieci na rêce, nie zajmowa³ siê nimi). Jego obowi¹zkiem od urodzenia,
oprócz codziennych czynnoœci pielêgnacyjnych, by³a k¹piel syna. Czu³ w zwi¹zku
z tym pewien stres, ale praktyka pomog³a w tym, ¿e wykonywa³ tê czynnoœæ coraz
sprawniej.

Mê¿czyzna na co dzieñ pracuje jako informatyk w domu. Od 8 miesi¹ca ¿ycia
syna (odk¹d ¿ona wróci³a po urlopie macierzyñskim do pracy) opiekuje siê nim
w ci¹gu dnia. Ten czas opisywa³ jako szczególnie wa¿ny. Jako czas, którego nie da
siê odzyskaæ:

(…) to jest jednak specyficzny czas, bo z takiego totalnego maluszka, jak robi siê coraz wiêkszy

i zaczyna bardziej przypominaæ ju¿ du¿ego cz³owieka, no to myœlê, ¿e to jest taki najfajniejszy

okres. (…) Przez ten czas co ja tam 2 lata to praktycznie z cz³owieczka, który jest ca³kowicie zale¿ny

w cz³owieka, który ciê odpycha bo chce sam robiæ, tak? Albo ba, ciebie ci¹gnie abyœ robi³ za niego,

pokazuje co masz robiæ, tak? Wiêc to jest ogromny skok na przyk³ad i to jest fajne. I ja siê cieszê, ¿e

mam tak¹ mo¿liwoœæ, ¿e w³aœnie, ¿e mog³em i mogê z synem do tego czasu teraz byæ i spêdziæ.
(M2)

Rozmówca doœwiadcza³ trudnoœci zwi¹zanych g³ównie z uszkodzenia wzro-
ku, œlepota zmierzchowa, znaczne ograniczenie obwodowego pola widzenia oraz
trudnoœci w adaptacji do zmiennego oœwietlenia wp³ywaj¹ na jakoœæ i bezpieczeñ-
stwo jego poruszania siê.

(…) jak idziemy sobie, nie wiem na spacer, jest wieczór, albo w pokoju jest ciemno i on sobie przy-

sypia i siê przy lampce bawi no to ja ju¿ mam du¿y dyskomfort i jasne posiedzê, pobawiê siê ale

ju¿ nie jestem w stanie tak siê udzieliæ, jakbym chcia³. (M1)

Ze wzglêdu na uszkodzenie wzroku ju¿ niespe³na 3-letni ch³opiec stosowa³
zasadê nie zostawiania zabawek w ró¿nych miejscach w domu, szczególnie na
szlakach komunikacyjnych (korytarz, przejœcia itp.) Wiedzia³ te¿, ¿e aby tata móg³
dobrze s³yszeæ, musi mieæ za³o¿ony aparat s³uchowy. Rano, po przebudzeniu, za-
nim zaczyna mówiæ do ojca, podaje mu do za³o¿enia aparat (nigdy go nie chowa³
ani siê nim nie bawi³).
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Trzecia z badanych osób nied³ugo po porodzie podesz³a do zimowej sesji na
realizowanych studiach. Wspomina³a ten czas jako ciê¿ki, jednak z pomoc¹ rodzi-
ców da³a radê. Teraz jej synek, mimo ¿e jest ma³y, ma œwiadomoœæ, ¿e w niektó-
rych czynnoœciach mama nie mo¿e braæ udzia³u. Reaguje wtedy z doœæ du¿¹ wy-
rozumia³oœci¹:

(…) To ograniczenie jest, bo przy takim skrzywieniu nawet to moje dziecko podnieœæ, to go ze

dwa razy podniosê, a za trzecim ju¿ wypracowaliœmy system, ¿e jak mam go podnieœæ, to on

w tym momencie podskakuje i jest mi du¿o l¿ej go po prostu dŸwign¹æ. (K1)

Ch³opiec chêtnie uczestniczy i pomaga w czynnoœciach domowych, tj. wyci¹-
ganie ubrañ z pralki, podawanie ziemniaków, sprz¹tnie zabawek.

Czasem jest tak, ¿e po ca³ym dniu jak siê po³o¿ê z synem wieczorem chocia¿ na chwilê, to 10 mi-

nut potrzebujê ¿eby wstaæ. I to te¿ jest, to co fajne u niego widzê, ¿e jak on widzi jak ja tak zale-

gam w pó³ na pod³odze, a w pó³ na ³ó¿ku i mówiê: «Synku potrzebujê chwili, daj mi chwilê, ja siê

zaraz podniosê«, to on do mnie podchodzi i mówi do mnie «Mamusiu ja pomasiam» i bierze tak

rêce na plecy [ruch masowania]. (K1)

Kobieta mówi³a, ¿e bardzo jej zale¿y aby syn wyrós³ na empatycznego,
m¹drego i zaradnego mê¿czyznê.

2.7. Rodzicielstwo jako wartoœæ w ¿yciu osób z niepe³nosprawnoœciami

Rodzicielstwo jest niezaprzeczaln¹ wartoœci¹ w ¿yciu badanych osób. Ka¿da
z nich inaczej opisuje swoje podejœcie do rodzicielstwa, a tak¿e swój stosunek do
dzieci. Zale¿y to od cech indywidualnych, osobowoœci, prze¿ytych doœwiadczeñ.
Niekiedy rodzicielstwo jest wartoœci¹ absolutn¹ w ¿yciu cz³owieka, najwa¿niejsz¹
rol¹ w ¿yciu, innym razem jest pewnym elementem, niejako puzzlem, który
dope³nia jakoœæ ¿ycia. Ka¿da z tych funkcji jest to¿sama w ró¿nych grupach
spo³ecznych, niezale¿nie czy rodzice s¹ pe³no- czy niepe³nosprawni. Przyk³adem
podejœcia, wskazuj¹cym na to, ¿e rodzicielstwo jest najwa¿niejsz¹ rol¹ w ¿yciu,
mog¹ byæ s³owa rozmówczyni:

Teraz jestem przede wszystkim mam¹, chyba na chwilê obecn¹, bo gdzieœ w momencie, gdy uro-

dzi³am dziecko, przesta³am byæ, przesta³am byæ córk¹ tak w pe³ni, ¿e tylko rodzice siê dla mnie li-

czyli i to by³o dla mnie najwa¿niejsze, ich zdanie i ich problemy i rodzina, tak jakby rodzice i ja.

Przesta³am byæ, tak? oligofrenopedagogiem, przesta³am byæ partnerk¹ w 100%, przesta³am byæ

kole¿ank¹, bo pewne rzeczy siê zatar³y, pewne kontakty siê zatar³y, w 100% sta³am siê mam¹, po

prostu. Mam¹, która ugotuje, która posprz¹ta, która dopilnuje, która przytuli jak trzeba, która

krzyknie jak trzeba. Tak jakby ca³e ¿ycie moje krêci siê wokó³ tego. (K1)

Mo¿na zaobserwowaæ ca³kowite oddanie siê nowej roli, definiowanie siebie
przez pryzmat bycia rodzicem. Wraz z przyjœciem potomstwa od³o¿y³a na bok
wszelkie dotychczas pe³nione funkcje.
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Podobnie badany mê¿czyzna opowiada³ o swoim ojcostwie:

Jestem, no jestem sob¹, a jakbym mia³ powiedzieæ no to teraz naprawdê siebie okreœlam pryzma-

tem, ¿e jestem tat¹. Bo to jest ju¿ czêœæ mnie. (M2)

Rodzicielstwo ma dla niego ogromn¹ wartoœæ. Z dotychczasowych ról, które
pe³ni³, wyodrêbni³ ojcostwo jako to, które jest jego czêœci¹. W jego wypowie-
dziach mo¿na wyczuæ ogromn¹ satysfakcjê z pe³nionej roli oraz dumê z syna.

Inne podejœcie prezentuje rozmówczyni, która na pytanie kim jest, odpowie-
dzia³a:

Cz³owiekiem, staraj¹cym siê prze¿yæ ¿ycie w miarê fajnie. Nie okreœlê siê jako matka, ¿ona, praco-

wnik naukowy. Bo ja to wszystko w jednym, tak? Jakby. Jestem osob¹, która by chcia³a cieszyæ siê

¿yciem codziennie? A na to ¿ycie sk³adaj¹ siê te ró¿ne elementy: m¹¿, dziecko, praca, wakacje.

Wiêc tak. (K2)

Rodzicielstwo jest jedn¹ z jej ról spo³ecznych, na pewno istotnych i odgry-
waj¹cych wa¿n¹ rolê w ¿yciu. Jednoczeœnie trudno mówiæ, ¿eby by³a to rola naj-
wa¿niejsza. Spe³nia siê ona równie¿ w innych sferach, takich jak ma³¿eñstwo, praca
zawodowa, pasje i zainteresowania.

Niew¹tpliwie droga do rodzicielstwa osób z niepe³nosprawnoœciami jest bar-
dzo trudna. Podobnie jak w ogólnej populacji doœwiadczenia osób z niepe³no-
sprawnoœci¹ bêd¹ zró¿nicowane. Bêd¹ one uzale¿nione od wzorców rodzicielstwa
wyniesionych z domu, relacji z rodzeñstwem, rodzicami, a tak¿e wewnêtrznych
postaw. Niew¹tpliwie jednak rodzicielstwo stanowi Ÿród³o satysfakcji oraz ¿ycio-
wego spe³nienia. Fakt posiadania dzieci traktowany jest przez badane osoby jako
naturalna kolej ¿ycia, ale równie¿ wa¿ny ¿yciowy cel. Przez to, ¿e jest wartoœcio-
wym doœwiadczeniem, staje siê Ÿród³em rodzicielskich radoœci. Umo¿liwia obser-
wacjê stopniowego rozwoju, zdobywania nowych umiejêtnoœci, kszta³towania
autonomii potomka.

Zakoñczenie

Rodzicielstwo to proces trudny, wymagaj¹cy wiele pracy i poœwiêcenia. Bar-
dzo silnie zwi¹zane jest ze skrajnymi emocjami: od strachu i lêku po ³zy radoœci
i szczêœcia. Osoby z ró¿nymi niepe³nosprawnoœciami mog¹ doœwiadczaæ rodziciel-
stwa. Ich doœwiadczenia rodzicielstwa s¹ mocno skorelowane z tym, jaka jest to
niepe³nosprawnoœæ, jak funkcjonuj¹ na co dzieñ oraz co bardzo wa¿ne, czy ich
stan jest ustabilizowany, czy te¿ pogarszaj¹cy siê. Ponadto w kontekœcie podjêcia
ról rodzicielskich bardzo du¿e znaczenie ma dziedzicznoœæ niepe³nosprawnoœci.
Osoby, u których zdiagnozowano wystêpowanie choroby uwarunkowanej gene-
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tycznie, mog¹ odczuwaæ ogromny strach, niepokój o zdrowie i ¿ycie dziecka.
Mog¹ te¿ pojawiaæ siê pytania: czy mam prawo do posiadania dzieci, czy mam
prawo nara¿aæ je na niepe³nosprawnoœæ, której sam doœwiadczam? S¹ to trudne
pytania natury etycznej. Z pomoc¹ w odpowiedzi czêsto przychodz¹ partnerzy,
zauwa¿aj¹c, ¿e niepe³nosprawne dzieci rodz¹ siê nie tylko wœród rodziców z nie-
pe³nosprawnoœci¹. Przyczyn takiego stanu mo¿e byæ wiele. Z drugiej strony nie
zawsze rodzice z niepe³nosprawnoœci¹ rodz¹ dzieci w podobnym stanie, wszystko
jest uzale¿nione od sposobu dziedziczenia choroby.

Z narracji badanych wynika, ¿e doœwiadczenie rodzicielstwa bywa dla nich
Ÿród³em wielu sytuacji trudnych wynikaj¹cych z samego faktu posiadania dzieci
(co dotyczyæ mo¿e ka¿dego rodzica), ale te¿ z tytu³u niepe³nosprawnoœci. Trud-
noœci te s¹ odmienne dla ka¿dego rodzaju niepe³nosprawnoœci, a tak¿e zapewne
odmienne dla ka¿dej osoby. Niemniej jednak doœwiadczenie rodzicielstwa przy-
nosi im równie¿ wiele satysfakcji. Obserwowanie rozwoju dziecka, mo¿liwoœæ
uczestniczenia w ich ¿yciu, posiadanie wp³ywu na ich rozwój nadaje ¿yciu sens.
Dzieci osób z niepe³nosprawnoœci¹ mog¹ przejawiaæ wiele zachowaæ wskazuj¹-
cych na du¿y poziom empatycznoœci i zrozumienia dla sytuacji rodziców. Szybciej
ni¿ ich rówieœnicy ucz¹ siê jak pomagaæ i wspieraæ rodziców w ró¿nych czynno-
œciach dnia codziennego. Wszystko to sprawia, ¿e rodzice z niepe³nosprawnoœcia-
mi doœwiadczaj¹ swojego rodzicielstwa jako du¿ej wartoœci w swoim ¿yciu.
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Zjawisko nastoletniego rodzicielstwa wœród uczniów
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹

Celem podjêtych badañ by³o ustalenie skali zjawiska nastoletniego rodzicielstwa wœród uczniów
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ uczêszczaj¹cych do szkó³ i oœrodków specjalnych. Za górn¹
granicê zostania matk¹ lub ojcem przyjêto 19 rok ¿ycia. Uznano, ¿e m³odzi ludzie, którzy zostaj¹
rodzicami w wieku 19 lat, s¹ dopiero u progu dojrza³ego ¿ycia, bez stabilizacji ¿yciowej w zakresie
pracy zawodowej, posiadania w³asnego mieszkania, samodzielnoœci finansowej i ekonomicznej.
Uczniowie z niepe³nosprawnoœci¹, zw³aszcza intelektualn¹, bêd¹c dziewiêtnastolatkami, na ogó³
jeszcze uczêszczaj¹ do szkó³ specjalnych. A zatem, w sytuacji zjawiska nastoletniego rodziciel-
stwa wsparcie ze strony pedagogów mo¿e byæ nieocenione dla przysz³oœci m³odych rodziców,
ich dziecka i najbli¿szych. W badaniach wziê³y udzia³ 34 placówki z 12 województw Polski. Wiêk-
szoœæ placówek stanowi³a specjalne oœrodki szkolno-wychowawcze, zespo³y szkó³ specjalnych,
ale te¿ zespo³y placówek szkolno-wychowawczo-rewalidacyjnych. W przypadku szkó³ œrednich
najliczniej reprezentowane by³y specjalne szko³y/klasy zawodowe i specjalne szko³y przysposa-
biaj¹ce do pracy. W celu okreœlenia skali zjawiska nastoletniego rodzicielstwa w populacji
uczniów z niepe³nosprawnoœci¹ ustalono szeœæ przedzia³ów czasowych wyznaczonych przez
dany rok szkolny (ostatni okres nie zamkniêto w konkretnym przedziale), a mianowicie:
2015/2016, 2014/2015, 2013/2014, 2012/2013, 2011/2012, 2010 i wczeœniej.

S³owa kluczowe: nastoletnie rodzicielstwo, uczeñ z niepe³nosprawnoœci¹, uczeñ z niepe³no-
sprawnoœci¹ intelektualn¹, szko³y 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



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 zwracaj¹ uwagê na tendencjê
przesuwania siê granicy wieku urodzeñ, ale te¿ na obni¿anie siê wieku inicjacji
seksualnej [Bidzan 2013: 18; zob. Skowroñska-Puæka 2016a: 218]. Wspó³czeœnie
problem ci¹¿ nastolatek w Polsce jest mniejszy w porównaniu do innych krajów.
Jak podaje M. Bidzan [2013: 22, por. Skowroñska-Puæka 2016b: 194; Bakiera,
Szczerbal 2018: 104] dotyczy on oko³o 3,4–6,0%, maksymalnie do 8% ogólnej liczby
wszystkich ci¹¿, a rozpiêtoœæ danych wynika z przyjêtej granicy wieku nastolet-
nich ci¹¿. A. Sarnat-Ciastko [2008: 143–145] zaznacza, i¿ oprócz ró¿nic w definio-
waniu granic nastoletniego macierzyñstwa, nie zawsze podejmuje siê analizy mo-
¿liwych dokonanych w Polsce aborcji przez nastoletnie dziewczêta. Liczba ci¹¿
u nastolatek zale¿y m.in. od po³o¿enia geograficznego i kultury kraju. Nastolatki
w ci¹¿y w niektórych pañstwach latynoskich, afrykañskich czy arabskich nie
budz¹ kontrowersji [Bidzan 2013: 20–21, por. Bakiera, Szczerbal 2018: 104].

P. Bunio-Mroczek [2014: 354] twierdzi, ¿e ze wzglêdu na wci¹¿ zmniejszaj¹c¹
siê skalê nastoletniego rodzicielstwa, problematyka ta nie jest zbyt czêsto podej-
mowana na gruncie polskim. W literaturze przedmiotu podkreœla siê równie¿
wiêksze zainteresowanie nastoletnim macierzyñstwem, ani¿eli nastoletnim ojco-
stwem. Uwa¿a siê nawet, ¿e terminy nastoletnie macierzyñstwo i nastoletnie ro-
dzicielstwo staj¹ siê niemal¿e synonimami [Bidzan 2013: 26; Bunio-Mroczek 2014:
355]. Nastoletnie ojcostwo tak¿e jest zjawiskiem o tendencji spadkowej obserwo-
wanej od pocz¹tku lat 90 XX w. Liczba nastoletnich ojców bywa trudna do ustale-
nia z kilku powodów. Zdarza siê, ¿e dziewczêta nie potrafi¹ wskazaæ wieku ojca
ich dziecka, albo te¿ sami ch³opcy nie maj¹ œwiadomoœci, ¿e s¹ rodzicami. Nie-
pe³noletnie dziewczêta zachodz¹ w ci¹¿ê ze swoimi rówieœnikami, ale dochodzi
i do takich sytuacji, w których ojcem okazuje siê byæ pe³noletni partner [Bidzan
2013: 26–27].

Oszacowanie skali nastoletniego rodzicielstwa nie jest proste zw³aszcza – jak
ju¿ zaznaczono – w przypadku ojcostwa. Problem ten dotyczy równie¿ nastolet-
niego rodzicielstwa osób z niepe³nosprawnoœci¹. W zasadzie brakuje informacji
o czêstotliwoœci wystêpowania nastoletniego macierzyñstwa i ojcostwa w tej gru-
pie. Polskie dane statystyczne koncentruj¹ siê na ogólnej populacji nastolatków.
Nie inaczej te kwestie prezentowane s¹ w statystykach zagranicznych. Niektórzy
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badacze sygnalizuj¹, ¿e nastolatki z niepe³nosprawnoœci¹ s¹ w przybli¿eniu o 15%
bardziej nara¿one na ci¹¿ê i rodzicielstwo ni¿ pe³nosprawne. Podaje siê te¿, ¿e
m³odzi z niepe³nosprawnoœci¹ zostaj¹ rodzicami przed ukoñczeniem 20 lat czê-
œciej ni¿ osoby pe³nosprawne. Zjawisko to dotyczy z regu³y kobiet z ró¿nymi ro-
dzajami niepe³nosprawnoœci [Shandra 2011, za: Linton i in. 2014: 92; Shandra,
Chowdhury 2012: 518–519; zob. Mach 2017: 298–300]. Co istotne, nastoletnie ro-
dzicielstwo dziewcz¹t i ch³opców z niepe³nosprawnoœci¹ rzadko stanowi przed-
miot badañ nie tylko w Polsce, ale i w innych krajach.

1. Skala zjawiska nastoletniego rodzicielstwa wed³ug
najnowszych danych G³ównego Urzêdu Statystycznego

Na podstawie danych G³ównego Urzêdu Statystycznego (GUS) w Polsce na
przestrzeni lat 1990–2016 obserwuje siê systematyczn¹ tendencjê zmniejszania siê
liczby urodzeñ ¿ywych 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 odnotowa³ 11 320 urodzeñ ¿ywych przez nastoletnie matki.
Uwzglêdniaj¹c wiek nastoletnich matek zauwa¿a siê, ¿e im starsza grupa wieko-
wa tym wiêksza liczba urodzeñ. Liczba urodzeñ ¿ywych przez najm³odsze matki,
a wiêc bêd¹ce w wieku 15 lat i mniej, wynios³a 253, czyli 2,24% wszystkich nastole-
tnich urodzeñ. Wœród szesnastolatek liczba urodzeñ jest ju¿ trzykrotnie wiêksza
i wynios³a 6,79% w grupie matek nastoletnich. Widoczny wzrost urodzeñ
wyst¹pi³ w populacji dziewcz¹t siedemnastoletnich (14,98%), a zw³aszcza osiem-
nastoletnich (28,84%). Najwiêkszy odsetek odnotowano w najstarszej grupie ma-
tek nastoletnich, a wiêc wœród dziewiêtnastolatek, który stanowi³ prawie po³owê
wszystkich urodzeñ ¿ywych badanej populacji (47,15%).

Prezentowane dane wydaj¹ siê szczególnie istotne z perspektywy kolejnoœci
urodzenia dziecka przez matkê nastoletni¹. Zdecydowana wiêkszoœæ matek
piêtnastoletnich i m³odszych to pierworódki, ale u szeœciu dziewczynek w anali-
zowanym 2016 r. by³o to urodzenie drugiego dziecka. Przypadki urodzenia
kolejnego dziecka wœród nastolatek wzrasta w kolejnych grupach wiekowych,
nie tylko pod wzglêdem liczby urodzeñ, ale tak¿e liczby kolejnego urodzenia.
I tak, jedna szesnastoletnia matka urodzi³a trzecie dziecko, tak samo dwie
siedemnastolatki i szeœæ osiemnastolatek. W grupie matek dziewiêtnastoletnich
cztery kobiety zosta³y po raz czwarty matkami, a jedna ju¿ po raz pi¹ty.

Wed³ug danych GUS urodzeñ ¿ywych w populacji nastoletnich kobiet ¿yj¹-
cych w œrodowisku miejskim by³o 6015, a w œrodowisku wiejskim 5305. Zarówno
w miastach, jak i na wsiach liczba urodzeñ zwiêksza siê wraz z wiekiem nastolet-
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nich matek. Nale¿y zauwa¿yæ, ¿e odsetek urodzeñ przez nastoletnie matki
z najm³odszych grup wiekowych jest wy¿szy w miastach ni¿ na wsiach. W przy-
padku piêtnastolatek lub dziewcz¹t m³odszych wyniós³ on 2,78% i 8,08% u szes-
nastolatek ze œrodowisk miejskich. Z kolei w œrodowisku wiejskim odsetek tych
urodzeñ stanowi³ 1,62% u piêtnastolatek lub m³odszych dziewcz¹t oraz 5,33%
u szesnastolatek. Odwrotn¹ sytuacjê obserwuje siê w populacji dziewcz¹t sie-
demnasto-, osiemnasto-, i dziewiêtnastoletnich, poniewa¿ tu odsetek urodzeñ we
wskazanych grupach wiekowych okazuje siê wy¿szy na wsiach ni¿ w miastach.
Przedstawia siê on nastêpuj¹co: 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 (wieœ). O ile taka ten-
dencja rozk³adu wyników wystêpuje tak¿e w kategorii pierworództwa, w pozo-
sta³ych kategoriach nie jest ju¿ na tyle jednoznaczna. Dla przyk³adu odsetek
urodzeñ drugiego dziecka jest nieco wy¿szy w grupie siedemnastolatek czy
osiemnastolatek z miast ni¿ ze wsi.

Kolejne dane za 2016 r. obrazuj¹ liczbê urodzeñ ¿ywych przez matki w wieku
19 lat i mniej z uwzglêdnieniem ich stanu cywilnego. I tak, wiêkszoœæ z nich, czyli
9626 (85,04%) kobiet urodzi³a dziecko bêd¹c w stanie pozama³¿eñskim, a 1694
(14,96%) bêd¹c w zwi¹zku ma³¿eñskim [GUS 2017: 281]. Zdecydowana wiêkszoœæ
kobiet, bo 6273 (55,42%), legitymowa³a siê gimnazjalnym poziomem wykszta³ce-
nia. Z kolei 1937 (17,11%) matek posiada³a wykszta³cenie podstawowe, 1582
(13,98%) œrednie, 1477 (13,05%) zasadnicze zawodowe, a 41 (0,36%) niepe³ne pod-
stawowe [GUS 2017: 285]. W 2016 r. na ka¿de 1000 nastolatek w wieku od 15 do
19 lat przypad³o 12 urodzeñ, a wiêc tyle samo co w roku 2015. Wspó³czynnik p³od-
noœci nastoletnich dziewcz¹t jest wy¿szy we wczeœniejszych latach. Stanowi³ on
w 2010 r. 15 urodzeñ na 1000 kobiet w wieku 15 do 19 lat, w 2000 r. 17 urodzeñ oraz
dwukrotnie wiêcej w 1990 r., bo 34 urodzenia [GUS 2017: 289].

Najwy¿szy wspó³czynnik p³odnoœci wœród nastoletnich kobiet w 2016 r.
odnotowano w województwach: pomorskim – 16,9%, warmiñsko-mazurskim –
16,8%, lubuskim – 16,6%, zachodniopomorskim – 16,1% i kujawsko-pomorskim –
15,3%. Najni¿szy wspó³czynnik p³odnoœci w analizowanej populacji stwierdzono
w województwach: podkarpackim – 7,7%, ma³opolskim – 8,5%, œwiêtokrzyskim –
9,6% i podlaskim – 9,6% oraz mazowieckim – 9,8% [GUS 2017: 290]. Najwy¿sz¹
p³odnoœæ kobiet, czyli urodzenia ¿ywe na 1000 kobiet w wieku 15–19 lat w miastach
licz¹cych w 2016 r. 100 tys. mieszkañców i wiêcej, odnotowano w: Wa³brzychu –
26,0%, Zabrzu – 21,1%, Bytomiu – 17,8%, W³oc³awku – 16,5%, Rudzie Œl¹skiej –
16,1%. Najni¿szy wskaŸnik zaobserwowano w: Rzeszowie – 2,9%, Kielcach –
5,8%, Koszalinie – 5,9%, Bia³ymstoku – 6,3%, Tarnowie – 6,9% [GUS 2017: 292].
W analizowanej grupie kobiet stwierdzono 149 urodzeñ ¿ywych z porodów
wielorakich (bliŸniêta) [GUS 2017: 293]. Wiêkszoœæ urodzeñ ¿ywych odby³o siê
o czasie, b¹dŸ w terminie zbli¿onym do wyznaczonego dnia porodu. Ich liczba
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wynios³a 10 225. Urodzenia ¿ywe trwaj¹ce 42 tygodnie i wiêcej objê³y 157 przy-
padków. Natomiast liczba urodzeñ wczeœniaczych rozk³ada³a siê nastêpuj¹co:
36–32 tygodnie trwania ci¹¿y – 731 urodzeñ ¿ywych, 31–28 tygodni trwania ci¹¿y
– 103 urodzenia ¿ywe, poni¿ej 28 tygodni – 56 urodzeñ ¿ywych, w tym poni¿ej
22 tygodni jedno urodzenie [GUS 2017: 297]. Ogó³em, w analizowanej grupie,
odnotowano 67 zgonów niemowl¹t. Jeden zgon dotyczy³ niemowlêcia urodzo-
nego z ci¹¿y trwaj¹cej 42 tygodnie lub d³u¿ej, inny z ci¹¿y trwaj¹cej poni¿ej
22 tygodni. Liczba kolejnych zgonów uwzglêdniaj¹cych pozosta³e okresy trwania
ci¹¿y – 22 zgony, 36–28 tygodni trwania ci¹¿y – 22 zgony, 27–22 miesi¹ce trwania
ci¹¿y – 21 zgonów [GUS 2017: 377].

Zjawisko zwiêkszania siê odsetka nastoletnich mê¿czyzn (19 lat i mniej)
wchodz¹cych w zwi¹zek ma³¿eñski obserwuje siê w latach 1980-1990. W roku
1980 odsetek ten wynosi³ 2,78%, a w 1990 r. – 4,86%. Od 1990 r. mo¿na zauwa¿yæ
tendencjê systematycznego obni¿ania siê liczby nastoletnich mê¿czyzn nowo¿eñ-
ców. W 2000 r. odsetek ten wynosi³ 2,57%, a w kolejnych latach 0,57% (2010 r.)
i 0,02% (2016 r.) [GUS 2017: 193]. Podobna sytuacja wystêpuje w grupie kobiet,
aczkolwiek liczba zawartych ma³¿eñstw przez nastolatki jest znacznie wy¿sza
w stosunku do mê¿czyzn. Odsetek dziewcz¹t w wieku 19 lat i mniej, które za-
war³y zwi¹zek ma³¿eñski w 1980 r., wynosi³ 17,61% oraz w 1990 r. – 22,01%. Na
zmniejszanie liczby zawieranych ma³¿eñstw przez nastoletnie kobiety przez kolejne
lata wskazuj¹ nastêpuj¹ce dane: 2000 r. – 12,16%, 2010 r. – 3,94%, 2016 r. – 1,63%
[GUS 2017: 194].

Z dalszych analiz wynika, ¿e w 2016 r. na ogóln¹ liczbê 193 455 zwi¹zków
ma³¿eñskich, 489 (0,25%) spoœród nich zosta³o zawartych przez mê¿czyzn w wieku
19 lat i mniej, przy czym mê¿czyŸni w wieku 18 lat stanowili 21,06% tej populacji,
natomiast w wieku 19 lat a¿ 78,94%. W przypadku nastoletnich kobiet odnotowa-
no 3161 zawartych przez nie ma³¿eñstw (1,63%), przy czym w tej populacji
zwi¹zek ma³¿eñski zawar³o 2,37% szesnastolatek, 4,84% siedemnastolatek, 30,12%
osiemnastolatek i najwiêcej, bo a¿ 62,67% dziewiêtnastolatek [GUS 2017: 194].
Wiêksze zró¿nicowanie pod wzglêdem wieku zawierania zwi¹zków ma³¿eñskich
obserwuje siê wœród dziewcz¹t. Zapewne wynika to z regulacji prawnych obo-
wi¹zuj¹cych w Polsce i zak³adaj¹cych, ¿e osoba niemaj¹ca ukoñczonych lat
osiemnastu nie mo¿e zawrzeæ ma³¿eñstwa. Jednak¿e z wa¿nych powodów s¹d
opiekuñczy mo¿e zezwoliæ na zawarcie ma³¿eñstwa kobiecie, która ukoñczy³a lat
szesnaœcie [Dz. U. z 1964 r. Nr 9, poz. 59]. Wy¿szy wskaŸnik zawieranych
ma³¿eñstw przez nastoletnie dziewczêta odpowiada starszemu wiekowi ich ¿y-
cia. Wiêcej nastoletnich nowo¿eñców zarówno mê¿czyzn, jak i kobiet, pochodzi³o
z terenów wiejskich [GUS 2017: 204].
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2. Za³o¿enia badañ w³asnych

Celem podjêtych badañ by³o okreœlenie skali zjawiska nastoletniego rodziciel-
stwa wœród uczniów z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ uczêszczaj¹cych do
placówek kszta³cenia specjalnego. Pomimo i¿ najczêœciej badacze nastoletniego
rodzicielstwa przyjmuj¹ górn¹ granicê zostania matk¹ lub ojcem przed ukoñcze-
niem 18 roku ¿ycia, w prezentowanych badaniach zdecydowano siê na 19 rok ¿y-
cia. Nale¿y wzi¹æ pod uwagê, ¿e m³odzi ludzie, którzy zostaj¹ rodzicami przed
ukoñczeniem 19 lat, dopiero stoj¹ u progu dojrza³ego ¿ycia. Z regu³y nie osi¹gaj¹
jeszcze stabilizacji ¿yciowej w zakresie pracy zawodowej, w³asnego mieszkania,
pe³nej samodzielnoœci finansowej, ekonomicznej. M³odzi z niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹ w tym wieku zazwyczaj s¹ nadal uczniami. A zatem, w sytuacji zja-
wiska nastoletniego rodzicielstwa wsparcie ze strony pedagogów mo¿e byæ nie-
ocenione dla przysz³oœci m³odych rodziców, ich dziecka i najbli¿szych [zob. Mach
2017: 99]. Wy³oniono nastêpuj¹ce problemy badawcze: Czy w badanych placów-
kach kszta³cenia specjalnego obserwuje siê zjawisko nastoletniego rodzicielstwa,
a je¿eli tak, to jaka jest jego skala? Czy zjawisko nastoletniego rodzicielstwa w ba-
danych szko³ach wystêpuje zarówno wœród dziewcz¹t, jak i ch³opców? W jakim
wieku ¿ycia nastoletni uczniowie z badanych placówek zostali rodzicami? Czy ba-
dane szko³y spotka³y siê z ofert¹ programów profilaktycznych lub innymi strate-
giami na rzecz zapobiegania przedwczesnemu rodzicielstwu, a je¿eli tak, to z jaki-
mi? Czy badane szko³y spotka³y siê z ofert¹ programów przeznaczonych dla
nastoletnich rodziców, a je¿eli tak, to z jakimi?

W badaniach przeprowadzonych w roku szkolnym 2016/2017 wykorzystano
w³asnej konstrukcji kwestionariusz do badania zjawiska nastoletniego rodziciel-
stwa wœród dziewcz¹t i ch³opców z niepe³nosprawnoœci¹ (wersja elektroniczna),
kierowany do dyrektorów szkó³. Wziê³y w nich udzia³ 34 placówki z wiêkszoœci
województw Polski, a konkretnie z 12, z wyj¹tkiem województwa lubuskiego,
³ódzkiego, podlaskiego i œl¹skiego (nie uzyskano odpowiedzi zwrotnej). Liczba
placówek uczestnicz¹cych w badaniu z uwzglêdnieniem województw przedsta-
wia siê nastêpuj¹co: 5 – województwo dolnoœl¹skie, 4 – województwo kujawsko-
pomorskiego, 1 – województwo lubelskie, 2 – województwo ma³opolskie, 3 – wo-
jewództwo mazowieckie, 1 – województwo opolskie, 4 – województwo podkar-
packie, 1 – pomorskie, 1 – œwiêtokrzyskie, 4 – warmiñsko-mazurskie, 4 – wielkopo-
lskie, 4 – zachodniopomorskie. Trzydzieœci placówek funkcjonuje w œrodowisku
miejskim, a piêæ w œrodowisku wiejskim. Bior¹c pod uwagê liczbê ludnoœci, naj-
wiêcej oœrodków, bo 9, znajdowa³o siê w miastach licz¹cych od 10 000 do 19 999
mieszkañców, 6 oœrodków w miastach od 20 000 do 39 999 mieszkañców; 4 oœrodki
w miastach od 40 000 do 99 999 mieszkañców; 4 oœrodki w miastach od 500 000 do

Zjawisko nastoletniego rodzicielstwa wœród uczniów z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ 137



999 999 mieszkañców; 3 oœrodki w miastach od 100 000 do 199 999 mieszkañców;
2 oœrodki w miastach od 200 000 do 499 999 mieszkañców, oraz jeden oœrodek
w mieœcie zamieszka³ym przez ponad 1 000 000 mieszkañców.

Wiêkszoœæ placówek stanowi³a specjalne oœrodki szkolno-wychowawcze, ze-
spo³y szkó³ specjalnych, ale te¿ zespo³y placówek szkolno-wychowawczo-rewa-
lidacyjnych, które oferowa³y ró¿ne etapy kszta³cenia, od edukacji przedszkolnej,
edukacji podstawowej, gimnazjalnej po szko³y œrednie. W przypadku szkó³ œred-
nich najliczniej reprezentowane by³y specjalne szko³y/klasy zawodowe i specjal-
ne szko³y przysposabiaj¹ce do pracy, poniewa¿ najwiêksza liczba placówek objê-
ta badaniami przeznaczona by³a dla dzieci i m³odzie¿y z niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹. Nieliczne kwestionariusze otrzymano od szkó³ reprezentuj¹cych
jeden etap kszta³cenia (gimnazja specjalne, gimnazjum z oddzia³ami integracyj-
nymi lub zasadnicze szko³y zawodowe specjalne). Jedna ze szkó³ mia³a status
szko³y spo³ecznej.

Szko³y, które wziê³y udzia³ w badaniu, zadeklarowa³y, ¿e obejmuj¹ one edu-
kacj¹ uczniów z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Ponad po³owa z nich
(18 szkó³) kszta³ci i wychowuje dzieci i m³odzie¿ z niepe³nosprawnoœci¹ intelektu-
aln¹ ka¿dego stopnia (lekki, umiarkowany, znaczny, g³êboki). Dwie placówki
oferuj¹ edukacjê tylko uczniom z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w stopniu
g³êbszym i g³êbokim, a siedem uczniom z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹
w stopniu lekkim, umiarkowanym i znacznym. W jednym przypadku wskazano
na edukacjê uczniów z g³êbszym stopniem niepe³nosprawnoœci intelektualnej,
zaœ w drugim na edukacjê uczniów z lekkim stopniem tej niepe³nosprawnoœci.
Dwa oœrodki specjalizuj¹ siê w kszta³ceniu dzieci i m³odzie¿y z wad¹ s³uchu, ale
poszerzy³y tak¿e ofertê edukacyjn¹ dla uczniów z niepe³nosprawnoœci¹ intelek-
tualn¹. Podobnie inny oœrodek, specjalizuj¹cy siê w edukacji dzieci i m³odzie¿y
s³abowidz¹cej i niewidomej, wskazuje równie¿ na wychowanków z niepe³no-
sprawnoœci¹ intelektualn¹. Niemal¿e wszystkie osoby wype³niaj¹ce ankietê za-
znaczy³y, ¿e oprócz uczniów z wiod¹c¹ niepe³nosprawnoœci¹ dla specyfiki ich
placówki, wystêpuj¹ te¿ inne. Z regu³y wymieniano: autyzm, zespó³ Aspergera,
niepe³nosprawnoœæ ruchow¹, niepe³nosprawnoœæ sprzê¿on¹, wady s³uchu lub
niepe³nosprawnoœæ wzrokow¹. Na ró¿norodnoœæ dysfunkcji u uczniów wskazy-
wano w dwóch przypadkach, a dotyczy³y one oddzia³ów/ szkó³ integracyjnych.

W celu okreœlenia skali zjawiska nastoletniego rodzicielstwa w populacji ucz-
niów z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ ustalono szeœæ przedzia³ów czaso-
wych wyznaczonych przez dany rok szkolny (ostatni z nich nie okreœla³ roku gra-
nicznego). A zatem, wyodrêbniono nastêpuj¹ce przedzia³y: 2015/2016, 2014/2015,
2013/2014, 2012/2013, 2011/2012, 2010 i wczeœniej. Za³o¿ono, i¿ miesi¹ce wakacyjne
urodzenia dziecka nale¿y wliczyæ do poprzedzaj¹cego ten okres roku szkolnego
(np. urodzenie dziecka w miesi¹cu sierpniu 2015 r. powinno byæ odznaczone
w roku szkolnym 2014/2015).
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3. Wyniki badañ w³asnych

Ponad po³owa badanych osób, a mianowicie 18 respondentów potwierdzi³o,
¿e w szkole wyst¹pi³o zjawisko rodzicielstwa uczniów, zarówno wœród dziew-
cz¹t, jak i ch³opców. Rodzicielstwo uczniów czêœciej dotyczy³o dziewcz¹t, a mia-
nowicie 174 przypadki macierzyñstwa oraz 62 przypadki ojcostwa. Uzyskane
dane pokazuj¹, ¿e ogólna liczba uczniów w kolejnych latach, którzy zostali rodzi-
cami, nie ulega zmniejszeniu, jest ona w miarê sta³a, a nawet w niektórych latach
zwiêksza siê. I tak, w roku szkolnym 2011/2012 w badanych szko³ach odnotowano
23 uczennice bêd¹ce matkami, a w nastêpnym o 4 wiêcej. O ile w roku szkolnym
2013/2014 nastoletnich matek jest znów nieco mniej, to w kolejnych latach jest ich
ju¿ 31 i 36. W grupie uczniów p³ci mêskiej, podobnie jak w grupie kobiet, najmniej
ojców, bo 5 odnotowano w roku szkolnym 2011/2012. Pozosta³e trzy lata charakte-
ryzuj¹ siê pewn¹ stabilnoœci¹, poniewa¿ wskazano na 10 uczniów-ojców w roku
2012/2013 oraz na tyle samo w roku 2014/2015. Respondenci zaznaczyli 11 uczniów-
-ojców w roku szkolnym 2013/2014.

Na uzyskane dane liczbowe warto popatrzeæ pod wzglêdem wieku ¿ycia ucz-
nia, który zosta³ rodzicem. W roku szkolnym 2015/2016 matkami zosta³o piêæ
dziewcz¹t w wieku 17 lat, jedenaœcie dziewcz¹t w wieku 18 lat, oraz dwadzieœcia
dziewcz¹t w wieku 19 lat. Pod wzglêdem wieku ¿ycia zostania matk¹ podobne
wyniki odnotowano w roku szkolnym 2014/2015. Nastoletnie macierzyñstwo
stwierdzono u piêciu uczennic w wieku 17 lat, u trzynastu uczennic w wieku 18 lat
i równie¿ trzynastu uczennic w wieku 19 lat. Dane uzyskane za rok szkolny
2013/2014 wskazuj¹ nastoletnie macierzyñstwo u dwóch szesnastoletnich uczen-
nic. Troje dziewcz¹t mia³o 17 lat, dziewiêæ uczennic – 18 lat, a dziesiêæ – 19 lat.
W roku szkolnym 2012/2013 matkami zosta³y trzy uczennice w wieku 16 lat, szeœæ
uczennic w wieku 17 lat, jedenaœcie uczennic w wieku 18 lat i siedem uczennic
w wieku 19 lat. Uczennicê, która zosta³a matk¹ w wieku 15 lat, odnotowa³a jedna
ze szkó³ w roku szkolnym 2011/2012. W tym okresie nastoletnie macierzyñstwo
dotyczy³o dwóch uczennic, które by³y siedemnastolatkami, dziesiêciu osiemna-
stolatek i tyle samo uczennic w wieku 19 lat. Otrzymane dane za rok 2010 b¹dŸ
lata wczeœniejsze informuj¹, ¿e dwie dziewczynki zosta³y matkami w wieku
15 lat, a jedna w wieku 16 lat. Ponadto respondenci zaznaczyli cztery przypadki
urodzeñ przez siedemnastolatki, czternaœcie urodzeñ przez osiemnastolatki oraz
dwanaœcie urodzeñ przez dziewiêtnastolatki.

Analizuj¹c wiek ¿ycia uczniów, którzy zostali ojcami w roku szkolnym
2015/2016, najwiêcej z nich by³o osiemnastolatkami, a konkretnie 9 ch³opców. Piê-
ciu legitymowa³o siê 19 rokiem ¿ycia, a jeden mia³ 17 lat. W roku szkolnym
2014/2015 nastoletnie ojcostwo wyst¹pi³o równie¿ u piêciu dziewiêtnastoletnich
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uczniów, u czterech osiemnastolatków i jednego siedemnastolatka. Kolejne rocz-
niki analizowane wstecz ujawniaj¹ najczêstsze nastoletnie rodzicielstwo w grupie
osiemnastolatków, a mianowicie siedmiu, piêciu i dwóch uczniów w poszczegól-
nych rocznikach, z tym, ¿e w roku szkolnym 2011/2012 obok dwóch osiemnastola-
tków, pozosta³ych dwóch uczniów mia³o 19 lat. Najm³odsi ojcowie w grupie
ch³opców mieli 17 lat i by³y to pojedyncze przypadki w ka¿dym roku szkolnym.
Jedynie jeden z uczniów zosta³ ojcem jako szesnastolatek, aczkolwiek sytuacjê t¹
odnotowano w przedziale- 2010 rok lub wczeœniej.

Porównuj¹c wiek ¿ycia nastoletnich uczniów, w którym zostali rodzicem, naj-
wiêcej matek by³o dziewiêtnastolatkami (41,38%), a w dalszej kolejnoœci osiem-
nastolatkami (39,08%), zaœ prawie po³owa ojców (48,38%) mia³a osiemnaœcie lat.
Dziewiêtnastolatkowie stanowili w tej grupie 38,71%. Nastoletni rodzice w wieku
17 lat to trzecia co do czêstotliwoœci wystêpowania kategoria wiekowa, która
objê³a 14,37% dziewcz¹t oraz 11,3% ch³opców. Badani nie wskazali zjawiska
wyst¹pienia nastoletniego ojcostwa u m³odszych uczniów z wyj¹tkiem, jak ju¿
wspomniano, jednego przypadku, a mianowicie szesnastolatka. Najm³odsze mat-
ki reprezentowa³y trzy dziewczynki w wieku 15 lat (1,72%) oraz szeœæ dziewczy-
nek w wieku szesnastu lat (3,45%).

Analizuj¹c zestawienia danych liczbowych z poszczególnych oœrodków mo¿na
zauwa¿yæ, ¿e ze zjawiskiem nastoletniego rodzicielstwa spotka³a siê ponad po³owa
badanych szkó³, czyli 18, co stanowi 52,94% badanych placówek, zaœ w 16 (47,06%)
nie odnotowano ani jednego przypadku w badanych przedzia³ach czasowych. Je-
denaœcie oœrodków, do których uczêszczali uczniowie doœwiadczaj¹cy nastolet-
niego rodzicielstwa, zetknê³o siê zarówno z nastoletnim macierzyñstwem, jak
i z nastoletnim ojcostwem, a siedem tylko z nastoletnim macierzyñstwem. Skala
tego zjawiska jest zró¿nicowana w poszczególnych szko³ach. Najwiêksza liczba
nastoletnich rodziców, uwzglêdniaj¹c wszystkie przedzia³y czasowe, w jednej ze
szkó³ wynios³a 83 uczniów, w tym 46 matek i 37 ojców. Nale¿y podkreœliæ, ¿e tylko
w ostatnim analizowanym roku szkolnym 10 uczennic tej szko³y urodzi³o dziec-
ko, a 8 uczniów zosta³o ojcami, w tym 5 uczennic i 5 uczniów by³o dziewiêtna-
stolatkami. W dalszej kolejnoœci inne szko³y odnotowa³y nastêpuj¹ce wskaŸniki
nastoletniego rodzicielstwa: 34 nastoletnie matki, 22 nastoletnie rodzicielstwa
(18 matek i 4 ojców), 19 nastoletnich rodziców (13 matek i 6 ojców), 16 nastoletnich
rodziców (14 matek i 2 ojców), 12 nastoletnich rodziców (9 matek i 3 ojców) oraz
11 nastoletnich rodziców (8 matek i 3 ojców). Z tylko jednym przypadkiem nasto-
letniego macierzyñstwa zetknê³y siê dwie szko³y. Respondenci z pozosta³ych
oœrodków zaznaczaj¹ od 2 do 10 przypadków nastoletniego rodzicielstwa. Sie-
dem oœrodków w miarê regularnie odnotowywa³o zjawisko nastoletniego rodzi-
cielstwa, a trzy z nich w ka¿dym analizowanym roku szkolnym, ³¹cznie z prze-
dzia³em 2010 r. i wczeœniej. Na podstawie uzyskanych danych mo¿na zauwa¿yæ,
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¿e w latach 2010 i mniej do roku szkolnego 2015/2016 najwiêcej nastoletnich rodzi-
ców odnotowa³y badane szko³y z województwa wielkopolskiego (101 uczniów),
kujawsko-pomorskiego (51 uczniów), ma³opolskiego (26 uczniów), a w dalszej ko-
lejnoœci z województwa warmiñsko-mazurskiego (19 uczniów), dolnoœl¹skiego
(11 uczniów), zachodniopomorskiego (11 uczniów), podkarpackiego (10 uczniów),
mazowieckiego (5 uczniów). Warto podkreœliæ, ¿e w obrêbie wymienionych woje-
wództw by³y szko³y, które nie wskaza³y ani jednego przypadku nastoletniego ro-
dzicielstwa. Dla przyk³adu, na piêæ szkó³ z województwa dolnoœl¹skiego, które
wziê³y udzia³ w badaniu, tylko jedna zaznaczy³a istnienie omawianego zjawiska.
Podobna sytuacja dotyczy szkó³ z województwa warmiñsko-mazurskiego. Pre-
zentowane dane nie wykaza³y nastoletniego rodzicielstwa wœród uczniów z wo-
jewództwa lubelskiego, opolskiego i œwiêtokrzyskiego, aczkolwiek w badaniu
wzi¹³ udzia³ tylko jeden oœrodek z ka¿dego z tych trzech województw.

Omówione dotychczas wyniki badañ dotyczy³y uczniów, którzy w danym
roku szkolnym zostali rodzicami. Dlatego te¿ kolejny aspekt podjêtych analiz
wi¹¿e siê z uczniami oczekuj¹cymi na dziecko. Okaza³o siê, ¿e osiem z badanych
oœrodków w roku szkolnym 2016/2017 ponownie zetknê³y siê ze zjawiskiem
nastoletniego rodzicielstwa wœród uczniów. Dwa oœrodki mieœci³y siê w wojewódz-
twie kujawsko-pomorskim, dwa w województwie ma³opolskim, jeden w woje-
wództwie warmiñsko-mazurskim, jeden w wielkopolskim, dwa w zachodnio-
pomorskim. I tak, oœmiu respondentów potwierdzi³o, ¿e w momencie prowadzenia
badañ do placówek uczêszczali uczniowie, którzy niebawem mieli zostaæ rodzica-
mi. Uczennice w ci¹¿y stanowi³o siedem osiemnastolatek oraz osiem dziewiêt-
nastolatek. Z kolei w grupie mê¿czyzn dziecka spodziewali siê jeden siedemna-
stolatek, a tak¿e czterech osiemnastolatków oraz szeœciu dziewiêtnastolatków.
Uczniowie oczekuj¹cy dziecka, czyli piêtnastu wychowanków uczêszcza³o do
szkó³, w których wystêpowa³o ju¿ wczeœniej zjawisko nastoletniego rodziciel-
stwa. Jeden z oœrodków tylko raz wczeœniej wskaza³ tak¹ sytuacjê.

Jak wczeœniej zasygnalizowano wiêkszoœæ szkó³ obejmowa³a edukacj¹ ucz-
niów z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Szko³y, w których najliczniej wystê-
powa³o omawiane zjawisko, przeznaczone by³y dla tej grupy m³odzie¿y. Dwa
oœrodki ukierunkowane na kszta³cenie dzieci i m³odzie¿y z niepe³nosprawnoœci¹
s³uchow¹ nie stwierdzi³y dotychczas nastoletniego rodzicielstwa. Sporadyczne
przypadki odnotowa³a jedna z placówek dla uczniów z niepe³nosprawnoœci¹
wzrokow¹. Nale¿y jednak przypomnieæ, ¿e respondenci ze wszystkich szkó³,
równie¿ tych specjalizuj¹cych siê w edukacji i rehabilitacji uczniów z niepe³no-
sprawnoœci¹ sensoryczn¹, wspomnieli o uczêszczaniu grupy uczniów z niepe³no-
sprawnoœci¹ intelektualn¹. W zwi¹zku z tym, na podstawie uzyskanych danych
nie sposób okreœliæ czy w ostatnio wskazanej placówce nastoletnie rodzicielstwo
dotyczy³o m³odzie¿y posiadaj¹cej oprócz uszkodzenia wzroku, tak¿e niepe³no-
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sprawnoœæ intelektualn¹. Ponadto odnotowano jedn¹ dziewiêtnastoletni¹ ciê-
¿arn¹ uczennicê.

Inn¹ podjêt¹ w prezentowanych badaniach kwesti¹ by³o rozpoznanie oferty
programów profilaktycznych lub innych strategii na rzecz zapobiegania przed-
wczesnemu rodzicielstwu, z jakimi spotka³a siê szko³a. Ponad po³owa, bo 16 re-
spondentów potwierdzi³a, ¿e taka mia³a miejsce. Poproszono tak¿e o wskazanie
autorów i tytu³ów ewentualnych programów. W wiêkszoœci dyrektorzy oœrod-
ków wymieniali jedynie szkolne programy, tworzone g³ównie przez nauczycieli
lub specjalistów danej szko³y (byli to m.in. nauczyciele wiedzy o spo³eczeñstwie,
wychowania do ¿ycia w rodzinie, szkolny pedagog i psycholog, pedagodzy spe-
cjalni, katecheci, a tak¿e specjalista spoza szko³y bêd¹cy jednoczeœnie edukatorem
seksualnym i pedagogiem specjalnym). Siedem szkó³ zaznaczy³o typowo auto-
rskie programy, których tytu³y sugeruj¹ wê¿sze lub szersze ujêcie podjêtej proble-
matyki. Dotyczy³y one m.in. zagadnieñ wczesnego macierzyñstwa, przygotowy-
wania do bycia mam¹, pomocy w opiece nad dzieæmi. Jedna ze szkó³ mog³a
pochwaliæ siê autorskim programem opracowanym we wspó³pracy z jednym
z autorytetów w zakresie edukacji seksualnej osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelek-
tualn¹. Jeszcze inna placówka wymieni³a autorski program skonstruowany przez
nauczyciela wiedzy o spo³eczeñstwie skupiaj¹cy siê na wybranych elementach
edukacji seksualnej m³odzie¿y z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w stopniu
umiarkowanym. By³a to te¿ jedyna szko³a, która wskaza³a tak¿e na lokalny pro-
gram bêd¹cy projektem stowarzyszenia dzia³aj¹cego na rzecz osób z niepe³no-
sprawnoœci¹ intelektualn¹.

Pozostali dyrektorzy zwracali uwagê na podejmowanie dzia³añ profilaktycz-
nych w ramach przedmiotu wychowanie do ¿ycia w rodzinie lub szkolnego prog-
ramu profilaktyki i szkolnego programu wychowawczego. Niektórzy responden-
ci wpisali nazwy ogólnodostêpnych programów, realizowanych w ramach przed-
miotu wychowania do ¿ycia w rodzinie: Teresy Król „Wêdruj¹c ku doros³oœci”,
El¿biety Papis „¯ycie i mi³oœæ. Program wychowania dzieci i m³odzie¿y”.
W dwóch przypadkach nie podano ¿adnych informacji na temat oferty progra-
mów profilaktycznych czy te¿ innych dzia³añ na rzecz zapobiegania przedwczes-
nemu rodzicielstwu. Jeden z dyrektorów stwierdzi³ ogólnikowo, ¿e spotka³ siê
z tak¹ ofert¹ podczas konferencji. A zatem, ponad po³owa badanych, czyli osiem-
nastu respondentów twierdzi³o, ¿e ich szko³a nie s³ysza³a o wspomnianych pro-
gramach lub strategiach. Na osiemnaœcie szkó³, które posiada³y doœwiadczenia
nastoletniego rodzicielstwa, dwanaœcie z nich podejmowa³o opisane powy¿ej
dzia³ania. Cztery szko³y bez tego typu doœwiadczeñ równie¿ dysponowa³a pro-
pozycj¹ dzia³añ profilaktycznych, z tym, ¿e w dwóch przypadkach umiejscowio-
no je w ramach wychowania do ¿ycia w rodzinie, oraz w szkolnym programie
profilaktyki i szkolnym programie wychowawczym. Programy autorskie realizo-

142 Aleksandra Mach



wane by³y przez cztery szko³y, w których nie wyst¹pi³o zjawisko nastoletniego ro-
dzicielstwa, albo odnotowano epizodyczne przypadki oraz przez trzy szko³y,
w których problem ten wystêpuje.

Niemal¿e wszyscy respondenci, podkreœlili, ¿e ich szko³a nie spotka³a siê
z ofert¹ programów przeznaczonych dla nastoletnich rodziców, w przeciwieñstwie
do tylko jednego dyrektora. Niestety nie uzyskano bli¿szych informacji doty-
cz¹cych nazwy lub autora tego programu, a tak¿e jego zasiêgu (centralny,
lokalny, czy szkolny).

Zakoñczenie

Na podstawie uzyskanych rezultatów badawczych mo¿na stwierdziæ, i¿ ze
zjawiskiem nastoletniego rodzicielstwa spotka³a siê ponad po³owa placówek, któ-
re wziê³y udzia³ w badaniu. Ogólna liczba nastoletnich rodziców w kolejnych la-
tach nie ulega³a zmniejszeniu, by³a ona w miarê sta³a, a nawet w niektórych latach
zwiêksza³a siê, w przeciwieñstwie do danych ogólnokrajowych œwiadcz¹cych
o tendencji spadkowej (oczywiœcie nie sposób porównywaæ tych wyników celem
wysuniêcia daleko id¹cych wniosków, ze wzglêdu na ma³¹ populacjê w bada-
niach w³asnych). Skala tego zjawiska jest zró¿nicowana w poszczególnych
szko³ach. Jako przyk³ad mo¿na wskazaæ, z uwzglêdnieniem wszystkich prze-
dzia³ów czasowych, szko³y, w których odnotowano najwiêksz¹ i najmniejsz¹ licz-
bê nastoletnich rodziców, a mianowicie 83 uczniów (46 matek i 37 ojców) i jeden
przypadek nastoletniego macierzyñstwa zaznaczony przez dwie placówki. Na-
stoletnie rodzicielstwo dotyczy³o zarówno uczennic jak i uczniów, czêœciej
dziewcz¹t (174 przypadki) ni¿ ch³opców (62 przypadki). Wiek ¿ycia nastoletnich
uczniów, w którym zostali rodzicami okaza³ siê zró¿nicowany, jednak¿e najwiê-
cej matek by³o dziewiêtnastolatkami (41,38%), a w dalszej kolejnoœci osiemnasto-
latkami (39,08%), zaœ prawie po³owa ojców (48,38%) mia³a osiemnaœcie lat.
Najm³odsze matki reprezentowa³y trzy dziewczynki w wieku 15 lat (1,72%), zaœ
w grupie ch³opców najm³odszym ojcem okaza³ siê jeden szesnastolatek.

Prawie po³owa dyrektorów badanych szkó³ potwierdzi³a, ¿e szko³a dysponu-
je ofert¹ programów profilaktycznych na rzecz zapobiegania przedwczesnemu
rodzicielstwu. Ich autorami byli g³ównie nauczyciele lub specjaliœci (psycholog,
pedagog) pracuj¹cy w danej placówce. Czêœæ wskazywanych dzia³añ stanowi
jedynie element programu wychowawczego szko³y. Z otrzymanych informacji
mo¿na przypuszczaæ, i¿ znikoma liczba placówek korzysta³a ze wsparcia nauczycieli
posiadaj¹cych kompetencje z zakresu edukacji seksualnej, a wskazane ogólnodo-
stêpne programy do nauczania przedmiotu wychowanie do ¿ycia w rodzinie za-
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pewne obejmowa³y uczniów z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w stopniu lek-
kim. Zdecydowana wiêkszoœæ dyrektorów przyzna³a, ¿e ich szko³a nie spotka³a
siê z ofert¹ programów przeznaczonych dla nastoletnich rodziców.

Jak podkreœlaj¹ specjaliœci, ka¿da placówka musi uwzglêdniaæ rozwój psycho-
seksualny wychowanka, gdy¿ jest on jedn¹ ze sfer jego funkcjonowania, której
nie da siê wyizolowaæ. Zwraca siê równie¿ uwagê, i¿ sam przedmiot „wychowa-
nie do ¿ycia w rodzinie” sugeruje obowi¹zek realizacji wspomnianych zagadnieñ,
o ile rodzice nie z³o¿yli wniosku o wy³¹czenie dziecka z tych zajêæ [Fornalik b.r.w.:
83–84]. Uczniowie pe³noletni sami decyduj¹ o uczêszczaniu na nie, z wyj¹tkiem
uczniów z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w stopniu lekkim [Dz. U. z 1999 r.
Nr 67, poz. 756]. Dla uczniów z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w stopniu
umiarkowanym lub znacznym nie przewiduje siê organizacji takich zajêæ, gdy¿ –
jak podkreœla Ministerstwo Edukacji Narodowej – w podstawie programowej kie-
rowanej do tej grupy, s¹ treœci zwi¹zane z przygotowaniem do ¿ycia w rodzinie
w ramach obowi¹zkowych zajêæ edukacyjnych [https://men.gov.pl/ministerstwo/
informacje/wychowanie-do-zycia-w-rodzinie-rozporzadzenie-podpisane.html,
dostêp: 23.06.2018; zob. Dz. U. z 2017 r., poz. 1117].

Anna Prokopiak [2012: 77; por. Mejnartowicz b.r.w.: 22], podejmuj¹c refleksjê
nad wychowaniem seksualnym osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w sto-
pniu umiarkowanym i znacznym, zauwa¿a, ¿e w praktyce g³ównym kierunkiem
podejmowanych dzia³añ staje siê redukowanie przejawów zachowañ autose-
ksualnych, ani¿eli realizowanie konkretnego programu edukacyjnego. Co wiêcej,
pedagodzy poszukuj¹ takich programów. Nie zawsze znajduj¹ satysfakcjonuj¹ce
propozycje bibliograficzne, które odpowiada³yby na ich w¹tpliwoœci. Niestety,
niektórzy wychowawcy prezentuj¹ postawê zamkniêt¹. Opieraj¹ siê na utartych
opiniach, b¹dŸ te¿ w ogóle nie poszukuj¹ optymalnych rozwi¹zañ. Warto podkre-
œliæ, ¿e równie¿ rodzice maj¹ prawo oczekiwaæ od szkó³ wsparcia w edukacji sek-
sualnej swojego dziecka. Badania Marzeny Buchnat i Katarzyny Waszyñskiej
[2016: 116] wœród rodziców dzieci z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w stopniu
lekkim w wieku gimnazjalnym wykaza³y, ¿e nie czuj¹ siê oni przygotowani do
edukacji seksualnej swojej córki lub syna. Po³owa z nich przyzna³a, ¿e nie posiada
wiedzy na temat rozwoju psychoseksualnego w³asnego dziecka. Co istotne, wiê-
kszoœæ uwa¿a³a, ¿e o p³ciowoœci i seksualnoœci powinni rozmawiaæ z dzieæmi ro-
dzice i nauczyciele. Powodem unikania tego typu rozmów przez rodziców okaza³
siê m.in. brak wiedzy, w jaki sposób poruszaæ wskazan¹ problematykê z dziec-
kiem. Interesuj¹ce tureckie badania na temat opinii rodziców o seksualnoœci ich
nastoletnich dzieci z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w stopniu lekkim i umiar-
kowanym przeprowadzili A. Isler i in. [2009: 231]. Zdaniem ponad po³owy rodziców
edukacja seksualna powinna zaczynaæ siê w szkole podstawowej. Nieco mniej ba-
danych konsultowa³o siê ze wspó³ma³¿onkiem w sprawach seksualnoœci dziecka.
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Spora grupa rodziców nie podejmowa³a siê edukacji seksualnej wobec swego po-
tomstwa, a niektórzy przyznali, ¿e nigdy nie rozmawiali na tego typu tematy. Ro-
dziców nurtowa³y g³ównie kwestie przysz³oœci dziecka, zw³aszcza gdy ich ju¿ za-
braknie, albo ich ustosunkowania siê do pragnienia posiadania przez potomka
sympatii b¹dŸ chêci zam¹¿pójœcia.

Wyzwaniem dla wspó³czesnych szkó³, a tak¿e innych instytucji staje siê pro-
fesjonalna pomoc nastoletnim rodzicom, zw³aszcza wtedy, gdy nie mog¹ oni li-
czyæ na swoich najbli¿szych [Mach 2017: 113; zob. Kijak 2014: 109–110].

Przeprowadzone badania sk³aniaj¹ do podjêcia dalszych analiz zjawiska na-
stoletniego rodzicielstwa wœród dziewcz¹t i ch³opców z niepe³nosprawnoœci¹ in-
telektualn¹, ale na szerzej zakrojon¹ skalê, z jednoczesnym uwzglêdnieniem sto-
pnia niepe³nosprawnoœci w tej populacji uczniów.
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Nastoletnie uczennice z niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹ w perspektywie udzielanego im wsparcia

Artyku³ poœwiêcony jest problematyce nastoletniego macierzyñstwa m³odych kobiet z niepe³no-
sprawnoœci¹ intelektualn¹ w perspektywie ich wsparcia. Autorzy przedstawiaj¹ wyniki badañ
przeprowadzonych w tym obszarze – wywiad fokusowy ze specjalistami pracuj¹cymi w szkole
zawodowej dla uczniów z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Celem badania by³o poznanie
znaczenia udzielonego procesowi wspierania m³odych matek z niepe³nosprawnoœci¹ intelektu-
aln¹. Analiza pokazuje istotê wsparcia udzielanego m³odym matkom przez szko³ê oraz pomocy
w procesie wchodzenia w doros³oœæ poprzez œrodowisko rodzinne.

S³owa kluczowe: nastoletnie macierzyñstwo, niepe³nosprawnoœæ intelektualna, wsparcie, dorastanie

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

Rozpoczynaj¹c rozwa¿ania na temat wsparcia udzielanego nastoletnim mat-
kom z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, chcia³ybyœmy wy³oniæ trzy kategorie
kluczowe:
– nastoletnie macierzyñstwo,
– macierzyñstwo z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹,



– wsparcie udzielane m³odym matkom z niepe³nosprawnoœci¹.
Œwiadomie kategoriê macierzyñstwa przedstawiamy z dwóch ró¿nych p³asz-

czyzn. Zarówno wiek jak i sprawnoœæ intelektualna znacz¹co wp³ywaj¹ na przebieg
i jakoœæ realizowania roli matki przez dan¹ kobietê. Ponadto w literaturze tematu
rozwa¿ania i eksploracje naukowe poœwiêcone s¹ jednej b¹dŸ drugiej kategorii.
Po³¹czenia obu obszarów dokona³yœmy poprzez przeprowadzone badanie, co
przedstawimy w czêœci artyku³u poœwiêconej analizie badania. Natomiast perspekty-
wa wsparcia udzielanego m³odym matkom z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹,
wydaje nam siê wa¿na zarówno ze wzglêdu na ideê odpowiedzialnoœci spo³ecz-
nej, jak i przez istotê trudnoœci i wyzwañ wynikaj¹cych ze z³o¿onoœci tej sytuacji.

Dokonamy analizy wskazanych pól znaczeniowych, a nastêpnie przedstawi-
my wnioski z przeprowadzonego przez nas badania – wywiadu fokusowego
z pracownikami (psycholog, pedagog, nauczyciel przedmiotowy) szko³y zawodo-
wej dla osób z lekk¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹.

1. Nastoletnie macierzyñstwo

„Osoby z niepe³nosprawnoœciami, wchodz¹c w rolê ojca czy matki, konfron-
tuj¹ siê ze zderzeniem znaczeñ przypisywanych niepe³nosprawnoœci z jednej
strony i rodzicielstwu z drugiej” [Wiszejko-Wierzbicka 2018]. W naszych rozwa-
¿aniach wprowadzamy w to zdarzenie krytyczne trzeci¹ perspektywê, która do-
datkowo determinuje i naznacza ten – ju¿ zmieniony przez niepe³nosprawnoœæ
intelektualn¹ kobiety – proces stawania siê matk¹.

Dorastanie jest okresem przejœciowym pomiêdzy dzieciñstwem a doros³oœci¹,
obfituje w zmiany fizyczne, psychiczne i spo³eczne. Znacz¹ca jest równie¿ zmiana
oczekiwañ otoczenia spo³ecznego wobec m³odego cz³owieka. W przypadku na-
stoletniego macierzyñstwa u¿ywane jest wrêcz pojêcie zderzenia ról i zadañ
z dwóch etapów ¿ycia [Bidzan 2007].

Ka¿de stadium w ¿yciu cz³owieka zwi¹zane jest ze zmianami charaktery-
stycznymi dla danego wieku, co nadaje ¿yciu charakter rozwojowy [Przetacznik-
-Gierowska, Tyszkowa 2002]. Dorastanie to czas nabywania charakterystycznych
dla wieku umiejêtnoœci, wype³nianie zadañ
i obowi¹zków zwi¹zanych z m³odym okresem ¿ycia. Bycie nastolatkiem wi¹¿e siê
z wieloma zmianami biologicznymi i psychicznymi (np. dojrzewanie, zmiany hor-
monalne, budzenie siê nowych potrzeb m.in. seksualnych), obowi¹zkami (np. po-
dejmowanie nauki/ realizowanie obowi¹zku szkolnego), tendencjami spo³eczny-
mi (np. chêæ spotykania siê z grup¹ rówieœnicz¹ i jej du¿e znaczenie, pierwsze
zwi¹zki, mi³oœci, fascynacje) czy brakiem pe³nej autonomii i niezale¿noœci finan-
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sowej (np. mieszkanie z rodzicami, brak pracy). Wynika z tego, ¿e przebieg doj-
rzewania p³ciowego to wypadkowa biologicznego wymiaru, psychologicznego,
otoczenia spo³ecznego, kultury w jakiej ¿yje dana osoba [Bidzan 2007].

Ci¹¿a, która nie jest charakterystycznym zdarzeniem dla wieku nastoletniego,
nale¿y do czynników utrudniaj¹cych realizowanie przypisanych temu okresowi
zadañ rozwojowych. Badania przeprowadzone przez Brzeziñsk¹ i Janiszewsk¹-
-Rain wskazuj¹ na istotê korzystnych warunków przebiegaj¹cego procesu dojrzewa-
nia, których efektem jest umiejêtnoœæ samostanowienia [Brzeziñska, Janiszewska-
-Rain 2005], bêd¹ca niezwykle wa¿n¹ dla póŸniejszych zadañ podejmowanych
w doros³ym ¿yciu. Oznacza to, ¿e im lepsze warunki œrodowiska w jakim dorasta
m³oda osoba (np. pe³na, niedysfunkcyjna rodzina, nieznacz¹ca liczba wydarzeñ
stresowych, prawid³owe relacje rówieœnicze, prawid³owa sytuacja ekonomiczna
rodziny) tym ma ona wiêksze mo¿liwoœci na pokonywanie ¿yciowych trudnoœci.

Rodzicielstwo okreœlane jest jako zadanie konstytuuj¹ce doros³oœæ, a nawet
bêd¹ce jej wyznacznikiem w perspektywie spo³ecznej [Erikson 2012]. Znaczenie
ma zarówno wype³nianie funkcji reprodukcyjnej, jak i branie odpowiedzialnoœci
za dziecko, wype³nianie zadañ opiekuñczych i wychowawczych.

W sytuacji nastoletniego macierzyñstwa rozwi¹zanie powsta³ego konfliktu
ról (dorastanie vs doros³oœæ), wydaje siê zale¿ne od poziomu rozwoju poznawcze-
go oraz spo³eczno-emocjonalnego danej kobiety, a tak¿e od specyfiki œrodowiska
oddzia³uj¹cego na ni¹. Obszary wymagaj¹ce wsparcia omówimy w kolejnej czêœci
artyku³u. W tym miejscu chcia³ybyœmy podkreœliæ tylko, i¿ czynniki zewnêtrzne
(do których zaliczamy w³aœnie m.in. otoczenie spo³eczne) stanowi¹ równie¿ deter-
minantê trudnoœci psychologicznych zwi¹zanych z nastoletnim macierzyñstwem
oraz jakoœci i skutecznoœci radzenia sobie z nimi.

W literaturze tematu wymienia siê wiele problemów natury psychologicznej,
na które napotykaj¹ nastoletnie matki (niezale¿nie od poziomu sprawnoœci intele-
ktualnej). W perspektywie naszych rozwa¿añ znacz¹ce wydaj¹ siê zw³aszcza: na-
ra¿enie na stres, choroby somatyczne i depresje, brak zdolnoœci wychowawczych,
niski stopieñ zainteresowania dzieckiem, poczucie odpowiedzialnoœci za dziecko
[Troutman, Curtna 1990], brak stabilnoœci emocjonalnej, niska samoocena [Wein-
traub 1990]. Wskazywana jest równie¿ tendencja do ujawniania siê i rozwijania
nowych potrzeb, a wœród nich potrzeby seksualnej.

Trudnoœci te implikuj¹ zmiany jakoœciowe i czasowe w procesie dojrzewania
nastoletnich matek. Zmiany te jednak mog¹ mieæ charakter rozwojowy. M. Ko-
œcielska na podstawie przeprowadzonych przez siebie badañ, wskazuje na niski
poziom dojrza³oœci osobowej nastolatek w momencie zajœcia w ci¹¿ê oraz na jej
znacz¹cy wzrost po urodzeniu siê dziecka [Koœcielska 1998]. Znacz¹ce w tej per-
spektywie jest zbudowanie relacji z dzieckiem, a tak¿e umocnienie wczeœniejszej sa-

modzielnej decyzji o urodzeniu dziecka [Bidzan 2007]. Badania te dotycz¹ jednak
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m³odych kobiet w normie intelektualnej. W przypadku nastoletnich matek z nie-
pe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ proces zmian mo¿e byæ utrudniony, a tak¿e uwa-
runkowany koniecznoœci¹ dodatkowego wsparcia. Niepe³nosprawnoœæ intele-
ktualna implikuje bowiem proces rekonstrukcji kategorii macierzyñstwa.

2. Macierzyñstwo kobiet z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹

Sytuacja matek i macierzyñstwa zmienia siê wraz z histori¹, sytuacj¹ polityczn¹,
gospodarcz¹, ruchami dzia³aj¹cymi na rzecz praw kobiet. Pocz¹tkowo rola matki
sprowadza³a siê jedynie do zadañ zwi¹zanych z wykarmieniem dziecka, opiek¹
nad ogniskiem domowym, z czasem nabieraj¹c znaczenia i wartoœci. Istotne za-
czê³y stawaæ siê aspekty spo³ecznej strony macierzyñstwa, podkreœlano istotê
wiêzi miêdzy matk¹ a dzieckiem, znaczenie karmienia piersi¹ dla zdrowia ma³ego
dziecka. Zmiana w rozumieniu i podejœciu do macierzyñstwa oparta by³a o ruch
od myœlenia biologicznego do spo³ecznej roli matki, do œwiadomego i systemo-
wego postrzegania zdañ zwi¹zanych z wychowaniem i opiek¹ nad dzieckiem
[Wa³achowska 2017].

Macierzyñstwo to zadanie, atrybut przypisywany z regu³y osobom doros³ym.
Dotychczas przeprowadzone badania wskazuj¹, ¿e osoby z niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹ deklaruj¹, ¿e posiadanie dzieci i opieka nad nimi to element nie-
od³¹czny w relacji ma³¿eñskiej, która jest uznawana za bardzo istotn¹ czêœæ do-
ros³ego ¿ycia. Podzia³ ról w ¿yciu rodzinnym, w wypowiedziach osób z niepe³no-
sprawnoœci¹ intelektualn¹ cechuje tradycjonalizm [£aœ 2002; Materny 2003].

Badania wskazuj¹, ¿e wœród m³odych osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektu-
aln¹ pojawia siê potrzeba tworzenia zwi¹zków, ich formalizowania – zawierania
ma³¿eñstw, a nawet dalej patrz¹c zak³adania wspólnej rodziny-posiadania poto-
mstwa [Kijak 2010, 2014]. M³ode kobiety z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ de-
klaruj¹ chêæ bycia mamami, karmienia piersi¹, jednak nie potrafi¹ one wyjaœniæ
istoty zjawisk takich jak ci¹¿a czy poród. Wiedza jak¹ pos³uguj¹ siê badane osoby
by³a czêsto fa³szywa, uproszczona, mia³a wrêcz charakter infantylny [Kijak 2014].
Pojawia siê zatem dysonans pomiêdzy deklaracjami ze strony m³odych kobiet
a ich faktycznym stanem wiedzy i rzeczywistymi motywacjami dla za³o¿enia ro-
dziny. Co wiêcej, zakres wiedzy, dotycz¹cy rodzicielstwa, tworzenia relacji, jaki
prezentuj¹ osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ czêsto zwi¹zany jest silnie
z ich jednostkowymi doœwiadczeniami.

Osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ zmierzaj¹ siê z wieloma trudno-
œciami, które mog¹ byæ znacz¹ce dla wype³niania roli matki czy ojca. Brak kompe-
tencji do podjêcia pracy zarobkowej powodowaæ mog¹ trudnoœci z utrzymaniem
rodziny, kierowaæ mog¹ wrêcz do ¿ycia w ubóstwie. Z uwagi na niski poziom
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kompetencji wychowawczych, ograniczony zasób wiedzy, mog¹ pojawiaæ siê
trudnoœci z wykonywaniem czynnoœci pielêgnacyjnych, opiekuñczych a na póŸ-
niejszym etapie ¿ycia – wychowawczych (np. dbanie o rozwój poznawczy dziecka,
zabawy wspomagaj¹ce rozwój, pomoc w nauce szkolnej) [Parchomiuk 2016]. Po-
jawia siê tak¿e aspekt psychologiczny wiêzi matki z dzieckiem, mog¹cy nieœæ za
sob¹ trudnoœci w rozwoju osobowoœci dziecka.

Codzienne funkcjonowanie dziecka w nieodpowiednich warunkach, w nie-
stymuluj¹cym œrodowisku mo¿e zatem byæ zagro¿one w trzech sferach: fizycznej,
socjalnej, psychicznej [Lizoñ-Sz³apowska 2012].

Pomimo wskazanych powy¿ej zagro¿eñ zwi¹zanych z macierzyñstwem osób
niepe³nosprawnych intelektualnie, warto zaznaczyæ, ¿e posiadanie dziecka, pro-
ces stawania siê matk¹ mo¿e byæ zdarzeniem pozytywnie wp³ywaj¹cym na rodzi-
ca z niepe³nosprawnoœci¹. Owe wartoœci zwi¹zane mog¹ byæ z ze sfer¹ emocjo-
naln¹, nabywania kompetencji, stanowiæ mog¹ tak¿e element normalizacyjny ich
¿ycia [Parchomiuk 2016].

3. Wsparcie nastoletnich matek z niepe³nosprawnoœci¹

W perspektywie wskazanych wy¿ej wielop³aszczyznowych trudnoœci i wy-
zwañ, efektywne wsparcie nastoletnich matek z niepe³nosprawnoœci¹ intelektu-
aln¹ wydaje siê kategori¹ kluczow¹ i niezbêdn¹. Celowo nie dookreœlamy obszaru
czy rodzaju wsparcia w opisie tej kategorii. Interesuje nas bowiem zarówno wspar-
cie systemowe, jak i nieformalne, udzielane zarówno od instytucji pomocowych,
rodziny, œrodowiska lokalnego czy placówek edukacyjnych, maj¹ce charakter
materialny, finansowy czy emocjonalny, b¹dŸ przybieraj¹cy inne formy.

Sytuacja, której dotycz¹ nasze rozwa¿ania, jest na tyle z³o¿ona, i¿ trudno jest
wskazaæ bezpoœrednio, który z jej sk³adników tworzy najbardziej znacz¹c¹ kate-
goriê implikuj¹c¹ wsparcie. Wa¿ne wydaje siê w tej sytuacji wzajemne wp³ywa-
nie na siebie poszczególnych czynników warunkuj¹cych funkcjonowanie i radzenie
sobie m³odych matek z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Sama niepe³nospraw-
noœæ na przyk³ad wskazywana jest jako jedna z determinant sytuacji spo³eczno-
-ekonomicznej danych rodzin, która bardziej ni¿ kompetencje rodzicielskie czy
IQ rodzica wp³ywa na ich wydolnoœæ [Willems, de Vries, Isarin, Reinders 2007].
Niekorzystna sytuacja spo³eczno-ekonomiczna mo¿e byæ natomiast sprzê¿ona
z kwesti¹ bezrobocia oraz izolacji czy wykluczenia spo³ecznego [Tarleton 2006].

Proces edukacji omawianej grupy kobiet zaburzony jest zarówno poprzez ich
obni¿ony potencja³ intelektualny, jak i przez sam¹ ci¹¿ê, która mo¿e znacznie
utrudniaæ ukoñczenie przez nie szko³y, czy zdobywanie dalszej wiedzy i kwalifi-
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kacji. S¹ to natomiast czynniki implikuj¹ce miejsce danej osoby na rynku pracy
oraz wp³ywaj¹ce na jej status ekonomiczny. W konsekwencji niemo¿noœæ samo-
dzielnego utrzymania mo¿e powodowaæ uzale¿nienie od instytucji pomoco-
wych. Dlatego te¿ kwestia wsparcia tych nastoletnich matek w obszarze eduka-
cyjnym oraz w rozwoju ich kompetencji zawodowych, wydaje nam jednym
z najwa¿niejszych i kluczowych obszarów wsparcia. Ci¹¿a w wieku nastoletnim
to w tej perspektywie przede wszystkim ci¹¿a w wieku edukacyjnym, którego ja-
koœæ i efektywne ukoñczenie mo¿e decydowaæ o mo¿liwoœciach samodzielnego
czy autonomicznego radzenia sobie tych przysz³ych matek. Uwypuklenie okresu
edukacyjnego jako obszaru pomocy zarówno wynika, jak i pozwala na podkreœle-
nie ró¿nicy w sytuacji matek z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ ze wzglêdu na
wiek, w którym zasz³y one w ci¹¿ê.

Wsparcie obszaru edukacyjnego wynika z pierwszej omówionej przez nas
wy¿ej kategorii. Nie chcia³ybyœmy jednak zupe³nie bagatelizowaæ znaczenia ob-
ni¿onego potencja³u intelektualnego owych matek dla jakoœci ich macierzyñstwa
oraz wype³niania funkcji opiekuñczych i wychowawczych wobec dziecka. Prze-
prowadzone w tym obszarze badania donosz¹ o wiêkszym ryzyku zaniedbania
opieki implikuj¹cej trudnoœci w rozwoju dziecka, [Feldman 2002a], zwiêkszonym
ryzyku niepe³nosprawnoœci intelektualnej dziecka [James 2004], nierealizowaniu
funkcji opiekuñczej, a tak¿e o zaburzeniach w budowaniu relacji z dzieckiem
[Emerson 2005], a tak¿e o niewydolnoœci znacznej grupy rodziców (ok 40%) pro-
wadz¹cej do w³¹czania ich dzieci do opieki zastêpczej w formie okresowej b¹dŸ
na sta³e [McConnell 2002]. Nie ma natomiast badañ, które bezwzglêdnie wskazy-
wa³yby na niewype³nianie funkcji macierzyñskich, czy wychowawczych warunko-
wanych bezpoœrednio przez cechy matek tj. np. potencja³ rozwoju poznawczego.

Efektywne wsparcie nastoletnich matek z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ –
w perspektywie wskazanych wy¿ej wielop³aszczyznowych trudnoœci i wyzwañ –
wydaje siê wszak¿e kategori¹ kluczow¹ i niezbêdn¹. Bior¹c pod uwagê, i¿ macie-
rzyñstwo jest procesem d³ugoterminowym, determinuj¹cym wyzwania i trudno-
œci w kolejnych etapach ¿ycia i rozwoju dziecka, udzielane matkom wsparcie po-
winno byæ przemyœlane i indywidualnie dostosowane do danej sytuacji. Istotna
wydaje siê w tym obszarze idea subsydiarnoœci, która „zawiera w sobie zarówno
nakaz œwiadczenia pomocy, jak i zakaz podejmowania interwencji ograni-
czaj¹cych inicjatywê” [Szczupa³ 2010]. Ze wzglêdu na iloœæ oraz znaczenie zadañ
opiekuñczych i wychowawczych, bardzo wa¿na jest zarówno aktywizacja, jak
i wzrost jakoœci dzia³añ m³odych matek. Pomoc powinna mieæ charakter wspieraj¹cy,
nie zaœ wyrêczaj¹cy [Obuchowska 1994]. Bior¹c pod uwagê d³ugoterminowy chara-
kter trudnoœci, nieodpowiednie dostosowanie form pomocy, jak na przyk³ad ich
wyrêczaj¹cy charakter, mo¿e byæ demotywuj¹ce, a tak¿e mo¿e obni¿aæ potencja³
mo¿liwoœci poradzenia sobie przez dan¹ osobê z kolejnymi wyzwaniami.
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Rozwi¹zaniem zwiêkszaj¹cym szanse efektywnej pomocy wydaje siê indy-
widualne dostosowanie form i zakresu wsparcia. W perspektywie radzenia sobie
nastoletnich matek z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ konieczne wydaje siê
wiêc równie¿ indywidualne diagnozowanie potrzeb. J. Supiñska wskazuje na ko-
niecznoœæ zdiagnozowania danej sytuacji, przed rozpoczêciem dzia³añ wspoma-
gaj¹co – interwencyjnych, pod k¹tem przyczyny zapotrzebowania na wsparcie.
Autorka wskazuje na „analizê MUC”, wed³ug której nale¿y sprawdziæ czy dana
osoba mo¿e/nie mo¿e, umie/nie umie, chce/ nie chce poradziæ sobie samodzielnie
w danej sytuacji [Supiñska 2009].

Zarówno m³ody wiek matki, jak i niepe³nosprawnoœæ intelektualna mog¹ sta-
nowiæ czynniki wskazuj¹ce na brak odpowiednich kompetencji, które s¹ koniecz-
ne w procesie opieki i wychowania dziecka – „nie umie” bardziej znacz¹ce ni¿
„nie chce”. Nabiera wszak¿e tutaj znaczenia edukacyjny charakter wsparcia.
W perspektywie prowadzonych badañ podkreœlane jest, i¿ rodzice z niepe³no-
sprawnoœci¹ intelektualn¹ mog¹ nauczyæ siê umiejêtnoœci rodzicielskich i zapew-
niæ odpowiedni¹ opiekê nad dzieæmi, jeœli maj¹ odpowiednie szkolenie i wsparcie
w tym zakresie [Tymchuck 1991; Murphy 2002; Lewellyn 2003; Coren, Hutchfield,
Gustafsson 2009].

Bior¹c pod uwagê specyficzn¹ sytuacjê, w której zarówno m³ody wiek, jak
i niepe³nosprawnoœæ intelektualna mog¹ wp³ywaæ na brak odpowiednich umiejê-
tnoœci w obszarze bycia matk¹, modelowanie w³aœciwych zachowañ czy dzia³añ
oraz dawanie podpowiedzi i porad, wydaje siê kwesti¹ kluczow¹. Wa¿ne mo¿e
byæ równie¿ wspó³towarzyszenie w wykonywaniu pewnych czynnoœci (przynaj-
mniej o charakterze okresowym). Znacz¹cy jest jednak tak¿e czynnik czasowy.
Eksperyment pedagogiczny S. McGaw, K. Ball i A. Clark, w którym rodzice z nie-
pe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ zostali objêci szkoleniem w zakresie podniesie-
nia kompetencji spo³ecznych, ukaza³ znaczenie d³ugoterminowoœci procesu
wsparcia dla rozwoju pozytywnej relacji rodzic-dziecko [McGaw, Ball, Clark 2009].
Wra¿liwoœæ na potrzeby dziecka, stymulowanie jego rozwoju oraz zaspokajanie
ró¿norodnych potrzeb rozwojowych wymagaj¹ umiejêtnoœci, których nabycie
stanowi dla kobiety proces, nawet jeœli jej wiek czy funkcjonowanie w rozwoju
poznawczym nie stanowi o dodatkowych wyzwaniach.

Wsparcie w formie edukacji oraz rozwoju odpowiednich kompetencji mo¿e
mieæ charakter kluczowy dla radzenia sobie nastoletnich matek z niepe³nospraw-
noœci¹ intelektualn¹ z trudnoœciami i wyzwaniami. Wracaj¹c jednak do wskaza-
nej analizy J. Supiñskiej, kategoria „nie mo¿e” wskazywaæ bêdzie na wsparcie ma-
terialne, finansowe oraz o charakterze interwencyjnym. Natomiast diagnoza
sytuacji „nie chce” skutkowaæ mo¿e w ostatecznoœci odebraniem dziecka od ro-
dzica i zapewnienie mu czasowej lub sta³ej opieki zastêpczej. Przeprowadzone
w Holandii badanie, w którym wziê³o udzia³ oko³o 1500 rodzin, gdzie m.in. jedno
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z rodziców mia³o niepe³nosprawnoœæ intelektualn¹, 33% funkcjonowa³o w spo-
sób, który opisany zosta³ jako „wystarczaj¹co dobry” [Reinders 2008]. Wed³ug
miêdzynarodowych badañ, 40–60% dzieci rodziców z niepe³nosprawnoœci¹ inte-
lektualn¹ jest w³¹czanych do opieki zastêpczej tymczasowo lub na sta³e [McCon-
nell 2002; McGaw, Ball, Clark 2009]. Ciekawym aspektem wydaje siê kwestia, jak
czêsto diagnoza sytuacji danej rodziny jest poprzedzona dzia³aniami ukierun-
kowanymi na rozwój okreœlonych kompetencji u matek b¹dŸ zniesieniem danych
barier o charakterze spo³eczno-finansowym.

Wsparcie nastoletnich matek z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ jest tema-
tem spo³ecznie wa¿nym. Nawi¹zuj¹c do teorii J. Rutkowiak [1995], mo¿emy
wskazaæ na pulsowanie wielu kategorii, jak np. odpowiedzialnoœci spo³ecznej,
doros³oœci oraz autonomii osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, macierzyñ-
stwa jako procesu, wsparcia systemowego oraz nieformalnego oraz wielu innych.
Tak z³o¿ony i ciekawy temat sta³ siê wszak¿e inspiracj¹ do naszych dzia³añ bada-
wczych, które chcia³ybyœmy poni¿ej zaprezentowaæ.

4. Metodologia badañ w³asnych

Przeprowadzone przez nas badanie wpisuje siê w strategiê badañ jakoœcio-
wych. Naszym zamierzeniem sta³o siê bowiem rozszyfrowanie przy u¿yciu kate-
gorii znacz¹cych i bogatych w szczegó³y tego, w jaki sposób matki z niepe³nospraw-
noœci¹ tworz¹ œwiat wokó³ siebie [Gibbs 2011: 13]. Podjête badanie stanowi
pierwsz¹ czêœæ wiêkszego projektu badawczego dotycz¹cego macierzyñstwa ko-
biet z ró¿nymi niepe³nosprawnoœciami.

Uznaj¹c sytuacjê spo³eczno-ekonomiczn¹ jako znacz¹c¹ dla jakoœci procesu
macierzyñstwa, mo¿liwoœci realizowania siê przez kobietê w roli matki oraz two-
rzenia korzystnych warunków dla rozwoju dziecka uzna³yœmy wsparcie
m³odych matek z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ jako kategoriê znacz¹c¹
podczas konstruowania celu badania. G³ównym problemem badawczym by³o
pytanie o znaczenia nadawane procesowi wsparcia uczennic z niepe³nosprawno-
œci¹ intelektualn¹ zachodz¹cych w ci¹¿ê oraz bêd¹cych matkami. Natomiast pro-
blemy szczegó³owe oscylowa³y wokó³ obszarów, tj. wyzwania i trudnoœci, które
napotykaj¹ m³ode matki z niepe³nosprawnoœci¹, formy oferowanego im wspar-
cia, znaczenia nadawane ich macierzyñstwu oraz budowanym przez nich rela-
cjom, a tak¿e rozpoznawanie rzeczywistych potrzeb. Metod¹ badawcz¹ stanowi³
wywiad fokusowy z pracownikami szko³y zawodowej dla uczniów z niepe³no-
sprawnoœci¹ intelektualn¹ – nauczycielem, pedagogiem szkolnym oraz psycholo-
giem. Naszym zamierzeniem by³o bowiem zrekonstruowanie znaczeñ nadawa-
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nych przez pracowników szko³y i dlatego wywiad fokusowy, w którym badani
mog¹ wspólnie tworzyæ znaczenia, konfrontowaæ w³asne przekonania, wyda³
nam siê odpowiedni¹ metod¹ [Maison 2001]. Dokonany przez nas wybór metody
oraz terenu badañ uwarunkowany by³ równie¿ chêci¹ poznania sytuacji m³odych
matek z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ z perspektywy osób udzielaj¹cych im
wsparcia. Niewielka liczba osób bior¹cych w wywiadzie wynika³a z tego, i¿ by³y
to jedyne osoby maj¹ce sta³y i bezpoœredni kontakt z nastoletnimi matkami,
z uwagi na realizowane nauczanie indywidualne. Zaanga¿owanie badanych sta-
nowi jednak o nasyceniu materia³u badawczego.

W celu poszanowania prywatnoœci osób opisywanych w wywiadzie doko-
na³yœmy kodowania –imiona uczennic zast¹pione zosta³y liter¹ X.

5. Wnioski z badañ

Na podstawie analizy przeprowadzonych badañ, wy³oni³yœmy piêæ wnios-
ków, które ukazuj¹ zale¿noœci, relacje oraz procesy, które charakteryzuj¹ pozna-
ny fragment œwiata badanych. Dokonuj¹c opisu naszych konkluzji, bêdziemy ob-
razowaæ je cytatami badanych nauczycieli, terapeutów, chc¹c jak najbardziej
przybli¿yæ specyfikê badanej rzeczywistoœci.

1. Trudnoœci, z którymi borykaj¹ siê kobiety z niepe³nosprawnoœci¹ intelektu-
aln¹ doœwiadczaj¹ce wczesnego macierzyñstwa, stanowi¹ wypadkow¹ ich
cech osobowych, a tak¿e specyfiki ekosystemu, w którym ¿yj¹.

Wskazywane przez badanych terapeutów problemy to m.in.:
– trudnoœci z myœleniem perspektywicznym oraz planowaniem – dzia³ania za-

kotwiczone w teraŸniejszoœci, które mog¹ mieæ negatywne konsekwencje
w przysz³oœci. Przyk³ad stanowi rezygnacja z realizowania programu szkolnego
na rzecz podjêcia aktywnoœci zawodowej, w sytuacji atrakcyjnej oferty pracy,
nawet jeœli nie jest ona d³ugoterminowa.

– po³¹czenie opieki nad dzieckiem z ukoñczeniem szko³y. Trudnoœæ ta jest natu-
raln¹ konsekwencj¹ czasowego przesuniêcia macierzyñstwa na wiek nastolet-
ni, w którym m³oda kobieta jest w procesie edukacji. Badane wskazuj¹ na brak
systemowego wsparcia dla ucz¹cych siê matek.

– brak kompetencji i umiejêtnoœci wychowawczych, skutkuj¹ce nawet zanie-
dbaniem wspierania rozwoju dziecka, na co wskazywa³o wiele wypowiedzi
badanych. Przyk³adami obrazuj¹cymi t¹ specyfikê trudnoœci s¹:

1: Mo¿na by³o obserwowaæ te dzieci […] jak one nie umia³y siê zaj¹æ niczym, a mamy- te dziew-

czyny, te nasze uczennice po krótkim jednorazowej, mo¿e dwukrotnej próbie zainteresowania

tego dziecka czymœ zaczynaj¹ po prostu na to dziecko krzyczeæ.
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2: Dochodzi³ tu te¿ element taki, ¿e niektóre z nich nie umia³y wp³yn¹æ pozytywnie na rozwój po-

znawczy tego dziecka. Bo jakby przez t¹ zabawê dziecko siê uczy. A te dzieci by³y albo karmione,

albo strofowane, albo przebierane, albo siedzia³y przed telewizorem. Wiêc nie by³o ¿adnego roz-

woju, niestety mamy te¿ doœwiadczenie, ¿e to wszystko jest pokoleniowe i istnieje ryzyko, ¿e to

bêd¹ prawdopodobnie klienci naszej szko³y za kilka lat.

– trudnoœci w kontaktach z instytucjami pomocowymi, które mog¹ stanowiæ
o nieskorzystaniu w pe³ni z oferty instytucji pomocowych. Mog¹ byæ one spo-
wodowane w³asnymi doœwiadczeniami matek w kontaktach, np. z MOPRem,
lêkiem przed negatywn¹ ocen¹ lub zabraniem dziecka;

– problemy w budowaniu relacji partnerskich oraz wchodzenie w relacje w œro-
dowiskach patologicznych, zmarginalizowanych oraz niewydolnych, czego
przyk³adem jest wypowiedŸ:

1: Najgorsze s¹ sytuacje, kiedy w ci¹¿ê zachodz¹ dziewczyny, ¿e tak powiem w przypadkowych

zwi¹zkach, tudzie¿ nie maj¹ wsparcia rodziny, czyli s¹ z regu³y po domu dziecka [...], nie maj¹

mo¿liwoœci powrotu do rodziny. Z regu³y te rodziny gdzieœ tam funkcjonuj¹, ale s¹ to rodziny

alkoholowe, tak mocno. I s¹ w takich relacjach z regu³y, nie ma takich dziewczyn du¿o, mo¿e kil-

kanaœcie dziewcz¹t, te relacje s¹ przemocowe i wtedy nastêpuje problem. Relacje miêdzy ni¹, a oj-

cem dziecka.

– znaczenie postawy rodziców (akceptacja lub jej brak) dla tworzenia zwi¹zku
przez osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ oraz innych dzia³añ autono-
micznych w obszarze budowania przez nie w³asnej rodziny. Trudnoœæ ta bez-
poœrednio ³¹czy siê z kolejn¹ konkluzj¹, w której opisie dokonamy jej
rozszerzenia

2. Rozstanie m³odej matki z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ z jej partnerem
w wielu przypadkach uwarunkowane by³o decyzj¹ rodziców jej lub partnera.

Perspektywa, któr¹ przedstawia³y badane, wskazuje na du¿¹ trudnoœæ, jak¹
maj¹ m³ode matki z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w budowaniu w³asnych
rodzin, ze wzglêdu na decyzje ich rodziców, opiekunów. Zw³aszcza kiedy ich
partner, ojciec dziecka ma niepe³nosprawnoœæ intelektualn¹. Zagadnienie to bez-
poœrednio wi¹¿e siê z kwesti¹ autonomii osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektu-
aln¹, jako ¿e brak akceptacji zwi¹zku przez rodziców mia³ w opisywanych w wy-
wiadzie sytuacjach charakter determinuj¹cy. W wiêkszoœci opisywanych sytuacji,
w których dosz³o do rozstania m³odych rodziców, by³o to wynikiem decyzji ich
rodziców lub opiekunów.

Brak akceptacji pojawia³ siê na dwóch etapach zwi¹zku – uniemo¿liwienie
wspólnego ¿ycia przed pojawieniem siê dziecka lub odseparowanie ojca dziecka
po up³ywie jakiegoœ czasu ze wzglêdu na chêæ czerpania korzyœci finansowych
przez rodzinê matki. Pierwsza ze wskazanych sytuacji wi¹¿e siê równie¿ bezpo-
œrednio z nieakceptowaniem zwi¹zku osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹
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i pe³nienia przez nich funkcji rodzicielskich. Zobrazowaniem powy¿szych rozwa-
¿añ s¹ wypowiedzi dotycz¹ce trzech ró¿nych historii:

1: Generalnie tak czy owak ich relacja zosta³a przez doros³ych zerwana i dziecko zosta³o z matk¹

matki [babci¹ dziecka], oficjalnie z mam¹, ale to wszystko dzieje siê w jej domu rodzinnym.

Jego w ogóle przestano wpuszczaæ, przestano mu dawaæ dziecko na weekend nawet i w tej chwili

sprawa jest w s¹dzie o kontakty. […] Podobna sprawa siê toczy³a miêdzy X, a ojcem dziecka,

gdzie matka tego ch³opaka chcia³a zabraæ to dziecko od matki biologicznej, czyli naszej uczennicy

i siê nim opiekowaæ.

2: [...] ale to te¿ by³o zwi¹zane z matk¹, czyli z babci¹ tego dziecka, która nie chcia³a tego ch³opaka

znowu¿ dopuœciæ do tego dziecka, nie uwa¿a³a go za wystarczaj¹co dobrego.

2: Ale takie by³o ich [rodziców ojca] podejœcie, ¿e oni jako dwoje niepe³nosprawnych intelektua-

lnie nie bêd¹ w stanie wychowywaæ dziecka i co to w ogóle bêdzie za rodzina i ¿e to w ogóle nie ma

racji bytu. Wiec oni chc¹ siê z tego wycofaæ.

1: Pomijam, ¿e mieli bardzo dobre warunki lokalowe. I tylko z tym Y mieszkali, bo starsze dzieci

wysz³y ju¿ z domu, wiec mogli im daæ ten jeden pokój, ¿eby oni mogli tam funkcjonowaæ. Dziad-

kowie mieliby baczenie, sprawowaliby jak¹œ drobn¹ opiekê, ukierunkowanie. Ale nie. Za wszelk¹

cenê rozbili ten zwi¹zek i ten ojciec Y zabra³ go do pracy. Ma p³aciæ alimenty, nie widywaæ siê

z partnerk¹ i dzieckiem i koniec.

Na drug¹ z sytuacji wskazuje badana:

1: Z tych ostatnich 2–3 lat jest taki typ rodziców z kolei, gdzie jest rodzina i po jakimœ czasie ta ro-

dzina „pozbywa” siê partnera – ojca. […] Bo s¹ to zaborcze matki uczennic, które maj¹ nie tylko

jedno dziecko niepe³nosprawne, ale kilka, nauczy³y siê z tego ¿yæ i kolejne dziecko jest dla nich ko-

lejnym nap³ywem pieniêdzy i one nie chc¹ siê tymi pieniêdzmi dzieliæ.

W obu przypadkach mamy do czynienia z nieefektywnym wspieraniem do-
rastania i doros³oœci osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, którzy staj¹ siê ro-
dzicami. Ujawnia siê zatem istota i waga dzia³añ rodziny oraz opiekunów m³odych
osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ dla pe³nienia ról matki i ojca.

3. Dla uczennic zachodz¹cych w ci¹¿e szko³a staje siê miejscem, które oferuje im
wielop³aszczyznowe wsparcie

Kolejnym wa¿nym ogniwem wsparcia- zw³aszcza w przypadku niewydolno-
œci sytemu rodzinnego- staje siê szko³a. Jest to tak¿e miejsce, które wyró¿nia sytu-
acje nastoletnich matek z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ ze wzglêdu na ich
wiek. Instytucja edukacyjna przybiera wtedy charakter jednostki wspieraj¹cej
w aspekcie macierzyñstwa. Oferta wsparcia, którego udzielaj¹ pracownicy opisy-
wanej w badaniu szko³y ma charakter wielop³aszczyznowy. Dotyczy ona:
– wspó³pracy z placówkami edukacyjnymi oraz opiekuñczymi, do których uczêsz-

czaj¹ dzieci uczennic;
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– wspó³pracy z innymi instytucjami pomocowymi;
– pomocy w usamodzielnieniu siê (np. samodzielne mieszkanie);
– nauki przyjmowania pomocy oraz wspó³pracy z instytucjami;
– pomocy w pisaniu pism urzêdowych (np. pismo do s¹du o alimenty);
– pomocy rzeczowej (zorganizowanie komisu ubrañ i zabawek dla dzieci na te-

renie szko³y);
– wsparcia w korzystaniu z opieki medycznej (towarzyszenie podczas wizyt u

ginekologa czy organizowanie spotkañ u psychiatry);
– pomocy w organizowaniu rocznego urlopu, bez koniecznoœci przerywania nauki;
– organizacji programów wspieraj¹cych nabywanie umiejêtnoœci rodzicielskich.

Ze wzglêdu na ramy artyku³u niemo¿liwe jest zobrazowanie wszystkich form
wsparcia wypowiedziami. Natomiast chcia³ybyœmy zwróciæ szczególn¹ uwagê na
proces uczenia wspó³pracy z instytucjami oraz redukcji lêku z nimi zwi¹zanego.
Nabyte kompetencje maj¹ niebagatelne znaczenie dla dalszego funkcjonowania
m³odych matek w pe³nieniu ich roli. Badana opowiada³a:

I to przyk³adem najlepszym by³a X. Jak tylko by³a próba rozmowy z ni¹ na temat tego, ¿e przyj-

dzie ktoœ z MOPRU ona sama w sobie siê zamyka³a i przestawa³a z nami rozmawiaæ i to by³o

d³u¿sza praca, rozmowa z ni¹, z pani¹ asystentk¹, która przychodzi³a i by³yœmy umówione, ¿eby

gdzieœ j¹ oswoiæ z tym, bo ona mia³a ju¿ to jedno dziecko. ¯eby j¹ oswoiæ z tym, ¿e to nie jest tak,

¿e jak przyjdzie MOPR to od razu jej zabior¹ dzieci. Bo ona siê ba³a tego, ¿e jak tylko ktoœ poka¿e,

¿e ona potrzebuje pomocy, to znaczy, ¿e nie jest dobr¹ matk¹, to znaczy, ¿e zabior¹ jej dziecko.

I ona na prawdê po jakimœ pó³ roku jak nie d³u¿ej, zaczê³a faktycznie otwieraæ siê na pomoc

i faktycznie wspó³pracowaæ. Potem faktycznie dosta³a asystenta z pani¹ Karolinê, z któr¹ bardzo

dobry kontakt przez d³ugi czas mia³a. Pani Karolina bardzo jej pomog³a, wspar³a. Bo one siê boj¹

tak, ¿e jak MOPR przychodzi to jest ju¿ tak Ÿle, ¿e koniec. I tego siê boj¹.

Jest to równie¿ przyk³ad trudnoœci kontaktu z instytucjami pomocowymi,
w którym wy³ania siê pewien paradoks – mianowicie potrzebna jest zewnêtrzna
pomoc, by osoba potrzebuj¹ca skorzysta³a ze wsparcia instytucji. W opisanej wy-
¿ej sytuacji przyczyn¹ s¹ negatywne doœwiadczenia stanowi¹ce barierê psycholo-
giczn¹ dla m³odej matki przed kontaktem z MOPR-em. Trudnoœci w kontakcie
implikowane mog¹ byæ równie¿ przez niezrozumienie, skomplikowane procedury
w korzystaniu z pomocy instytucjonalnej (o czym równie¿ wspomina³y badane),
czy zbyt ma³¹ czêstotliwoœæ spotkañ z pracownikami instytucji, który nie sprzyja
budowaniu wzajemnego zaufania. Bardzo wa¿nym i zas³uguj¹cym na podkreœle-
nie wydaj¹ siê systematyczne i pe³ne zaanga¿owania i wyczucia dzia³ania pracow-
ników opisywanej w badaniu szko³y w tym obszarze. Dziêki nim szko³a zyska³a
równie¿ zaufanie instytucji miejskich, na co wskazuj¹ s³owa jednej z badanych:

Wydaje nam siê, ¿e mamy ju¿ na tyle pozytywny kontakt ze wszystkimi tymi instytucjami po-

mocowymi, ¿e jak oni wiedz¹, ¿e to jest ktoœ od nas, to ju¿ inaczej trochê na to patrz¹. Wiêc sama

instytucja, no oni, chc¹c nie chc¹c, wiedz¹c, ¿e to jest nasza uczennica, to oni wspó³pracuj¹
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i zmieniaj¹ podejœcie na bardziej empatyczne. Ich dzia³ania s¹ prostsze i bardziej zrozumia³e dla

naszych uczennic. Je¿eli my mówimy: dajcie jej szansê. No mo¿e nie tak bezpoœrednio, ale na za-

sadzie gdzieœ s¹ powody przypuszczenia, ¿e ona jednak mia³aby sobie daæ radê, no to ok.

Zaufanie, które zyska³a szko³a zwi¹zane jest równie¿ z odpowiedzialnoœci¹,
która na niej spoczywa. Wspomniane „danie szansy” przez szko³ê mo¿e otwieraæ
bowiem przed m³od¹ matk¹ nowe drogi funkcjonowania wspierane przez dane
instytucje miejskie wspó³pracuj¹ce z t¹ placówk¹ edukacyjn¹. Zastanawiaj¹ce jest
jednak, jakie bêd¹ dzia³ania i nastawienie pracowników np. MOPR-u, je¿eli na-
uczyciele uznaj¹ m³odych rodziców z niepe³nosprawnoœci¹ jako niewydolnych.

W konstruowanym poprzez wypowiedzi badanych obszarze udzielania
wieloprofilowego wsparcia, znacz¹ce wydaj¹ nam siê równie¿ dwie kwestie, któ-
re bezpoœrednio ³¹cz¹ siê ze sob¹. Zwi¹zane s¹ z form¹ oferowania wsparcia oraz
jego dostosowania do potrzeb oraz decyzji osoby wspieranej. Badane stwierdzi³y, i¿:

2: Jedna z wa¿niejszych rzeczy, której siê te¿ nauczy³yœmy wszystkie tu jest chyba to, ¿eby nie

pomagaæ na si³ê. I to ju¿ nie tylko do dziewczyn z dzieæmi. Bo dawanie czy paczek czy rzeczy na

ka¿de skinienie...

1: uczy bezradnoœci

2: […] bez proœby. Bo to nie chodzi, ¿eby to dziecko mia³o tu staæ i b³agaæ, ale ¿eby ono wysz³o z

inicjatyw¹, ¿e ja czegoœ potrzebujê.

3: ¯eby zauwa¿y³a, ¿e ja czegoœ nie mam, czy coœ jest mi potrzebne.

1: [...] i ¿eby o t¹ pomoc umia³a poprosiæ.

Umiejêtnoœæ zwerbalizowania w³asnych potrzeb oraz ich wyra¿ania stanowi
podstawê do tego, by wsparcie jakie otrzymuj¹ by³o adekwatne i przez nie prefe-
rowane.

By wsparcie, jakie otrzymuj¹ m³ode matki, by³o adekwatne, a tak¿e ¿eby
przyjmowa³o formy przez nie preferowane, wa¿ne jest, by umia³y one werbalizo-
waæ w³asne potrzeby. Opisywane w wywiadzie sytuacje, w których znajduj¹ siê
m³ode matki z niepe³nosprawnoœci¹ obfituj¹ w zdarzenia, w których musz¹ one
podejmowaæ swoiœcie „doros³e” decyzje (bêd¹ce konsekwencj¹ wczesnego ma-
cierzyñstwa). Istotna jest wiêc umiejêtnoœæ autonomicznego decydowania o sobie
oraz poszanowanie tej autonomii przez osoby udzielaj¹ce pomocy. Przyk³adem
sytuacji, w której pracownicy szko³y wykazali siê du¿¹ empati¹ i zaanga¿owa-
niem w udzielaniu pomocy i jednoczeœnie uszanowali decyzje osoby wspomaga-
nej, któr¹ z tej pomocy zrezygnowa³a, jest historia jednej z uczennic:

1: Bo to jest dziewczyna, której próbowaliœmy za³atwiæ mieszkanie, ¿eby wyrwaæ j¹ z tego miejsca

z tych ludzi, z tego patologicznego, kryminogennego œrodowiska. By³o wszystko na dobrej drodze,

tylko wszystko siê przeci¹ga³o, by³o pismo do prezydenta, to przedszkole i MOPR i my i wszyscy
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i zabrak³o kilku miesiêcy i ona w jakimœ momencie wycofa³a siê. Bo stwierdzi³a, ¿e ona zostanie.

Bo lepiej mieæ to swoje miejsce, gdzie siê czuje beznadziejnie w moim odczuciu, ale bezpiecznie

w jej odczuciu, ni¿ byæ nie wiadomo znowu gdzie.

Szko³a, w której pracuj¹ badane terapeutki i do której uczêszczaj¹ m³ode mat-
ki z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, stanowi miejsce wieloprofilowego wspa-
rcia. Podejmowanie tak dalekosiê¿nych dzia³añ wymaga jednak bardzo wysokich
kompetencji emocjonalnych jej pracowników oraz wzajemnej ewaluacji podej-
mowanych dzia³añ. Jedna z form pomocy, któr¹ stosuj¹ pracownicy szko³y przy-
ku³a nasz¹ szczególn¹ uwagê. Stanowi ona kolejny obszar naszych rozwa¿añ.

4. Organizowanie nauczania indywidualnego stanowi wa¿ne narzêdzie w pro-
cesie wsparcia

Jedn¹ z form dzia³ania szko³y na rzecz wparcia uczennic w po³¹czeniu macie-
rzyñstwa i realizacji edukacji jest nauczanie indywidualne. Odbywa siê ono na te-
renie domu m³odej mamy, daj¹c tym samym szansê dla mo¿liwoœci sprawowania
samodzielnej opieki nad dzieckiem. Mimo wskazañ, ¿e nauczanie indywidualne
jest bardzo korzystn¹ form¹ organizacji edukacji dla m³odych matek, badane
wskazywa³y jednak na fakt, ¿e nie jest to mo¿liwoœæ dostêpna dla ka¿dego.

2: Nauczanie indywidualne wydawane jest na jak¹œ konkretn¹ chorobê, nie dziecka. X mia³a

dziecko chore, mia³o jakieœ problem z cukrem (...) ale ona nie dostanie indywidualnego ze wzglê-

du na chorobê dziecka, ona indywidualne dostanie wtedy, kiedy sama bêdzie chora, i to musi byæ

tak, ¿e to u niej nagle pojawi³a siê jakaœ choroba, która uniemo¿liwi³a jej bycie w szkole, to nie

mo¿e byæ tak, ¿e kiedyœ choroba by³a odkryta tylko coœ siê nagle zmienia w jej stanie zdrowia.

Jedn¹ z mo¿liwoœci, która daje szanse na otrzymanie nauczania indywidual-
nego jest zdiagnozowanie depresji. Chorobê t¹ diagnozuje lekarz psychiatra, jed-
nak w zwi¹zku z lêkami, jakie maj¹ m³ode mamy przed korzystaniem z pomocy
instytucji oraz lêkiem przed wizyt¹ u psychiatry, nauczyciele przygotowuj¹
uczennice przed tak¹ wizyt¹.

2: Ta matka musi wyraziæ zgodê na to ¿eby pójœæ do psychiatry, co nie jest ³atwe. Jak ju¿ uda siê

nam namówiæ, ¿eby posz³y, to s¹ przygotowane i wiedz¹, ¿e maj¹ powiedzieæ prawdê, ¿e jest im

ciê¿ko, ¿e sobie nie radz¹. I dopiero psychiatra po odpowiedniej rozmowie, mo¿e wystawiæ im za-

œwiadczenie o depresji poporodowej. Najczêœciej dostaj¹. Mamy te¿ poradniê zaprzyjaŸnion¹,

gdzie te¿ jest pani psychiatra, gdzie jak wyœlemy, bo przewa¿nie nie ma takich sta³ych kontaktów,

ale raz na jakiœ czas jak jest jakaœ potrzeba, to pomagaj¹. I niestety, to systemowo nie jest roz-

wi¹zane. Bo my mamy coœ takiego jak urlopowanie i jest to w tym okresie przedporodowym i po

porodzie, to mo¿emy jej daæ rok urlopu. Natomiast potem jak wraca to musi byæ w szkole i nie ma

¿adnego rozwi¹zania jak dziewczyna, która ma to dziecko mia³aby siê uczyæ i zarazem opiekowaæ

siê dzieckiem.

160 Joanna Doroszuk, Julita Wo³oszyn



Dzia³anie takie ma tak¿e na celu umo¿liwienie przed³u¿enia obowi¹zku szko-
lnego, w zwi¹zku z czym daje szansê na ukoñczenie szko³y, gdy¿ edukacja w pla-
cówce trwa do 24 roku ¿ycia.

2: No oni musz¹ skoñczyæ szko³ê jak maj¹ 24 lata. […] Natomiast jedynym wyjœciem jest to, ¿e

jednak gdzieœ jak¹œ chorobê siê im zdiagnozuje i naj³atwiej jest, jako ¿e jest to poporodowe to

w³aœnie t¹ depresjê poporodow¹. Bo one faktycznie nie s¹ w dobrym stanie.

Cenn¹ w indywidualnej formie edukacji jest mo¿liwoœæ nawi¹zania bli¿szej
relacji miêdzy nauczycielem, a uczennic¹ i jej rodzin¹ dziêki bezpoœredniemu
wejœciu w ich œrodowisko. Daje to mo¿liwoœæ diagnozowania ich potrzeb z pun-
ktu widzenia obserwatora, uczestnika codziennoœci, udzielania bezpoœredniego
wsparcia, rad, obserwacji i oceny radzenia sobie m³odej mamy z wychowywa-
niem dziecka i wsparcia rodziny. Z drugiej strony zaanga¿owanie nauczycieli
w tym obszarze mo¿e równie¿ zwiêkszaæ ich poziom kontroli nad uczennicami.
Przyk³adem podejmowania takich dzia³añ s¹ wypowiedzi:

3: Nawet ja jak jestem u X, to te¿ tam staram siê z ni¹ rozmawiaæ, czy doradzaæ. Nawet by³a taka

sytuacja, ¿e na prze³omie roku kalendarzowego tam by³ problem z tym partnerem, bo on gdzieœ j¹

zdradzi³, gdzieœ tam z jak¹œ inn¹ nocowa³. Ona siê dowiedzia³a o tym i pierwsza wersja by³a

w³aœnie taka – mama j¹ namawia³a, ja te¿, ¿eby rozsta³a siê z tym partnerem, ¿e to jest jakiœ znak,

a ona prze¿ywa³a i w koñcu dalej jest z tym ch³opakiem. Ale jakby by³a taka sytuacja, ¿e ja przy-

chodzi³am i j¹ namawia³am, jakby te¿ przy okazji.

Intencje nauczycieli pomagaj¹cych zorganizowaæ system nauczania indy-
widualnego nale¿¹ do obszaru troski i du¿ej empatii. Natomiast rozwi¹zania sy-
stemowe w opinii terapeutów nie s¹ wystarczaj¹ce i dlatego te¿ podejmowane s¹
dzia³ania kompensuj¹ce braki systemowe. Ocena etycznoœci tych dzia³añ stano-
wi³a o rozbie¿noœci opinii wœród autorów artyku³u. Natomiast s¹ to na pewno
dzia³ania wspieraj¹ce funkcjonowanie m³odych matek.

5. Macierzyñstwu uczennic z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ przypisywane
s¹ bardzo ró¿ne znaczenia, zale¿ne g³ównie od cech osobowych matki.

Znaczenia nadawane macierzyñstwu m³odych osób z niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹, które ujawniaj¹ siê w relacjach badanych nauczycieli i terapeutów
dotycz¹ zarówno samej matki, jej indywidualnych cech, macierzyñstwa jako roli,
a tak¿e jej spo³ecznego odbioru. Natomiast im wiêksze by³o zaanga¿owanie matki
w proces wychowawczy oraz w budowanie relacji z dzieckiem, tym bardziej po-
zytywne by³y nadawane im przez badanych znaczenia. Sytuacja ta wydaje siê
analogiczna do oceny macierzyñstwa kobiet w normie intelektualnej w opinii
spo³ecznej.

Poni¿ej podzieli³yœmy znacz¹ce wypowiedzi w kategorie, które wy³oni³y
szeœæ odcieni macierzyñstwa osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Podda-
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my je krótkim charakterystykom, by ukazaæ, z jakiej perspektywy wy³ania siê
dana kategoria i czym jest uwarunkowana, a tak¿e po czêœci zobrazujemy wybra-
nymi wypowiedziami badanych.

Korzystne macierzyñstwo

W konsekwencji bardzo zaanga¿owanych dzia³añ pracowników w szko³y
w proces wsparcia uczennic zachodz¹cych w ci¹¿ê, wœród m³odzie¿y szkolnej
w badanym œrodowisku macierzyñstwu nadawane s¹ pozytywne znaczenia. Ko-
bieta w ci¹¿y lub matka odbierana jest jako osoba uprzywilejowana czy wrêcz
wyj¹tkowa. Przyk³ad mo¿e stanowiæ jedna z wypowiedzi badanych w tym obsza-
rze:

Znaczy bardzo wa¿na informacja: ze dwa, dwa i pó³, trzy lata temu to wszystko siê dzia³o, to tak

mo¿na by³o stwierdziæ, mimo ¿e nie by³o 500+ to by³ babyboom bo one, to jest ciekawe, one jak

gdyby stwierdzi³y, ¿e bycie w ci¹¿y jest fajne, jest trendy […]. W rozmowach miêdzy nimi gdzieœ

tam s³ysza³am, ¿e chcia³abym byæ w ci¹¿y. [...] Profity by³y z tego takie, ¿e by³y lepiej traktowane

w szkole.

Macierzyñstwo jako mo¿liwoœæ pe³nienia wa¿nej roli spo³ecznej

Wskazywane przez terapeutów przyk³ady obrazuj¹, ¿e m³ode matki z nie-
pe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ deklaruj¹ chêæ dobrego wype³niania swojej roli,
a tak¿e boj¹ siê negatywnej oceny pe³nionych przez siebie obowi¹zków. Wynikaæ
to mo¿e z lêku zwi¹zanego z w³asnymi doœwiadczeniami, kiedy jako ma³e dzieci
przekazywane by³y z rodzin niewydolnych pod opiekê instytucji wychowaw-
czych. Natomiast przekonanie o œwiadomoœci wype³niania bardzo wa¿nej roli
spo³ecznej - bycia matk¹ – wœród uczennic z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹
wy³ania siê w wielu wypowiedziach badanych. Przyk³ad stanowi¹ s³owa:

2: Pamiêtajmy o jednej rzeczy, ¿e one za wszelk¹ cenê chc¹ graæ prawid³ow¹ rolê matki, kobiety,

partnerki. One chc¹.

Macierzyñstwo niesamodzielne

Dobrze wype³niane obowi¹zki macierzyñskie, odpowiednia opieka nad dziec-
kiem warunkowana jest - w opinii badanych - wsparciem, jakie otrzymuj¹ m³ode
niepe³nosprawne intelektualnie matki od swoich rodzin. Pojawia siê du¿e pragnie-
nie bycia niezale¿nym z jednej strony, a z drugiej nieumiejêtnoœæ samodzielnego
(bez wsparcia rodziny czy instytucji) u³o¿enia sobie ¿ycia. Jak wskazuje badana:

1: [...] s¹ takie dziewczyny, które chcia³y byæ niezale¿ne, odesz³y z domu z partnerami i po kilku

miesi¹cach czy kilkunastu zwi¹zek im siê nie uda³. Bo to w³aœnie miêdzy innymi X tak zafunkcjo-

nowa³a, tak X1 zafunkcjonowa³a i one po kilku czy kilkunastu miesi¹cach wracaj¹ do tych domów

rodzinnych. Dziêki Bogu te ich matki je przyjmuj¹ z powrotem. Bo one te¿ samodzielnie wraz

z partnerami, którzy nie do koñca byli te¿ œwiadomi rodzicielstwa, nie poradzi³y sobie.
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Dobrze zorganizowane wsparcie (zw³aszcza od œrodowiska rodzinnego) staje
siê w tej perspektywie determinant¹ jakoœci funkcjonowania m³odych matek
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹.

Macierzyñstwo samodzielne

„Ona potrzebowa³a takiego wsparcia na zasadzie ukierunkowania. Ale jest absolutnie

samodzieln¹ osob¹. Ciocia siê bardzo szybko wycofa³a, ona mieszka sama” – wskazuje jed-
na z badanych. Jednak w wypowiedziach badanych, kategoria samodzielnoœci
m³odych matek z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ pojawia³a siê zdecydowanie
rzadziej ni¿ opis sytuacji, w których wsparcie osób trzecich jest niezbêdne. Mo¿e
byæ to uwarunkowane z³o¿onoœci¹ trudnoœci, z jakimi m³ode matki z niepe³no-
sprawnoœci¹ siê borykaj¹, a tak¿e s³ab¹ sytuacj¹ spo³eczno-ekonomiczn¹, która
wy³ania siê w wiêkszoœci opowiadanych przez badane historii.

Macierzyñstwo pe³ne mi³oœci kompensuj¹cej mimo braku odpowiednich
kompetencji

W analizowanych wypowiedziach kilkukrotnie konstruowany by³ obraz matki
niewydolnej wychowawczo lub nieumiej¹cej efektywnie wspieraæ rozwój dziecka,
której brak kompetencji nie wynika z braku zaanga¿owania emocjonalnego. Jak
wskazuje badana:

2: One siê bardzo ciesz¹, ¿e s¹ mamami i one czêsto, nie wszystkie, ale te które chc¹, to ciesz¹ siê,

¿e s¹ mamami. Natomiast to jest jednak inne pojêcie tego bycia mam¹ ni¿ powiedzmy dla osoby

w normie. Bez œwiadomoœci ca³ej masy obowi¹zków i trudnoœci, które j¹ spotkaj¹. Natomiast one

siê ciesz¹ i one chc¹ byæ tymi mamami, bo maj¹ kim siê zaj¹æ, bo maj¹ kogoœ, kto bêdzie je kocha³

[…]. Wiêc to jakby samo to poczucie bycia mam¹ u nich jest. Dlatego one nie chc¹ straciæ tego

dziecka. Tam jest bardzo du¿o mi³oœci. One to dziecko bardzo czêsto bêd¹ broniæ swoj¹ piersi¹.

Tylko czêsto nie umiej¹, zaopiekowaæ siê, wychowaæ, nie maj¹ umiejêtnoœci.

Kategoria ta wydaje nam siê bardzo wa¿na ze wzglêdu na spo³eczn¹ perce-
pcjê m³odych matek z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Wskazuje zarówno na
najwa¿niejszy obszar macierzyñstwa, jakim jest matczyna mi³oœæ, a tak¿e determi-
nuje koniecznoœæ wsparcia w nabyciu odpowiednich kompetencji. W ich sytuacji
znacz¹ce s¹ dwa czynniki utrudniaj¹ce optymaln¹ opiekê i wychowanie dziecka –
niepe³nosprawnoœæ intelektualna i m³ody wiek, który mo¿e œwiadczyæ o nieprzy-
gotowaniu (na ró¿nych poziomach) do pe³nienia tak wa¿nej i trudnej roli. Funk-
cjonuj¹ce w grupach rówieœniczych, a tak¿e wype³niaj¹ce obowi¹zek edukacyjny
opisywane w badaniu m³ode kobiety niejednokrotnie nie maj¹ mo¿liwoœci przy-
gotowania siê do pe³nienia roli matki, co utrudnione jest czêsto równie¿ przez ich
sytuacjê spo³eczno-ekonomiczn¹ oraz niewydolnoœæ ich partnerów. W wielu
przypadkach – jak donosz¹ badane – nie umniejsza to jednak ich mi³oœci do dziecka
i chêci optymalnego wspierania go. Optymalne dostosowanie pomocy w procesie
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nabywania odpowiednich kompetencji oraz w radzeniu sobie z trudnymi sytua-
cjami, mo¿e mieæ wiêc niebagatelne znaczenie dla jakoœci procesu opieki i wycho-
wania dziecka m³odej matki z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Badane tera-
peutki wskazuj¹ jednak na sytuacje, w których specyfika œrodowiska b¹dŸ niski
potencja³ rozwojowy i zachowanie matki sprawiaj¹, i¿ odebranie dziecka matce
wydaje siê jedynym sposobem na umo¿liwienie mu optymalnego rozwoju.

Macierzyñstwo udaremnione

Badane wskaza³y na dwie historie, w których dzieci zosta³y przez MOPR matce
odebrane. W pierwszym przypadku by³a to autonomiczna decyzja m³odej matki,
która zdaj¹c sobie sprawê z trudnej sytuacji, w której siê znajduje (brak wsparcia
od rodziny, partner – kryminalista) i jednoczeœnie posiadaj¹c ju¿ jedno dziecko,
zdawa³a sobie sprawê, ¿e z dwójk¹ dzieci sobie nie poradzi. Poœwiêci³a, wiêc dru-
gie dziecko, by móc wychowywaæ pierwsze, a tak¿e by³a œwiadoma, i¿ nie bêdzie
w stanie zapewniæ dwójce dzieci odpowiednich warunków. Nawet jeœli ocena
tego zdarzenia zale¿na bêdzie od przyjêtej perspektywy, sama decyzja ma charak-
ter bardzo dojrza³y, a tak¿e œwiadczy o odpowiedzialnoœci matki za dziecko, które
ju¿ wychowywa³a oraz troski o los obojga dzieci.

W drugim przypadku m³oda matka z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹
w stopniu umiarkowanym w opinii szko³y oraz pracowników MOPR-u, przeja-
wia³a wiele zachowañ nieodpowiedzialnych, a dzia³ania wspieraj¹ce rozwój jej
kompetencji w zakresie opieki i wychowania dziecka by³y nadaremne. Dwójka
dzieci zosta³a jej odebrana. W obu przypadkach szko³a pe³ni³a funkcje mediacyj-
ne pomiêdzy uczennic¹, a pracownikami instytucji pomocowych.

Zakoñczenie

Podsumowuj¹c nasze rozwa¿ania oraz dzia³ania empiryczne i analityczne
chcia³ybyœmy zwróciæ szczególn¹ uwagê na rolê szko³y w procesie wsparcia
m³odych matek z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Sytuacja m³odego czy
wrêcz nastoletniego macierzyñstwa, definiowanego równie¿ przez niepe³nospraw-
noœæ intelektualn¹ matki stanowi o kumulacji utrudnieñ. Jednak fakt, i¿ te m³ode
kobiety kontynuuj¹ w tym krytycznym dla nich okresie obowi¹zek edukacyjny
sprawia, ¿e mog¹ one korzystaæ z pomocy dodatkowej instytucji- szko³y. Ponadto
czêsto w odró¿nieniu od wsparcia instytucjonalnego jest to pomoc zindywidua-
lizowana i wieloobszarowa. Przyjmuje bowiem formy, które wymagaj¹ zaufania
i bliskiego kontaktu pomiêdzy wspomaganym, a pomagaj¹cym. Jednoczeœnie re-
alizuj¹c funkcje opiekuñcze i w pewnym sensie ingeruj¹c w ¿ycie osobiste uczen-
nic, pracownicy szko³y bior¹ na siebie bardzo du¿¹ odpowiedzialnoœæ. Wydaje siê
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te¿ zasadne, by wspó³praca z i instytucjami pomocowymi obejmowa³a wzajemn¹
superwizjê. Natomiast na pewno szko³a kompensuje niedostosowanie oraz braki
w pomocy systemowej przeznaczonej dla m³odych matek z niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹.

Wydaje nam siê, i¿ zaanga¿owanie szko³y we wspieranie rozwoju kompeten-
cji macierzyñskich oraz wieloobszarowa pomoc o charakterze interwencyjnym
minimalizuje kategorie macierzyñstwa udaremnionego w badanym œrodowisku.
Mo¿e stanowiæ to wskazówkê dla pracowników instytucji pomocowych oraz sta-
nowiæ kwestie warte dalszych rozwa¿añ i analiz w zakresie polityki oraz pedagogiki
spo³ecznej. Ostatnia konkluzja, jak¹ chcia³ybyœmy przestawiæ, dotyczy znaczenia
dzia³añ i postaw œrodowiska rodzinnego m³odych kobiet z niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹ w procesie dojrzewania i podejmowania zadañ przypisanych do-
ros³oœci. Mamy tu na myœli zarówno macierzyñstwo jak i budowanie zwi¹zków
partnerskich. Badane przez nas specjalistki opisywa³y sytuacje, w których m³ode
matki z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ nie mia³y mo¿liwoœci autonomiczne-
go budowania w³asnej rodziny ze wzglêdu na decyzje swoich rodziców. Brako-
wa³o te¿ odpowiedniego wsparcia. Dlatego te¿ w perspektywie przeprowadzo-
nych analiz niebagatelne znaczenie wydaje siê mieæ zmiana myœlenia dotycz¹ca
kwestii autonomii, seksualnoœci i doros³oœci osób z niepe³nosprawnoœci¹ intele-
ktualn¹ w ich œrodowiskach rodzinnych. Przeprowadzone przez nas badanie sta-
nowi³o czêœæ projektu badawczego dotycz¹cego matek z ró¿nego rodzaju nie-
pe³nosprawnoœciami. Samo w sobie jednak mo¿e stanowiæ inspiracjê do dalszych
eksploracji badawczych w temacie dojrzewania i doros³oœci osób z niepe³nospra-
wnoœci¹ intelektualn¹ a tak¿e instytucjonalnego i nieformalnego wspierania
owych procesów.
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Realizacja zadañ otoczenia spo³ecznego we wspieraniu
mo¿liwoœci edukacyjnych i tworzeniu perspektyw
wobec osób we z³o¿on¹ niepe³nosprawnoœci¹
na przyk³adzie biograficznego studium przypadku

Artyku³ ma na celu zaprezentowanie dzia³añ otoczenia spo³ecznego, podejmowanych wobec
25-letniej dziewczyny ze z³o¿on¹ niepe³nosprawnoœci¹, wychowuj¹c¹ siê w szczególnych wa-
runkach – oboje rodzice s¹ osobami ze zdiagnozowan¹ chorob¹ psychiczn¹. Droga rozwojowa
dziewczyny przebiega³a równolegle do powstaj¹cych w miejscu zamieszkania instytucji eduka-
cyjnych i terapeutycznych dla dzieci z niepe³nosprawnoœci¹ oraz form pomocy dla doros³ych nie-
pe³nosprawnych. Mo¿emy wiêc przeœledziæ uczestnictwo dziecka w ró¿nych formach edukacji
i wsparcia oraz œledziæ formy pomocy oferowane rodzinie. Biografia jest przyk³adem dla pokaza-
nia zadañ, jakie ma do spe³nienia otoczenie spo³eczne wobec osób z niepe³nosprawnoœci¹ i ich
najbli¿szych, oraz tego, jak z tych zadañ siê wywi¹zuje.

S³owa kluczowe: niepe³nosprawnoœæ intelektualna, autyzm, otoczenie spo³eczne, edukacja
specjalna, rehabilitacja spo³eczna, œrodowiskowy dom samopomocy, wsparcie

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



Wprowadzenie

W bardzo ogólnym rozumieniu mo¿na przyj¹æ, ¿e istota niepe³nosprawnoœci
sprowadza siê do uk³adu cech biologicznych (w modelu medycznym) i/lub wa-
runków spo³ecznych (model spo³eczny), które powoduj¹ ograniczone mo¿liwo-
œci uczestnictwa w ca³okszta³cie ¿ycia jednostkowego, w³asnego i grupowego,
spo³ecznego. W klasycznym ju¿ podejœciu wyra¿a siê to w podziale aspektów nie-
pe³nosprawnoœci na biologiczny, psychologiczny i spo³eczny, które wzajemnie
siebie warunkuj¹ [Kowalik 2007]. Obecnie, zw³aszcza w naukach spo³ecznych, jak
te¿ w opracowaniach o charakterze prawnym, szczególny nacisk jest k³adziony
na spo³eczne uwarunkowania niepe³nosprawnoœci. Przyk³adem jest chocia¿by
Miêdzynarodowa Klasyfikacja Funkcjonowania, Niepe³nosprawnoœci i Zdrowia
ICF (2009: 19), w której „funkcjonowanie jednostki w okreœlonej dziedzinie jest
postrzegane jako interakcja lub z³o¿ony wzajemny zwi¹zek miêdzy stanem zdro-
wia a czynnikami kontekstowymi (tzn. czynnikami œrodowiskowymi i osobowy-
mi)”. Tym samym, nie odrzucaj¹c biologicznych uwarunkowañ stanu choroby
i niepe³nosprawnoœci, dokument ten wskazuje, jak wa¿n¹ grupê czynników de-
cyduj¹cych o definiowaniu niepe³nosprawnoœci stanowi kontekst spo³eczny. Nie
preferuj¹c ¿adnego z modeli niepe³nosprawnoœci, podejœcie zaproponowane
w ICF, nie jest kompromisem pomiêdzy modelem biologicznym a modelem
spo³ecznym niepe³nosprawnoœci, lecz prób¹ integracji rozmaitych wymiarów
funkcjonowania osób, wyra¿aj¹c¹ siê w podejœciu „biopsychosocjalnym” [tam¿e:
20]. Co wa¿ne, podejœcie to nie zak³ada równowagi wp³ywu czynników biologicz-
nych, osobowych i spo³ecznych, lecz podkreœla ich zró¿nicowanie, co ostatecznie
wyra¿a siê w indywidualnych losach osób chorych i niepe³nosprawnych.

Na naszym rodzimym gruncie dyskusje na temat paradygmatów niepe³no-
sprawnoœci nie s¹ nowoœci¹1 i czêsto sprowadzaj¹ siê do krytyki modelu biologi-
cznego, ale te¿ wytykaj¹ niedostatki podejœcia spo³ecznego [Krause 2010]. Wydaje
siê, ¿e jak podaj¹ E. Wapiennik i R. Piotrowicz [2002: 22–23], droga rozwoju podejœæ
i rozumienia niepe³nosprawnoœci wiedzie w³aœnie do uznania wp³ywu czynni-
ków ró¿nej natury i przyjmowania coraz czêœciej modelu biopsychospo³ecznego.
Zalet¹ takiego pojmowania jest odejœcie „od modelu patogennego na rzecz saluto-
gennego, a tym samym od ogl¹du cz³owieka przez wy³¹czny pryzmat choroby
(niepe³nosprawnoœci) ku patrzeniu na niego w perspektywie posiadanych zaso-
bów zdrowotnych i biologicznych strategii prewencji” [Wojciechowski, Opozda-
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Suder 2013: 105]. Z. Palak [2004: 106] zauwa¿a, ¿e przyjêcie w³aœnie biopsycho-
spo³ecznej koncepcji niepe³nosprawnoœci implikuje systemowy model pomocy
uwzglêdniaj¹cy trzy poziomy funkcjonowania cz³owieka: biologiczny, jedno-
stkowy i spo³eczny. Podejœcie to ma swoje konsekwencje praktyczne i przejawia
siê w sposobie dzia³ania instytucji pomocowych, edukacyjnych, rehabilitacyj-
nych, które okreœla siê tak¿e jako instytucje wsparcia spo³ecznego.

W cytowanej wy¿ej Klasyfikacji ICF [2009: 43–44, 187–189] wsparcie jest, obok
produktów i technologii, œrodowiska naturalnego, postaw spo³ecznych oraz us³ug,
systemów i polityki, jednym z czynników œrodowiskowych warunkuj¹cych funk-
cjonowanie osób chorych i niepe³nosprawnych. Wsparcie to tworz¹ przede wszyst-
kim: rodzina, przyjaciele, znajomi, rówieœnicy, koledzy, s¹siedzi, cz³onkowie
lokalnej spo³ecznoœci, ludzie posiadaj¹cy w³adzê, podw³adni, opiekunowie i asy-
stenci osobiœci, osoby obce, zwierzêta, pracownicy ochrony zdrowia, fachowcy
z ró¿nych dziedzin. Mo¿na zatem przyj¹æ, ¿e wsparcie spo³eczne jest form¹ po-
mocy kierowanej do konkretnych osób b¹dŸ grup spo³ecznych w sytuacjach dla
nich trudnych, stresowych, prze³omowych, w których bez tego wsparcia nie byli-
by w stanie sobie poradziæ [Kawula 1997: 15]. Przy czym, jak podaje A. Axer [1983:
200], Ÿród³em wsparcia mog¹ byæ osoby z najbli¿szego otoczenia, równie¿ organi-
zacje skupiaj¹ce profesjonalistów albo powstaj¹ce spontanicznie oraz programy,
instytucje b¹dŸ ich sieci, udzielaj¹ce pomocy.

Ich dzia³ania przek³adaj¹ siê na biografie odbiorców wsparcia, z drugiej stro-
ny jednak¿e te indywidualne biografie ukazuj¹ ewolucjê form wparcia, ich zmia-
ny wynikaj¹ce z dostosowywania siê do potrzeb osób chorych i niepe³nospraw-
nych, jak równie¿ ze zmieniaj¹cego siê œrodowiska, warunków ¿ycia, rozwoju
technologii i relacji miêdzyludzkich. Wsparcie spo³eczne opiera siê przecie¿ na
wymianie miêdzy biorc¹ a dawc¹ wsparcia, zgodnie z potrzebami biorcy i mo¿li-
woœciami wspieraj¹cego [Sêk, Cieœlak 2004: 18].

1. Metodologia badania

Maj¹c na uwadze powy¿sze za³o¿enia przeprowadzi³am badania jakoœciowe –
studium przypadku, 25-letniej dziewczyny ze z³o¿on¹ niepe³nosprawnoœci¹ (nie-
pe³nosprawnoœæ intelektualna i autyzm), absolwentki szko³y specjalnej. Jej bio-
grafia zas³uguje na szczególn¹ uwagê m.in. ze wzglêdu na wychowywanie siê
w wyj¹tkowo trudnych warunkach – oboje rodzice s¹ doœwiadczeni chorob¹ psy-
chiczn¹, która ujawni³a siê jeszcze przed narodzinami dziecka. Z³o¿onoœæ sytuacji
¿yciowej ca³ej rodziny powodowa³a, ¿e poszczególni cz³onkowie wymagali
wsparcia, czêsto te¿ wsparcia specjalistycznego – psychiatrycznego. Interesowa³y
mnie jednak nie tyle losy ca³ej rodziny, lecz indywidualna biografia dziecka, dziœ

170 Edyta Nieduziak



osoby doros³ej. G³ówny problem badawczy sprowadza³ siê wiêc do pytania, jak
otoczenie spo³eczne, w którym funkcjonowa³a i funkcjonuje rodzina, wspiera³o
i wspiera mo¿liwoœci edukacyjne dziecka oraz pomaga w planowaniu jego
przysz³oœci?

Tak postawiony problem wymaga³ przyjêcia paradygmatu interpretatywne-
go, a w nim podejœcia biograficznego, którego przedmiotem jest ¿ycie konkretnej
osoby. Wybór metodologii wynika³ z jej podstawowego za³o¿enia, a mianowicie
przekonania, ¿e „wszystkie procesy makrostrukturalne – czyli dotycz¹ce du¿ych
zbiorowoœci ludzkich, takich jak klasy, warstwy, narody czy wyznania – s¹ zako-
rzenione w poziomie mikro, czyli w ¿yciu konkretnych jednostek, które te zbioro-
woœci wspó³tworz¹. Jednoczeœnie ¿ycie pojedynczego cz³owieka zawiera w sobie
– niczym hologram – informacjê o spo³eczeñstwie i czasach, w których ¿yje. Bada-
my biografiê nie tylko po to, ¿eby poznaæ cz³owieka […], lecz tak¿e po to, by
spojrzeæ na ca³y œwiat spo³eczny zapisany w jego losie” [Bednarz-£uczewska,
£uczewski 2012: 91]. Biografia badanej dziewczyny, choæ relatywnie nied³uga,
okazuje siê ju¿ wystarczaj¹ca by zauwa¿yæ zmiany, jakie zasz³y w instytucjach
wparcia w ostatnim æwieræwieczu. Tym samym, interesuj¹cy okazuje siê efekt ba-
dañ nie tylko w wymiarze jednostkowym, równie¿ dlatego, ¿e t³em dla niego
sta³y siê wa¿ne zmiany spo³eczne.

Nale¿y zwróciæ jeszcze uwagê, ¿e przedmiotem badañ s¹ losy jednej osoby, co
sytuuje badania w strategii badawczej studium przypadku. Jej celem jest dokona-
nie pog³êbionej analizy okreœlonego przypadku wraz z kontekstem, w jakim funk-
cjonuje [Yin 2015]. Zastosowanie tego podejœcia wymaga³o wykorzystania ró¿no-
rodnych technik zbierania danych, takich jak: wywiady, obserwacja czy analiza
dokumentów. Nieograniczanie siê w sposobie gromadzenia danych tylko do wy-
wiadu biograficznego wynika³o z mo¿liwoœci komunikacyjnych badanej osoby,
uwarunkowanych niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w stopniu umiarkowanym
i autyzmem. Powsta³a wiêc koniecznoœæ uzupe³niania ich innymi Ÿród³ami. By³y
to w wiêkszoœci wywiady z nauczycielami ze szko³y specjalnej oraz z matk¹. Ba-
dania by³y prowadzone w okresie od paŸdziernika 2016 r. do maja 2018 r.

2. Wstêpna charakterystyka osoby i œrodowiska jej ¿ycia

A.K.2 ma obecnie 25 lat, pierwsz¹ diagnozê niepe³nosprawnoœci otrzyma³a
w wieku 2 lat, by³a to diagnoza upoœledzenia umys³owego w stopniu umiarkowa-
nym. Piêæ lat póŸniej, w 7 roku ¿ycia dziecka, diagnoza zosta³a uzupe³niona
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stwierdzeniem autyzmu. Obecnie dziewczyna legitymuje siê orzeczeniem o nie-
pe³nosprawnoœci w stopniu znacznym, ze wzglêdu na: niepe³nosprawnoœæ inte-
lektualn¹ (upoœledzenie umys³owe – nadal w nomenklaturze medycznej; symbol
01-U) oraz ca³oœciowe zaburzenia rozwojowe, powsta³e przed 16 rokiem ¿ycia,
z utrwalonymi zaburzeniami interakcji spo³ecznych lub komunikacji werbalnej
oraz stereotypiami zachowañ, zainteresowañ i aktywnoœci o co najmniej umiar-
kowanym stopniu nasilenia (symbol 12-C).

Mieszka w trzypokojowym mieszkaniu z babci¹ i rodzicami, którzy choruj¹
i lecz¹ siê psychiatrycznie. Nie ma rodzeñstwa. Z powodu obci¹¿enia rodziców
chorob¹, osob¹ podejmuj¹c¹ decyzje w domu jest babcia dziewczyny, która rów-
nie¿ sprawuje nad ni¹ opiekê w okresach pogorszenia stanu zdrowia rodziców.
Mama dziewczyny uczêszcza do œrodowiskowego domu samopomocy, który jest
placówk¹ znan¹ córce od dzieciñstwa. A. przychodzi³a tam i uczestniczy³a w zajê-
ciach plastycznych w okresach wolnych od zajêæ szkolnych, oczekuj¹c na wspól-
ny z mam¹ powrót do domu. Dziewczyna ukoñczy³a wszystkie etapy edukacji
specjalnej: od szko³y podstawowej po szko³ê przysposabiaj¹c¹ do pracy. Obecnie
uczêszcza na zajêcia w œrodowiskowym domu samopomocy.

Jest osob¹ o pogodnym usposobieniu, kontaktow¹ i towarzysk¹, mimo diag-
nozy ASD. Potrafi utrzymaæ kontakt wzrokowy z drug¹ osob¹, a w sytuacjach,
gdy czuje siê bezpiecznie, rozmawia. Jej sposób komunikowania siê werbalnego
charakteryzuje u¿ywanie krótkich zdañ, a w nich licznych neologizmów, poja-
wiaj¹ siê tak¿e echolalie bezpoœrednie i odroczone. Specyficzny jest sposób poru-
szania siê – powolny, niezgrabny, posuwisty. Jest nieco przygarbiona. Lubi kiwaæ
siê na krzeœle, nakrêcaæ w³osy na palec, g³oœno wzdychaæ i charakterystycznie wy-
dymaæ usta. Zawsze jest starannie ubrana.

3. Biografia

Z wywiadu z matk¹ wynika, ¿e A. by³a dzieckiem chcianym i oczekiwanym.
W czasie ci¹¿y matka musia³a przyjmowaæ leki i mia³a jedn¹ hospitalizacjê na od-
dziale psychiatrycznym. Dziecko urodzi³o siê zdrowe, w terminie, si³ami natury.
Jednak¿e dzieciñstwo naznaczone by³o chorobami oraz problemami w adaptacji.
Dziewczynka przejawia³a zachowania trudne – rzuca³a zabawkami, kiwa³a siê,
uderza³a g³ow¹ o wersalkê, przyjmowa³a ró¿ne pozycje na pod³odze lub ucieka³a
w przestrzeñ ograniczon¹.

Pierwsze niepokoj¹ce objawy dotycz¹ce rozwoju dziecka zosta³y zauwa¿one
przez œrodowisko medyczne podczas pobytu dwuletniej A. w szpitalu z powodu
infekcji uk³adu moczowego. Lekarze zwrócili uwagê na opóŸnienie rozwoju dziec-
ka, co w konsekwencji doprowadzi³o do postawienia diagnozy o upoœledzeniu
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umys³owym w stopniu umiarkowanym. Pomimo niepe³nosprawnoœci dziecko
rozpoczê³o edukacjê przedszkoln¹ w wieku 3 lat w placówce publicznej ogól-
nodostêpnej. Takie rozwi¹zanie wynika³o z braku, wówczas w miejscu zamiesz-
kania, innych rozwi¹zañ dla dzieci niepe³nosprawnych. Dziêki otwartoœci dy-
rekcji placówki, dziecko spêdza³o w przedszkolu trzy godziny dziennie, zawsze
w asyœcie mamy. Stan taki trwa³ przez trzy lata, do momentu, kiedy powsta³o
przedszkole integracyjne. Utworzenie placówki specjalistycznej, ale jednoczeœnie
otwartej dla dzieci sprawnych stworzy³o mo¿liwoœæ poddania A. oddzia³ywa-
niom, prowadzonym przez kadrê specjalistów oraz dalszej stymulacji rozwoju
spo³ecznego przez kontakt z dzieæmi.

Niestety, utrzymuj¹ce siê zachowania trudne prowokowa³y rodziców do po-
szukiwania pomocy. W wieku 6 lat, a wiêc w czasie zmiany przedszkola, dziew-
czynka zosta³a poddana konsultacji specjalistów, w najbli¿szym oddziale Krajo-
wego Towarzystwa Autyzmu. Wynik konsultacji, z jednej strony móg³ wydawaæ
siê optymistyczny, bowiem nie stwierdzono u dziecka zachowañ ze spektrum
autystycznego, z drugiej strony nie dawa³ jednoznacznej odpowiedzi o Ÿród³a
niepokoj¹cych symptomów. Przyczyn zaburzeñ i dysharmonii rozwojowej upat-
rywano w wysokim poziomie lêku, co odbija³o siê, zdaniem konsultanta, nieko-
rzystnie na rozwoju intelektualnym. Sugerowa³ nawet, ¿e „mo¿liwoœci intelek-
tualne s¹ wiêksze ni¿ mo¿na s¹dziæ z jej zachowania”. Mimo wysi³ku pedagogów
i samych rodziców oraz dziadków, dziewczynka przejawia³a zachowania izo-
luj¹ce m.in. przed ha³asem i g³oœnymi dŸwiêkami. Problemy pog³êbia³y zaburze-
nia rozwoju mowy. W wieku 6 lat dziecko wokalizowa³o, sylabowo i nuci³o melo-
die, nie pos³ugiwa³o siê jednak mow¹ werbaln¹. Utrudnia³o to nawi¹zywanie
relacji interpersonalnych. Jedynie w wyj¹tkowo sprzyjaj¹cych sytuacjach, kiedy
dziewczynka czu³a siê pewnie, mo¿na by³o us³yszeæ pojedyncze s³owa. To
utwierdza³o w przekonaniu, ¿e przyczyny zaburzeñ maj¹ pod³o¿e emocjonalne.
Rodzina nie mog³a liczyæ na specjalistyczne formy wsparcia czy terapii, poniewa¿
w okolicy takich nie by³o. Pierwsze proste zdania, dziecko zaczê³o wypowiadaæ
w 7 roku ¿ycia.

Z³o¿one spektrum zaburzeñ by³o argumentem w staraniach rodziców o odro-
czenie realizacji obowi¹zku szkolnego. Tym samym dziewczynka rozpoczê³a na-
ukê w szkole podstawowej dopiero maj¹c 9 lat. Orzeczenie o potrzebie kszta³cenia
specjalnego wydane przez poradniê psychologiczno-pedagogiczn¹ uzasadniono
diagnoz¹ niepe³nosprawnoœci intelektualnej w stopniu umiarkowanym, niepe³n¹
diagnoz¹ psychologiczn¹ z podejrzeniem autyzmu i deficytami w sferze spo³ecz-
nej. Dla rodziców, oczywistym by³o, ¿e dziecko nale¿y pos³aæ do szko³y specjal-
nej. Przekroczenie progu edukacyjnego, które wymaga³o zmiany œrodowiska
wychowawczego, okaza³o siê wielkim wyzwaniem dla dziewczynki. Poza natura-
lnym w takich okolicznoœciach stresem, dodatkow¹ przeszkod¹ by³y nadmiernie
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opiekuñcze postawy rodziców, a zw³aszcza babci. U progu nauki w szkole podsta-
wowej A. nie potrafi³a sama ubieraæ siê, myæ, czasem nie sygnalizowa³a potrzeb
fizjologicznych, by³a niesamodzielna w samoobs³udze, zanieczyszczaj¹ca siê
i nieporadna.

Dziewczynka potrzebowa³a du¿o czasu na identyfikacjê z grup¹ klasow¹ oraz
zajêcie miejsca w ³awce. Nadwra¿liwoœæ na bodŸce s³uchowe, du¿a iloœæ dzieci
sprawia³y, ¿e wycofywa³a siê i ukrywa³a zw³aszcza podczas przerw miêdzylekcyj-
nych. By³a bardzo nieufna i lêkliwa wobec obcych osób, nie nawi¹zywa³a relacji
z rówieœnikami. Ale to w³aœnie w szkole specjalnej, pod wp³ywem pracy nauczy-
cieli i terapeutów zaczê³a podejmowaæ pierwsze próby kontaktu werbalnego. Nie
formu³owa³a pytañ, a na zadane pytania odpowiada³a: „tak” lub „nie”. Utrudnie-
niem by³y problemy z emisj¹ g³osu wyra¿aj¹ce siê w braku kontroli nad jego natê-
¿eniem i wysokoœci¹ dŸwiêku. To powodowa³o, ¿e na zajêciach lekcyjnych by³a
cicha, wycofana, nie inicjowa³a kontaktu ani z rówieœnikami, ani z doros³ymi.
Czasami nie odpowiada³a na pytania, robi³a siê spiêta, zdenerwowana, g³oœno od-
dycha³a, rozgl¹da³a siê. Utrzymywa³y siê u niej stereotypie ruchowe.

Uczêszczanie do szko³y specjalnej da³o jednak mo¿liwoœæ realizacji zajêæ lek-
cyjnych i terapeutycznych w formie indywidualnej, co okaza³o siê dobrym roz-
wi¹zaniem i impulsem do opanowania zachowañ lêkowych na rzecz wiêkszej
otwartoœci, ufnoœci wobec nauczycieli, a z czasem tak¿e ujawniania w³asnych mo-
¿liwoœci i potencja³u. Wra¿liwoœæ na bodŸce s³uchowe okaza³a siê zwi¹zana z nie-
przeciêtnymi zdolnoœciami muzycznymi, co potwierdzi³y opinie konsultantów
specjalistów. W drugiej klasie specjalnej szko³y podstawowej dziewczynka roz-
poczê³a dodatkowe zajêcia z muzyki, muzykoterapii oraz zaczê³a uczêszczaæ do
kó³ka muzycznego. Chêtnie œpiewa³a, powtarza³a dŸwiêki w ró¿nych tonacjach –
pamiêta³a je i z zainteresowaniem chcia³a graæ na instrumentach. Mimo braku
umiejêtnoœci czytania z nut, nauczy³a siê graæ na keyboardzie. W czasie zajêæ
muzykoterapeutycznych spontanicznie reagowa³a na dŸwiêki, wyra¿aj¹c gesta-
mi, mimik¹, s³owami czy ruchem swój nastrój. Znika³o napiêcie miêœniowe, pod-
dawa³a siê muzyce, która wyraŸnie j¹ uspokaja³a i relaksowa³a.

W szkole specjalnej zauwa¿ono równie¿ dobr¹ sprawnoœæ manualn¹ dziew-
czynki oraz rozbudzono zainteresowanie plastyk¹, a w szczególnoœci spontanicz-
nym rysunkiem. A. chêtnie wspó³pracowa³a, wytrwale koñcz¹c powierzone zadania.
Wykonywane prace charakteryzowa³a starannoœæ, dok³adnoœæ i wielobarwnoœæ.
Obserwowa³o siê wówczas du¿¹ potrzebê i radoœæ rysowania pomimo ich w¹skiej
tematyki i pewnego schematyzmu.

W kolejnych latach edukacji ujawni³o siê jeszcze jedno zami³owanie dziew-
czynki. By³ nim jêzyk angielski. A. bardzo chêtnie uczy³a siê s³ówek, zapamiêty-
wa³a je, a potem czêsto wplata³a w swoje wypowiedzi, czasem jako echolalie, cza-
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sem nadaj¹c znaczenie wypowiedzi. Lubi³a np. witaæ i ¿egnaæ siê po angielsku,
puentowaæ skoñczone zadanie s³owem „complete”.

Koñcz¹c II etap edukacyjny dziewczynka potrafi³a czytaæ proste teksty, pisaæ,
równie¿ ze s³uchu, a jej pismo by³o bardzo staranne. Uto¿sami³a siê z grup¹ kla-
sow¹, nawi¹za³a pozytywne relacje, wdro¿y³a siê do panuj¹cych w szkole i klasie
zasad oraz norm, przyswoi³a wiedzê z wynikiem dobrym. W czasie wakacji przy-
chodzi³a do Œrodowiskowego Domu Samopomocy, której uczestniczk¹ do dzisiaj
jest jej mama. Wówczas spêdza³a czas w pracowni plastycznej, gdzie swoj¹ spon-
taniczn¹ twórczoœci¹ zwróci³a uwagê instruktorki-terapeutki: „Chêtnie wtedy ry-
sowa³a sama, bez gotowych wzorów, kolorowanek, podejmuj¹c zaproponowane
przeze mnie tematy, lub znacznie bardziej - wymyœlaj¹c swoje obrazy, zwykle fi-
guratywne, przedstawiaj¹ce jakieœ postacie. Rysowa³a z u¿yciem du¿ej si³y, wyci-
skaj¹c z kredek maksimum koloru. Ka¿dy rysunek by³ dla niej wa¿ny i zabiera³a
go ze sob¹ do domu. Poch³ania³o jej to du¿o czasu i uwagi. Niewiele wtedy
mówi³a. I nawet w sytuacji, kiedy mama wychodzi³a na inne zajêcia, wyjaœniaj¹c
jej uprzednio gdzie idzie i kiedy wróci, spogl¹da³a tylko na ni¹ i dalej zatapia³a siê
w rysowanie”. Do dzisiaj twórczoœæ plastyczna pozostaje jedn¹ z najwiêkszych
pasji dziewczyny.

III etap edukacyjny A. kontynuowa³a w szkole specjalnej. Rodzice wyst¹pili
o ponowne orzeczenie o potrzebie kszta³cenia specjalnego na nowy etap eduka-
cyjny. Uzasadniono je upoœledzeniem umys³owym w stopniu umiarkowanym
oraz autyzmem wczesnodzieciêcym (sic!). W za³¹czonej diagnozie psychologi-
czno-pedagogiczno-logopedycznej znalaz³y siê informacje o ubogim zasobie
s³ownictwa dziewczynki, dalszych problemach z emisj¹ g³osu, aczkolwiek pra-
wid³ow¹ artykulacj¹ g³osek. Odznacza³a siê niskim poziomem logicznego wnios-
kowania, mia³a du¿e trudnoœci z ujmowaniem zale¿noœci przyczynowo-skutko-
wych oraz przeprowadzeniem prostych operacji myœlowych w oparciu o materia³
liczbowy. Zespó³ nisko oceni³ umiejêtnoœci w zakresie obowi¹zuj¹cych norm i za-
sad spo³ecznych oraz wiedzy ogólnej. Spoœród mocnych stron wyró¿niono do-
brze funkcjonuj¹c¹ percepcje wzrokow¹, zdolnoœci plastyczne, staranne pismo
oraz zainteresowania muzyczne.

Od 2013 r. dziewczyna posiada³a tak¿e orzeczenie o stopniu niepe³nospraw-
noœci, które zosta³o przed³u¿one w 2015 r. i, zgodnie z którym posiada znaczny
stopieñ niepe³nosprawnoœci. Wœród wskazañ wymieniono kontynuacjê kszta³ce-
nia specjalnego oraz wymóg „korzystania z systemu œrodowiskowego wsparcia
w samodzielnej egzystencji […], œwiadczonych przez sieæ instytucji pomocy
spo³ecznej, organizacje pozarz¹dowe oraz inne placówki, a tak¿e koniecznoœæ
sta³ej lub d³ugotrwa³ej opieki lub pomocy innej osoby w zwi¹zku ze znacznie
ograniczon¹ mo¿liwoœci¹ samodzielnej egzystencji”.
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Doœwiadczenie kontaktu rodziny z gronem nauczycieli szko³y specjalnej za-
owocowa³o mniejszym nasileniem postaw nadopiekuñczych, nadal jednak utrzy-
mywa³y siê trudnoœci z samodzielnym ubraniem, zadbaniem o adekwatny do
pogody strój, samodzielnoœci¹ w utrzymaniu higieny, z przygotowaniem najprost-
szego posi³ku. Nauczyciele gimnazjum specjalnego skupili siê w pracy przede
wszystkim na rozwoju zdolnoœci muzycznych dziewczyny i umiejêtnoœci gry na
instrumencie. Rodzice zakupili córce keyboard, aby mog³a æwiczyæ, pracuj¹c
w domu. A. zaczê³a komponowaæ, w czasie gry u¿ywaæ obu d³oni i niemal wszyst-
kich palców. Zdaniem nauczyciela muzyki mia³a œwietn¹ pamiêæ do nut, które
s³ysza³a, niezwyk³¹ ³atwoœæ sk³adania dŸwiêków w harmonijn¹ melodiê oraz po-
trafi³a zagraæ ka¿dy zaintonowany przez niego dŸwiêk. Nadal problem sprawia³o
jej czytanie partytur, du¿o ³atwiej gra³a ze s³uchu. Nauczyciel wykorzysta³ to pla-
nuj¹c pracê terapeutyczn¹ nad pokonywaniem zachowañ lêkowych i nabywa-
niem wiêkszej pewnoœci siebie w sytuacjach spo³ecznych. A. reprezentowa³a
szko³ê w licznych przegl¹dach i konkursach muzycznych. Bra³a udzia³ w wystê-
pach okolicznoœciowych organizowanych w szkole. Osoby z najbli¿szego otocze-
nia zaczê³y doceniaæ zdolnoœci dziewczyny a najbli¿sz¹ rodzinê przepe³nia³o
poczucie dumy. Zauwa¿alne sta³y siê efekty w sferze rozwoju spo³ecznego i emo-
cjonalnego. Dziewczynka stawa³a siê coraz bardziej ufna, otwarta na innych, le-
piej uk³ada³y siê jej relacje z rówieœnikami, równie¿ w sferze kontaktów werbal-
nych. Chêtniej zabiera³a g³os, w³¹cza³a siê do rozmów, zadawa³a pytania. Sta³a siê
pogodniejsza, zaczê³o znikaæ nadmierne napiêcie miêœniowe, a stereotypie ule-
ga³y wyt³umieniu. Zaczê³a równie¿ recytowaæ wiersze. Okaza³o siê, ¿e posiada
³atwoœæ w zapamiêtywaniu tekstów, praca nad ich wyg³oszeniem dzia³a³a jak te-
rapia logopedyczna utrwalaj¹c prawid³ow¹ wymogê g³osek i korektê zaburzeñ
emisji g³osu. Uczennica z sukcesem reprezentowa³a szko³ê na zewn¹trz, w mie-
œcie i na etapach wojewódzkich zdobywaj¹c pochwa³y, wyró¿nienia i nagrody.

Po ukoñczeniu gimnazjum A. kontynuowa³a naukê w szkole przysposa-
biaj¹cej do pracy. Jej rozwój spo³eczny uwarunkowany by³ kontynuacj¹ znajomo-
œci z wczeœniejszego etapu edukacji. Pozostanie w dotychczasowym œrodowisku
pozwoli³o anga¿owaæ siê w relacje interpersonalne, dziewczyna odwa¿niej
nawi¹zywa³a kontakty, stosowa³a formy grzecznoœciowe, potrafi³a podtrzymaæ
rozmowê. Zachowania trudne ulega³y wycofaniu. W realizacji zadañ szkolnych
wykazywa³a siê du¿¹ motywacj¹, wytrwa³oœci¹ i wspó³prac¹. Nadal problem
sprawia³a samodzielnoœæ w czynnoœciach codziennych: przygotowywaniu
posi³ków, utrzymaniu porz¹dku, praniu, prasowaniu, robieniu zakupów (do dziœ
ma trudnoœci z rozpoznawaniem wartoœci pieni¹dza i cen produktów), porusza-
niu siê w miejscu zamieszkania. Jest to konsekwencja wyrêczania z obowi¹zków
w œrodowisku rodzinnym.
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W czasie ostatniego etapu edukacji zauwa¿alny sta³ siê regres niektórych
umiejêtnoœci. Dziewczyna mia³a tendencje do zapominania, „zawieszania siê” na
danej rzeczy, potrzebowa³a polecenia, aby czynnoœæ zakoñczyæ i przejœæ do nastêp-
nej. W okresach lepszego funkcjonowania potrafi³a opowiadaæ o wykonywanych
czynnoœciach, zrelacjonowaæ, czego nauczy³a siê na lekcji. W dniach gorszego sa-
mopoczucia jej deficyty intelektualne by³y bardziej widoczne, np. myli³a nazwy
zwierz¹t z nazwami drzew, powraca³y trudnoœci w relacjach interpersonalnych,
np. traci³a umiejêtnoœæ odmawiania w sytuacjach zagro¿enia. W szkole kontynu-
owano muzykoterapiê, rozwijano jej umiejêtnoœci plastyczne. Bra³a udzia³ w uro-
czystoœciach i wystêpowa³a przed szersz¹ publicznoœci¹. Mimo widocznego
przed prezentacj¹ zdenerwowania, negatywne emocje ustêpowa³y radoœci
w trakcie wystêpu.

W ramach przygotowania do pracy poza œrodowiskiem szkolnym, w ci¹gu
ostatnich dwóch lat nauki, dziewczyna uczestniczy³a w projektach skierowanych
do m³odzie¿y z zaburzeniami autystycznymi i niepe³nosprawnoœci¹ intelektu-
aln¹, które mia³y na celu aktywizacjê intelektualn¹, æwiczenia wybranych umiejêt-
noœci psychologicznych oraz doœwiadczenia terapii zajêciowej. Przez ca³y okres
edukacji A. by³a pod opiek¹ psychiatry.

4. Analiza i dyskusja

Analiza materia³u biograficznego prowokuje do refleksji dotycz¹cych
realizacji zadañ otoczenia spo³ecznego wobec osób z niepe³nosprawnoœci¹ i ich
rodzin. Nale¿y zwróciæ uwagê, jak bardzo uzyskanie pomocy i wsparcia
uzale¿nione jest od decyzji formalnych. One z kolei wyznaczaj¹ kolejne etapy
¿ycia wybranej do badañ osoby. Zamieszczony poni¿ej schemat 1 jest prób¹ ich
zobrazowania wraz z przytoczeniem uzyskanego wsparcia oraz mo¿liwych
rozwi¹zañ alternatywnych, które jednak nie zosta³y zastosowane.

Z wywiadu z matk¹ dziewczyny wiemy, ¿e wiadomoœæ o zaburzeniu rozwo-
jowym dziecka by³a dla niej bardzo bolesnym i zaskakuj¹cym doœwiadczeniem.
Przez lekarza prowadz¹cego ci¹¿ê zapewniana by³a, ¿e jej choroba, ani choroba
mê¿a nie spowoduj¹ powik³añ rozwojowych u dziecka. Tymczasem sta³o siê ina-
czej. Choæ z punktu widzenia medycznego, rzeczywiœcie choroba psychiczna ro-
dziców nie ma nic wspólnego z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ dziecka. Pierw-
szymi osobami, które zwróci³y uwagê na zaburzenia rozwojowe byli lekarze.
Z jednej strony wydaje siê to naturalne i uzasadnione, z drugiej wygl¹da na to, ¿e
ich rola ograniczy³a siê do standardowego poradnictwa i postawienia diagnozy.
Daleko posuniêta specjalizacja wœród klinicystów powoduje, ¿e œrodowisko me-
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dyczne wci¹¿ jeszcze dalekie jest od traktowania pacjentów w sposób holistycz-
ny. Wybrana do badania osoba nie doœwiadczy³a tak¿e mo¿liwoœci wczesnego
wspomagania aczkolwiek jak zauwa¿a A. Twardowski (2016) „do po³owy lat dzie-
wiêædziesi¹tych ubieg³ego wieku w programach wczesnego wspomagania roz-
woju dzieci z niepe³nosprawnoœciami dominowa³ paradygmat medyczny. […]
[którego EN] skutecznoœæ […] jest niska, pomimo znacznego zaanga¿owania spe-
cjalistów”(s.200-201). Niewykorzystanie tej szansy wynika³o z braku w najbli¿szej
okolicy placówki, która œwiadczy³aby takie us³ugi. Dziœ nie tylko ³atwiej o znale-
zienie takiego miejsca, inaczej te¿ przebiega rehabilitacja, w której wiêksz¹ rolê
odgrywaj¹ sami rodzice, upe³nomocnieni do pe³nienia funkcji rehabilitanta i tera-
peuty w³asnego dziecka [Tarnowski 2016].

Znacznie wiêksz¹ otwartoœæ na problemy niepe³nosprawnoœci wykaza³o gro-
no pedagogów – nie tylko specjalnych. Zgoda na przebywanie wœród sprawnych
rówieœników, dziecka o widocznych problemach z adaptacj¹ do œrodowiska
przedszkolnego, pod koniec lat 90. w Polsce, by³o bardziej wyrazem odwagi ni¿
realizacj¹ idei integracji czy inkluzji edukacyjnej. Niemniej jednak A. doœwiad-
czy³a dzia³añ integracyjnych na poziomie przedszkolnym. W badanej biografii za-
uwa¿yæ mo¿na swego rodzaju ambiwalencjê postaw miêdzy uczestnictwem w for-
mach edukacji ogólnodostêpnych a specjalistycznych. Wynika ona jednak nie
z wyboru miêdzy ró¿nymi formami edukacji, bowiem takiego w gruncie rzeczy
nie by³o, lecz z uznania korzyœci z uczestnictwa dziecka w edukacji instytucjonalnej
(przedszkole) nad pozostanie w œrodowisku izoluj¹cym (dom). W momencie bowiem
rozpoczêcia obowi¹zkowej edukacji szkolnej wybór placówki specjalistycznej tj.
szko³y specjalnej by³ jednoznaczny, podyktowany specyfik¹ zaburzeñ dziecka.
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Schemat 1. Etapy ¿ycia wybranej do badañ osoby

�ród³o: Opracowanie w³asne.



I tu natrafiamy na kolejne zagadnienie, dotycz¹ce problemów diagnostycz-
nych. Sugerowana diagnoza autyzmu wczesnodzieciêcego budzi w¹tpliwoœci.
W 6 r.¿. dziecka, rodzice otrzymali opiniê, wydan¹ przez zespó³ specjalistów
Krajowego Towarzystwa Autyzmu, wykluczaj¹c¹ to zaburzenie i sugeruj¹c¹ za-
burzenia o pod³o¿u emocjonalnym. Tymczasem orzeczenie o potrzebie kszta³ce-
nie specjalnego wydane przez zespó³ orzekaj¹cy poradni psychologiczno-
pedagogicznej, uzasadnione by³o niepe³nosprawnoœci¹ sprzê¿on¹ (upoœledzenie
umys³owe i autyzm wczesnodzieciêcy). Nasuwaj¹ siê do przemyœlenia dwie kwe-
stie: jedna zwi¹zana z pytaniem o mo¿liwoœæ bardziej szczegó³owej diagnozy
psychiatrycznej, któr¹ uzasadnia³yby zachowania niemieszcz¹ce siê w kryteriach
autyzmu (tym bardziej wczesnodzieciêcego, diagnozowanego do 3 roku ¿ycia)
oraz specyficzne œrodowisko wychowawcze dziecka zwi¹zane z chorob¹ rodzi-
ców; druga kwestia dotyczy konsekwencji w otrzymaniu pomocy spo³ecznej i do-
tacji dla szko³y, zale¿nie od rodzaju niepe³nosprawnoœci dziecka-ucznia. Konsek-
wencj¹ eliminacji swego rodzaju zaniedbania w pierwszej kwestii mog³oby byæ
uzupe³nienie procesu rehabilitacji i terapii specjalistycznymi oddzia³ywaniami,
których A. nie doœwiadczy³a w szkole. Mog³yby to byæ oddzia³ywania o charakte-
rze psychoterapeutycznym, obejmuj¹ce ca³e œrodowisko rodzinne, co wspo-
mog³oby proces usamodzielniania w codziennych czynnoœciach, wyraŸnie hamo-
wany przez postawy nadopiekuñcze seniorki rodziny. Jeœli chodzi o kwestiê
drug¹, dotyczy ona raczej samego œrodowiska specjalistów, którzy z chêci pomo-
cy albo pod presj¹ rodzin oczekuj¹cych wiêkszego wsparcia instytucjonalnego,
sk³onni s¹ do wydawania nierzetelnych diagnoz.

Trudno o etyczn¹ ocenê tych zachowañ skoro sam system dzieli uczniów
z niepe³nosprawnoœci¹ na wymagaj¹cych wiêkszego albo mniejszego wsparcia,
wyra¿aj¹cy siê np. w liczebnoœci klas. Byæ mo¿e rozwi¹zaniem by³oby wprowadze-
nie diagnozy opartej o wytyczne ICF, co analizuj¹ S. Sadowska i Z. Janiszewska-
-Nieœcioruk [2018] w nawi¹zaniu do informacji Ministerstwa Edukacji Narodowej
(Reforma edukacji a uczeñ ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi). Autorki
podchodz¹ do tego rozwi¹zania z du¿¹ ostro¿noœci¹ wskazuj¹c na problemy wy-
nikaj¹ce z odgórnej wyk³adni diagnozy w duchu funkcjonalnym, odmiennych
perspektyw: osoby niepe³nosprawnej i osób zaanga¿owanych w proces rehabili-
tacji, edukacji, pomocy, terapii itp.; wiedzy i umiejêtnoœci osób diagnozuj¹cych.
Jakkolwiek by nie patrzeæ, ju¿ sam fakt postawienia diagnozy znajduje swoje od-
bicie w losach edukacyjnych i ni tylko konkretnych ludzi. W przypadku osoby,
która wzbudzi³a zainteresowanie autorki artyku³u, trzeba dodaæ, ¿e najbardziej
specjalistyczn¹ i dostosowan¹ do potrzeb pomoc otrzyma³a w szkole specjalnej,
zarówno w zakresie kszta³towania umiejêtnoœci potrzebnych do ¿ycia, wiedzy
o œwiecie, jak te¿ rozwoju zainteresowañ.
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5. Sytuacja obecna

W czerwcu 2017 r. A. ukoñczy³a mo¿liwie wyd³u¿ony cykl edukacji szkolnej.
Jak wynika z aktualnego orzeczenia wymaga korzystania z systemu œrodowisko-
wego wsparcia w samodzielnej egzystencji. W mieœcie, którym mieszka oferta pla-
cówek wsparcia ogranicza siê do warsztatów terapii zajêciowej i œrodowiskowego
domu samopomocy. Bior¹c pod uwagê deficyty i trudnoœci dziewczyny, potrzebê
systematycznych oddzia³ywañ w szerokim zakresie, najbardziej w³aœciw¹ form¹
dalszej rehabilitacji wydaje siê œrodowiskowy dom samopomocy. Wsparciem ota-
czane s¹ tu osoby choruj¹ce psychicznie, niepe³nosprawne intelektualnie oraz
wykazuj¹ce inne zaburzenia czynnoœci psychicznej (w tym autyzm). Jeszcze
w trakcie edukacji w szkole rodzice podjêli decyzjê, aby wnioskowaæ o uczestnic-
two córki w zajêciach placówki. W tym celu mama A. odby³a wstêpn¹ rozmowê
z dyrektorem Œrodowiskowego Domu Samopomocy. Spotka³a siê z przychyln¹
deklaracj¹ o przyjêciu córki po zakoñczeniu edukacji. Zdaniem dyrektor placów-
ki, oferta rehabilitacyjna, jak¹ dysponuje oœrodek pozwoli na dalszy rozwój zain-
teresowañ dziewczyny, jej talentu muzycznego poprzez udzia³ w zajêciach mu-
zycznych czy w klubie zainteresowañ. Predyspozycje plastyczne i sprawnoœæ
manualn¹ rozwijaæ bêdzie w ramach terapii zajêciowej i arteterapii. Aby przeciw-
dzia³aæ regresom i utrzymaæ prawid³owy poziom funkcjonowania intelektualne-
go bêdzie mog³a uczestniczyæ w zajêciach aktywizacji intelektualnej, biblioterapii
z pedagogiem. A przede wszystkim bêdzie mog³a pracowaæ nad deficytami, czyli
nabywaæ i utrwalaæ umiejêtnoœci z zakresu zaradnoœci ¿yciowej w ramach trenin-
gów: kulinarnego, praktycznego i porz¹dkowego, dba³oœci o wygl¹d zewnêtrzny
i higieny osobistej. Ponadto bêdzie mia³a mo¿liwoœæ korzystania z rehabilitacji ru-
chowej z fizjoterapeut¹ oraz grupowej i indywidualnej pomocy psychologicznej.
Pomoc¹ i wsparciem mo¿e byæ objêta ca³a rodzina A. poprzez udzia³ w grupach
wsparcia dla rodzin.

Po rozmowie z mam¹, mo¿na wnioskowaæ, ¿e A. nie prze¿ywa³a zbli¿aj¹cego
siê zakoñczenia szko³y. Byæ mo¿e relacje szkolne by³y dla niej powierzchowne,
zapewne poziom deficytów nie pozwala³ jej w pe³ni uœwiadomiæ sobie zakoñcze-
nia pewnego etapu w ¿yciu. Obecnie uczestniczy w zajêciach Œrodowiskowego
Domu Samopomocy3, nadal chêtnie tworzy prace w ró¿nych technikach plastycz-
nych i wykonuje je bardzo pieczo³owicie. Swoje rysowane postacie, przypomi-
naj¹ce zawsze ulubionego wokalistê Michaela Jacksona s¹ opatrzone du¿a iloœci¹
napisów. Na odwrocie równie¿ umieszcza rozleg³e opisy wymyœlonej postaci
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3 Jest to placówka typu ABC a to oznacza, ¿e skupia osoby przewlekle chore psychicznie (A), upoœle-
dzone umys³owo (B), wykazuj¹ce inne przewlek³e zaburzenia czynnoœci psychicznych z wy³¹cze-
niem osób czynnie uzale¿nionych od œrodków psychoaktywnych (C).



pani psycholog, bogate w nieskoñczon¹ iloœæ powtarzaj¹cych siê przymiotników.
Prace te s¹ z jednej strony bardzo kolorowe, maj¹ wielobarwne t³a, postacie s¹ za-
wsze uœmiechniête, pojawiaj¹ siê oznaki waloryzacji: serduszka, kolczyki, wisior-
ki, ozdoby. Z drugiej jednak strony niepokój wzbudzaj¹ czarne ostre palce r¹k,
hipnotyzuj¹ce spojrzenie oczu, wyszczerzone zêby. W ograniczonym zakresie A.
rozwija swoje muzyczne pasje.

6. Perspektywa na przysz³oœæ i wnioski

Wybór œds wydaje siê w tym momencie, w miejscowoœci, w której mieszka A.
optymalnym rozwi¹zaniem. Realizowane w placówce treningi, zw³aszcza te do-
tycz¹ce codziennych czynnoœci mog¹ pomóc rozwin¹æ umiejêtnoœci potrzebne do
¿ycia. Pracownie, zw³aszcza o charakterze artystycznym stwarzaj¹ mo¿liwoœci
rozwoju zainteresowañ. Szczególnie wa¿ny, w sytuacji A. oraz jej rodziny jest
kontakt z pedagogiem, psychologiem oraz wspó³praca oœrodka ze œrodowiskiem
psychiatrów. Placówkê wspiera zaprzyjaŸnione Stowarzyszenie, którego cz³on-
kami s¹ bliscy uczestników ŒDS, pracownicy, znajomi. Dziêki niemu realizowane
s¹ projekty skierowane do uczestników. Jeden z ostatnich dotyczy³ zak³adania
spó³dzielni socjalnych, co zainspirowa³o parê osób do próby dzia³añ prowadz¹-
cych do aktywizacji zawodowej.

Jeœli jednak powrócimy do biografii A., jej sytuacja ¿yciowa nie wydaje siê tak
optymistyczna, m.in. z braku alternatywy w wyborze dalszej ¿yciowej drogi
(schemat 2).
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Schemat 2. Alternaatyw w wyborze dalszej ¿yciowej drogi
�ród³o: Opracowanie w³asne.



Dwudziestopiêcioletni cz³owiek bez obci¹¿enia niepe³nosprawnoœci¹ stoi
u progu ¿ycia, przed nim zadania zwi¹zane z prac¹, rodzin¹, dzieæmi, godpodar-
stwem itd. Jaka bêdzie doros³oœæ A.? Odwo³uj¹c siê do tytu³u jednego z roz-
dzia³ów w ksi¹¿ce A. Krause [2010] mo¿na odpowiedzieæ: bêdzie upoœledzona.
Mimo blisko dekady od wskazania tego zaniedbanego w¹tku, sytuacja doros³ych
osób z niepe³nosprawnoœci¹, jak te¿ m³odych wkraczaj¹cych w doros³oœæ, miesz-
kañców niewielkich miejscowoœci pozostaje niezmieniona. Alternatyw¹ dla œds
mog¹ byæ jedynie warsztaty terapii zajêciowej ewentualnie domy pomocy
spo³ecznej. A., której biografia pos³u¿y³a jako przyk³ad, nie ma perspektywy ¿ycia
w mieszkaniu socjalnym, podjêcia pracy, a jej kontakty interpersonalne okreœlaæ
bêd¹ uczestnicy œds, wœród nich jej matka, co tylko dowodzi instytucjonalnemu
ujednoliceniu doros³oœci [Krause 2010: 119].

Wœród przyczyn takiego stanu rzeczy widzia³abym, poza brakiem rozwi¹zañ
systemowych, ró¿nicuj¹cych placówki dla doros³ych osób z niepe³nosprawno-
œci¹, niewielkie zaanga¿owanie spo³eczne w dzia³ania i chêæ zmiany, zarówno
wœród pracowników instytucji pomocowych, jak i osób tworz¹cych Stowarzysze-
nie. Oba œrodowiska potrzebuj¹ odwa¿nych osób, chêtnych do rzeczywistych
dzia³añ w zakresie mieszkalnictwa, zatrudnienia, wdra¿ania opieki œrodowisko-
wej. W przeciwieñstwie do istniej¹cych, maj¹ charakter inkluzyjny. Tymczasem
otrzymanie zatrudnienia przez pedagoga specjalnego, w zakresie andragogiki
specjalnej jest w mieœcie A. prawie niemo¿liwe z powodu bezrobocia wœród peda-
gogów i ma³ego zapotrzebowania w placówkach, m.in. dlatego wielu absolwen-
tów kierunków pedagogicznych pozostaje w du¿ych aglomeracjach, w których
nie tylko ³atwiej znaleŸæ pracê ale i proces zmian przebiega szybciej. To pokazuje,
jak wa¿ne s¹ przedsiêwziêcia skierowane na zmiany w mentalnoœci i postawach
mieszkañców ma³ych spo³ecznoœci.

Innym problemem jest brak otwartoœci œrodowiska medycznego na wspó³pra-
cê ze specjalistami innych dziedzin, zw³aszcza pedagogami specjalnymi. Diagno-
za medyczna pozostaje determinuj¹c¹ inne diagnozy, niemniej jednak w przypad-
ku zaburzeñ neurorozwojowych albo neurodegeneracyjnych wiele informacji,
niemaj¹cych charakteru medycznego np. dotycz¹cych zachowañ, mo¿e tak¹ diag-
nozê uzupe³niaæ. Wspó³praca jest istotna dla rozwoju œrodowiskowej opieki, któ-
ra stwarza mo¿liwoœæ d³u¿szego ¿ycia osób z niepe³nosprawnoœci¹ w œrodowisku
domowym, a korzystania z placówek ca³odobowych tylko w sytuacjach koniecz-
nych [por. Trojañska 2018]. Zespo³y opieki œrodowiskowej powinny jednak two-
rzyæ osoby otwarte na ró¿ne rozwi¹zania, maj¹ce na wzglêdzie dobro klientów.

Trzeci problem dotyczy badañ jakoœciowych nad niepe³nosprawnoœci¹, które
poza funkcj¹ naukow¹, pe³ni¹ funkcjê spo³eczn¹. Przybli¿aj¹ œwiat osób z nie-
pe³nosprawnoœci¹, i mimo ograniczonych mo¿liwoœci zmiany postaw spo³ecz-
nych, jednak „oswajaj¹” z tym, co wydaje siê „inne” i „obce”. W tym zakresie war-
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to przyjrzeæ siê pokoleniu osób urodzonych, tak jak A., w okresie transformacji
ustrojowej, w pierwszej po³owie lat 90. Wstêpna znajomoœæ biografii sugero-
wa³aby nazwanie tej grupy „pokoleniem spóŸnionych szans”. Ich biografie mo¿-
na usytuowaæ ju¿ w czasach wielu zmian w praktyce pedagogiki specjalnej np.
wczesnego wspomagania, edukacji integracyjnej, dzia³añ organizacji pozarz¹do-
wych dla niepe³nosprawnych, a jednak niewielu spoœród z nich z tych udogod-
nieñ mog³o skorzystaæ. Wprowadzanie zmian wymaga bowiem czasu, a ¿ycie to-
czy siê dalej, co w konsekwencji powodowa³o, ¿e czêœæ z nich stawa³a siê „za
stara” na korzystanie z nowych rozwi¹zañ instytucjonalnych i doœwiadczania no-
wych podejœæ.

Podsumowuj¹c, otwartoœæ, refleksyjnoœæ i rzeczywiste dzia³ania pozostaj¹
jednymi z wa¿nych czynników warunkuj¹cych realizacjê wsparcia osób z nie-
pe³nosprawnoœci¹ i ich rodzin przez otoczenie spo³eczne.
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Osoby bezdomne a ich poczucie godnoœci osobistej

Artyku³ porusza problematykê poczucia godnoœci osób bezdomnych. Zaprezentowano w nim
wyniki badañ zastanych na temat godnoœci i godnego traktowania niemaj¹cych dachu nad g³ow¹
oraz wyniki badañ w³asnych, które odnosz¹ siê do specyficznego, dotychczas pomijanego w kra-
jowej literaturze z zakresu pedagogiki, psychologii czy socjologii, tematu poczucia godnoœci oso-
bistej bezdomnych. Otrzymane wyniki ujawni³y, ¿e badane bezdomne kobiety cechuje ni¿sze
poczucie godnoœci osobistej w porównaniu do bezdomnych mê¿czyzn bior¹cych udzia³ w bada-
niach (p < 0,001). Ponadto, uwzglêdniaj¹c miejsce pobytu bezdomnych, tzn. „uliczni” vs „schro-
niskowi”, okaza³o siê, ¿e bezdomni „uliczni” odczuwaj¹ wy¿sze poczucie godnoœci osobistej
ani¿eli bezdomni na co dzieñ mieszkaj¹cy w schroniskach i innych placówkach œwiadcz¹cych
ca³odobow¹ pomoc i wsparcie dla tej grupy osób (p < 0,05). Czas pozostawania w bezdomnoœci
wykaza³ równie¿ istotn¹ ró¿nicê pomiêdzy osobami bezdomnymi z najkrótszym i najd³u¿szym
sta¿em (p < 0,01). Otrzymanych wyników badañ nie mo¿na uogólniaæ na ca³¹ populacjê osób
bezdomnych w Polsce, mog¹ byæ jednak podstaw¹ do prowadzenia badañ na wiêkszej populacji
bezdomnych.

S³owa kluczowe: bezdomnoœæ, bezdomny, godnoœæ, poczucie godnoœci 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 at a „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



Wprowadzenie

Bezdomnoœæ jest problemem spo³ecznym, który w Polsce przez wiele lat nie
by³ poddawany analizom teoretycznym ani empirycznym. Zaczêto go badaæ
i opisywaæ po transformacji ustrojowej. Sta³o siê tak z dwóch powodów. Po pierw-
sze, zmiana systemu stworzy³a „przestrzeñ” dla przedstawicieli ró¿nych dyscyplin
naukowych (m.in. pedagogiki – g³ównie spo³ecznej i resocjalizacyjnej, socjologii,
psychologii, polityki spo³ecznej czy psychiatrii) do nag³oœnienia kwestii, która
choæ faktycznie istnia³a, to ze wzglêdu na polityczn¹ ideologiê nie mog³a byæ
nag³aœniana [por. Tarkowska 2000: 9]. Po drugie, na skutek likwidacji Pañstwo-
wych Gospodarstw Rolnych, hoteli robotniczych wiele osób utraci³o miejsce pra-
cy i poczucie przynale¿noœci do grupy spo³ecznej, zaczê³o doœwiadczaæ ubóstwa
i bezdomnoœci. Bezdomnoœæ zrobi³a siê wiêc „bardziej widoczna”.

Trudno jest sprecyzowaæ ówczesn¹ skalê zjawiska. Tadeusz Kamiñski, powo-
³uj¹c siê na dane Ministerstwa Pracy, przytacza wynik 60-80 tysiêcy [Kamiñski
1997: 183]. Dla porównania: w 2017 roku bezdomnych by³o 33 408 osób [MRPiPS
2017: 24]. Trzeba jednak podkreœliæ, ¿e niektórzy przedstawiciele organizacji po-
zarz¹dowych podczas dyskusji towarzysz¹cych konferencjom i warsztatom poœwiê-
conym problematyce bezdomnoœci i ubóstwa okreœlaj¹ liczbê bezdomnych na
40–50 tysiêcy. Wiadomo jednak, ¿e ze wzglêdu na specyfikê sytuacji osób pozba-
wionych w³asnego schronienia (np. mobilnoœæ, niechêæ do korzystania z pomocy
instytucji) ich dok³adna liczba nigdy i nigdzie nie zostanie podana.

Obecnie, gdy bezdomnoœæ jest zauwa¿alna, a decydenci odpowiedzialni za
kszta³towanie polityki spo³ecznej sami spostrzegaj¹ potrzebê jej badania, nadal
istniej¹ obszary tematyczne, które wymagaj¹ zg³êbienia. O ile istniej¹ opracowa-
nia na temat definiowania terminu bezdomnoœæ, przyczyn jej doœwiadczania, opi-
sywane s¹ ró¿ne formy pracy z osobami bez dachu nad g³ow¹, np. streetworking
[Dêbski, Michalska 2012; Housing First-Wygnañska 2016], o tyle rzadkoœci¹ s¹ je-
szcze prace, które nie tylko „dawa³yby g³os ubogim” [Tarkowska, Warzywoda-
-Kruszyñska, Wódz 2003: 8; Kapuœciñski 2008], ale i prezentowa³y kwestie ich –
podmiotów bezdomnoœci, w tym biedy – rozumienia w³asnej godnoœci, postrze-
gania sytuacji ¿yciowej, w której siê znaleŸli.

Artyku³ stanowi próbê uzupe³nienia zauwa¿alnej luki. W jego kolejnej czêœci
zostan¹ przedstawione zagadnienia odnosz¹ce siê do rozumienia pojêcia god-
noœæ wraz z odniesieniem jej do bezdomnoœci, a tak¿e wyniki badañ w³asnych,
stanowi¹cych fragment wiêkszego projektu zatytu³owanego „Poczucie w³asnej
godnoœci wybranych grup klientów korzystaj¹cych z pomocy spo³ecznej” realizo-
wanego przez autorki od marca 2018 r.
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1. Godnoœæ ludzka – wyjaœnienia terminologiczne

Godnoœæ jest ró¿nie definiowana. Potocznie nazywana dum¹ czy honorem,
uto¿samiana jest te¿ z podmiotowoœci¹, warunkami ¿ycia i szacunkiem ze strony
innych. Jest wartoœci¹ wrodzon¹, uniwersaln¹ i nieutracan¹, której koncepcje le¿¹
w krêgu zainteresowañ teologów, filozofów, prawa, psychologów, socjologów
i pedagogów [Mariañski 2016: 31]. Godnoœæ bywa rozumiana jako przestrzeganie
powinnoœci moralnych, tak wobec innych, jak i wobec siebie, nie naruszanie cu-
dzych uprawnieñ oraz jako godne postêpowanie i godne ¿ycie [tam¿e: 41].

Obok godnoœci ludzkiej, uto¿samianej z prawami cz³owieka, wyró¿nia siê
godnoœæ osobist¹ – cechê charakteru. Wed³ug Janusza Gajdy jest ona zmienna
historycznie, wynika z natury cz³owieczeñstwa i odnosi siê do poczucia w³asnej
wartoœci, idea³ów, bronienia swojego stanowiska [Gajda 2003: 80]. Wojciech Chudy
wyodrêbnia zaœ godnoœæ osobow¹, osobist¹ (nabywan¹ w toku interakcji z inny-
mi, na przyk³ad w sferze zawodowej, wynikaj¹c¹ z uznania oraz nadanego i od-
czuwanego statusu) oraz osobowoœciow¹ (bêd¹c¹ stosunkiem do samego siebie,
w³asn¹ wartoœci¹) [Chudy 2004: 78].

Problematyka artyku³u sk³ania do odró¿nienia godnoœci jako ogólnej wartoœci
od poczucia w³asnej godnoœci. Jak zauwa¿a Janusz Mariañski, poczucie to stano-
wi elementarny warunek rozwoju osobowoœci i utrzymania zdrowia psychiczne-
go [Mariañski 2016: 122]. Kszta³tuje siê na skutek dzia³ania z innymi, poczucia
odpowiedzialnoœci za innych i akceptacji z ich strony. Powo³uj¹c siê na Zenomenê
P³u¿ek, wymienia trzy elementy struktury poczucia godnoœci:
– szacunek do siebie samego – posiadanie i przestrzeganie wewnêtrznego syste-

mu wartoœci,
– zaufanie do siebie – co pozwala na podejmowanie decyzji, wykonywani trud-

nych zadañ,
– wysoki poziom samoakceptacji – obejmuj¹cy znajomoœæ siebie, w tym swoich

mocnych i s³abszych stron.
Bior¹c je wszystkie pod uwagê mo¿na wy³oniæ ró¿ne poziomy poczucia w³as-

nej godnoœci. Im wy¿sze bêd¹ wyznawane wartoœci, wiêksza œwiadomoœæ doko-
nywanych wyborów i wiêkszy wysi³ek, by przyswojone wartoœci interioryzowaæ,
tym poczucie to bêdzie wy¿sze [Mariañski 2016: 122, za P³u¿ek 1989: 298]. Dla
autorek artyku³u zastanawiaj¹ce by³o, jaki poziom prezentuj¹ osoby znajduj¹ce
siê w trudnej, czasem wrêcz tragicznej, sytuacji ¿yciowej (tj. doœwiadczaj¹ce bez-
domnoœci) oraz jak, w œwietle dotychczas opublikowanej literatury, przedstawia-
na jest ich godnoœæ? Próbê odpowiedzi na te pytania przedstawiono poni¿ej.
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2. Godnoœæ osób bezdomnych

Wydane dotychczas publikacje na temat bezdomnoœci pomijaj¹ kwestie god-
noœci bezdomnego. Jeœli taka problematyka jest podejmowana, najczêœciej
nawi¹zuje do spo³ecznego odbioru, wizerunku bezdomnego, który jest pejora-
tywny. Bezdomny œpi na ulicy, jest brudny, zajmuje miejsce w komunikacji miej-
skiej nie p³ac¹c za bilet, budzi odrazê i strach. Bezdomnym „przypina siê ³aty”:
pijaka (ale nie osoby chorej – uzale¿nionej od alkoholu), darmozjada, z³odzieja.

Z pilota¿owego badania na Mazowszu, wykonanego przez Martê Miko³aj-
czyk na prze³omie 2014 i 2015 r. wynika, ¿e negatywne cechy niemaj¹cym w³asne-
go domu przypisuj¹ tak¿e praktycy - kadra oœrodków: noclegowni, schronisk, do-
mów dla samotnych matek, oœrodków interwencji kryzysowej (metodologia
i wybrane wyniki badania) [por.: Miko³ajczyk 2018: 20-21; Miko³ajczyk 2015].
Trzydzieœci osób: pracowników socjalnych, wychowawców/opiekunów, psycho-
logów/psychoterapeutów oraz przedstawicieli kadry zarz¹dzaj¹cej (kierownicy,
dyrektorzy) poproszono, by spoœród 14 okreœleñ (siedem pozytywnych i siedem
negatywnych) wybrali szeœæ, które ich zdaniem najlepiej charakteryzuj¹ ich klien-
ta. W toku analizy zebranego materia³u usuniêto warianty „nieudacznik” oraz
„ma koñskie zdrowie”, gdy¿ ani razu nie zosta³y zaznaczone. Rozk³ad odpowie-
dzi ilustruje rysunek 1.
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Rysunek 1. Cechy przypisywane osobom doœwiadczaj¹cym bezdomnoœci w opinii prakty-
ków – pracowników schronisk, noclegowni, oœrodków interwencji kryzysowej, domów
samotnych matek
N=30, badani mogli zaznaczyæ do 5 odpowiedzi
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Najczêœciej wymieniane okreœlenie to „normalny cz³owiek, tylko ¿e w kryzy-
sie” (20 razy). W dalszej kolejnoœci epitetowano bezdomnego jako: niezaradnego
¿yciowo, bezrobotnego, czy biednego cz³owieka (odpowiednio: 19, 18, 17 ankieto-
wanych). Co druga osoba zwróci³a uwagê na jego choroby, a co trzecia na za³ama-
nie i zdesperowanie. Wed³ug czterech, bezdomny by³ brudny. Dwie osoby uzna³y
go za przegranego. Ankietowani niemal pominêli cechy pozytywne. Odpornoœæ
psychiczna, odwaga, si³a oraz poczucie wolnoœci zosta³y wskazane tylko raz.

Co ciekawe, same osoby bezdomne prezentuj¹ negatywny obraz samych siebie.
Z badañ zrealizowanych przez Aleksandrê Nowakowsk¹ wynika, ¿e niemaj¹cy
dachu nad g³ow¹ oceniaj¹ siebie gorzej, ni¿ istniej¹cy autostereotyp bezdomnych.
Ponadto, wœród ca³ej zbiorowoœci pozbawionych w³asnego schronienia kobiety
by³y wobec siebie bardziej krytyczne, ni¿ mê¿czyŸni i nie akceptowa³y siebie jako
bezdomnej, przypisuj¹c sobie – czêœciej ni¿ mê¿czyŸni – cechy: niedok³adna, nie-
chlujna, nieopiekuñcza, niewytrwa³a (co wed³ug Nowakowskiej mo¿e byæ spo-
wodowane generaln¹ tendencj¹ kobiet do ni¿szej samooceny). One tak¿e czêœciej
wskazywa³y na negatywne cechy wszystkich bezdomnych przypisuj¹c im bycie:
niesystematycznymi, nietolerancyjnymi, nieopiekuñczymi, nietroskliwymi,
karz¹cymi, niechlujnymi i nieatrakcyjnymi. A. Nowakowska zwraca te¿ uwagê,
¿e najbardziej negatywny obraz samych siebie mia³y osoby o krótkim i o d³ugim
sta¿u bezdomnoœci (faza wstêpna, chroniczna i d³ugotrwa³a; por. JaŸdzikowski
2001/2002: 64-67). Pierwsze – bo prawdopodobnie nie postrzegaj¹ siebie jako bez-
domne i nie akceptuj¹ w³asnej sytuacji, drugie – bo ich poczucie biernoœci i bez-
nadziei narasta [Nowakowska 2008: 338–345].

Kwestie postrzegania bezdomnego – jego cech, podejmowanych dzia³añ
i umiejêtnoœci – by³y tematem badañ wykonanych pod kierunkiem Moniki
Oliwy-Ciesielskiej w Poznaniu. Dwie grupy: bezdomnych i przechodniów ulicz-
nych przemieszczaj¹cych siê wokó³ dworców i g³ównych ulic miasta (czyli w miej-
scach, w których bezdomnoœæ jest widoczna) proszono o dokoñczenie zdañ, miê-
dzy innymi: Bezdomny wygl¹da jak… Bezdomny zachowuje siê jak… Bezdomny
jest… Uzyskane odpowiedzi poddano analizie jakoœciowej i utworzone w ten
sposób kategorie – iloœciowej. Z zebranego w ten sposób materia³u (pochodz¹cego
od 190 bezdomnych i 193 przechodniów) wynika, ¿e w opisie bezdomnego naj-
czêœciej opisywano ich zaniedbany wygl¹d. Pojawia³y siê okreœlenia: brudas,
lump, pener, ³achmaniarz, œmieæ. Nale¿y zauwa¿yæ, ¿e wiele okreœleñ pokrywa³o
siê, to znaczy wskazywa³y na nie obie grupy. M. Oliwa-Ciesielska zwraca wiêc
uwagê, ¿e bezdomni dobrze odczytuj¹ sposób, w jaki s¹ traktowani przez otocze-
nie. Ich zachowanie najczêœciej – przez „domnych” i bezdomnych – epitetowano:
cz³owiek z marginesu, zwierzê, pijak/alkoholik, ¿ebrak, z³odziej. Bezdomny najle-
piej potrafi: kraœæ, piæ alkohol, ¿ebraæ, oszukiwaæ czy nic nie robiæ. Jest margine-
sem spo³ecznym, wyrzutkiem, nikim, nierobem [Oliwa-Ciesielska 2004: 170–175].
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M. Oliwa-Ciesielska dotknê³a tak¿e problematyki godnoœci bezdomnych.
Przeprowadzone przez ni¹ analizy pokazuj¹, ¿e godnoœæ cz³owieka w ogóle, jak
i godnoœæ ich samych sprowadzaj¹ do w³asnych zachowañ i decyzji. Uto¿samiaj¹
j¹ z: szacunkiem do samego siebie, byciem dobrym dla innych, respektowaniem
dekalogu, honorem osobistym, samowystarczalnoœci¹ i utrzymywaniem trzeŸ-
woœci. Za godne ¿ycie uznaj¹ ¿ycie uczciwe, zgodne z dekalogiem, w dobrobycie
materialnym, z zapewnieniem minimum egzystencji, ¿ycie, w którym jest siê
sob¹, w którym mo¿na komuœ pomagaæ, nie jest siê poni¿anym i gdy nie trzeba
prosiæ innych o pomoc. Poczucia utraty godnoœci doœwiadczaj¹ na skutek:
niew³aœciwego zachowania cz³onków rodziny (w tym znêcanie siê), nieludzkiego
traktowania przez urzêdników, osoby œwiadcz¹ce pomoc, poni¿ania przez przy-
padkowe osoby, obojêtnoœci bliskich [Oliwa-Ciesielska 2004: 152–153].

Negatywne postrzeganie bezdomnych, reprezentowane zarówno przez nich
samych, jak i przez otoczenie spo³eczne prowokuje pytania o poszanowanie god-
noœci tych, którzy z ró¿nych powodów pozbawieni s¹ w³asnego domu. Czy za
godne mo¿na uznaæ nazywanie kogoœ œmieciem, zwierzêciem, cz³owiekiem (sic!)
z marginesu, wyrzutkiem?

Bezdomni budz¹ odrazê. Patrick Declerk opisuj¹c swoj¹ praktykê z paryskimi
bezdomnymi (których nazywa kloszardami „bo jakoœ trzeba ich nazwaæ”, a to
„etykieta ani lepsza, ani gorsza od innych”) [Declerck 2004: 10] przytacza przypa-
dki reakcji personelu szpitala podczas interwencji wobec bezdomnego: zdarza³o
siê, ¿e pielêgniarki wybiega³y z sali, nie mog¹c znieœæ zapachu pacjenta. Jak pisze
Declerck „przez wiêkszoœæ czasu ich nienawidzê. Œmierdz¹. Cuchn¹ niesp³ukiwa-
nym potem, brudnymi nogami, tytoniem, tanim winem” [Declerck 2004: 11].
Trzeba siê jednak zastanowiæ nad przyczynami skrajnego zaniedbania higieny.
Czy dostêp do ³aŸñ i punktów wydawania odzie¿y odpowiada potrzebom po-
szczególnych gmin i przebywaj¹cych w ich obrêbie bezdomnych? Jakie s¹ zasady
korzystania z nich? Ustawa o pomocy spo³ecznej zapewnia m.in. odzie¿ i obuwie
odpowiednie do pory roku i rozmiaru bezdomnego [Ustawa z 12 marca 2004 r.
o pomocy spo³ecznej, art. 17.1], W praktyce jednak jakoœæ ubrañ, a czasem nawet
ich czystoœæ, nie s¹ optymalne. Bezdomny nie decyduje o tym, co i kiedy zje, ani
w co siê ubierze. Decyzje te podejmuje kadra instytucji pomocowych, wybieraj¹c
menu jad³odajni i kompletuj¹c paczki z odzie¿¹.

Brak szacunku dla bezdomnego, a w szerszym znaczeniu brak poszanowania
jego godnoœci, wynikaj¹ m.in. z tego, jak bezdomny jest postrzegany. Samo post-
rzeganie – z tego, jak wygl¹da. Godnoœæ bezdomnego, w tym jego poczucie god-
noœci, jest wiêc zagadnieniem, które musi byæ wziête pod uwagê przy planowaniu
i wdra¿aniu programów wychodzenia z bezdomnoœci, redukcji szkód i dzia³añ
os³onowych.
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3. Badania w³asne

Badania zosta³y przeprowadzone wœród 57 osób bezdomnych, w tym 20 bez-
domnych „ulicznych” oraz 37 osób bezdomnych zamieszkuj¹cych Schronisko dla
bezdomnych. Wiek badanych osób zawiera siê w przedziale 21–6 lat, œrednia wie-
ku badanych osób wynosi 41 lat. Uwzglêdniaj¹c p³eæ badanych osób to przebada-
no 27 kobiet oraz 30 bezdomnych mê¿czyzn. Uwzglêdniaj¹c stan cywilny bada-
nych osób to 29 z nich jest pann¹/kawalerem, 19 osób jest po rozwodzie, natomiast
9 osób pozostaje w zwi¹zku ma³¿eñskim. Siedem osób bezdomnych nie posiada
dzieci, jedno dziecko ma 26 badanych osób, 2–3 dzieci – 17 osób, a czworo dzieci
lub wiêcej ma 7 osób bior¹cych udzia³ w badaniach. Je¿eli chodzi o wykszta³cenie
to wœród badanych bezdomnych 19 osób legitymuje siê wykszta³ceniem podsta-
wowym, 21 osób ma wykszta³cenie zawodowe, 15 osób wykszta³cenie œrednie,
natomiast 2 osoby bezdomne wykszta³cenie wy¿sze. Ostatni¹ zmienn¹ socjode-
mograficzn¹ uwzglêdnion¹ w badaniach by³ sta¿ w bezdomnoœci. I tak, do roku
doœwiadcza bezdomnoœci 17 osób, 1–3 lat – 10 osób, 3–5 lat – 6 osób, zaœ powy¿ej
5 lat doœwiadcza bezdomnoœci 24 osoby bior¹ce udzia³ w badaniach. Najkrótszy
sta¿ doœwiadczania bezdomnoœci to 3 miesi¹ce, natomiast najd³u¿szy to 24 lata.

Materia³ empiryczny zebrano przy zastosowaniu metody sonda¿u diagno-
stycznego, stosuj¹c technikê ankiety, jako narzêdzie badawcze pos³u¿y³ Kwestio-
nariusz Poczucia W³asnej Godnoœci (KPWG-3) autorstwa S. Steuden i P. Brudka.
Narzêdzie sk³ada siê z 36 stwierdzeñ, tworz¹cych 4 wymiary: Poznawczy, Relacyj-
ny Utraty i Doœwiadczania, a zadaniem badanej osoby jest dokonanie oceny na
5-stopniowej skali, na ile zgadza siê z ka¿dym z nich. Wymiar poznawczy okreœla,
w jakim stopniu jednostka traktuje poczucie w³asnej godnoœci jako sposób post-
rzegania siebie i w³asnego funkcjonowania. Wymiar utraty odzwierciedla, na ile
utrata poczucia w³asnej godnoœci wp³ywa na funkcjonowanie w sferze emocjona-
lnej i stosunku do siebie. Wymiar relacyjny ujawnia, w jakim stopniu osoba do-
œwiadcza poczucia w³asnej godnoœci poprzez tworzenie i utrzymywanie wiêzi
z innymi. Wymiar doœwiadczania okreœla, w jakim stopniu osoba podejmuje reflek-
sjê nad w³asnym poczuciem w³asnej godnoœci w sytuacjach trudnych lub konflik-
towych, w których istnieje ryzyko naruszenia poczucia w³asnej godnoœci oraz
w momentach i decyzjach ¿yciowo wa¿nych [Steuden 2011].

WskaŸniki rzetelnoœci (α-Cronbacha) dla poszczególnych skal wahaj¹ siê od
.87 do .91 [Brudek, Steuden 2017: 85]. Analizê statystyczn¹ przeprowadzono przy
zastosowaniu programu SPSS Statistics 24.0.

Pierwszym krokiem analiz by³o okreœlenie œrednich wartoœci dla poszczegól-
nych wymiarów poczucia godnoœci osobistej w badanej grupie bezdomnych – sta-
tystyki opisowe. Szczegó³owe dane zaprezentowano w tabeli 1.
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Tabela 1. Poczucie godnoœci osobistej osób bezdomnych – statystyki opisowe

Wymiary poczucia
w³asnej godnoœci

Wynik
minimalny

Wynik
maksymalny

Wynik œredni
(M)

Sd

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 doœwiadczania 8,00 40,00 20,25 7,17

Wynik ogólny 48,00 180,00 130,95 22,92

�ród³o: Opracowanie w³asne.

Z danych zawartych w tabeli 1 wynika, ¿e w zakresie wymiaru poznawczego
minimalny wynik wynosi 12 pkt, zaœ najwy¿szy 53 pkt. Œredni wynik w grupie
badanych bezdomnych dla wymiaru poznawczego wynosi M = 20,58 pkt.
Uwzglêdniaj¹c wymiar utraty poczucia godnoœci osobistej bezdomnych to mini-
malny wynik wynosi 9 pkt, a maksymalny 45, natomiast œrednia dla tego wymiaru
jest równa M = 31,26 pkt. Analizuj¹c wymiar relacyjny poczucia godnoœci osobi-
stej odnotowano, ¿e minimalny wynik wynosi 7 pkt, zaœ maksymalny 35 pkt,
œrednia dla tego wymiaru w badanej grupie to M = 13,03 pkt. W zakresie wymiaru
doœwiadczania poczucia godnoœci osobistej stwierdzono, ¿e minimalny wynik
wynosi 8 pkt a maksymalny to 40 pkt, œrednia dla tego wymiaru to M = 20,25 pkt.
Œredni ogólny wynik poczucia godnoœci osobistej w badanej grupie bezdomnych
wynosi M = 130,95 pkt.

Kolejnym krokiem by³o ustalenie, czy zmienne socjodemograficzne takie, jak
p³eæ, miejsce pobytu (bezdomni „uliczni” vs bezdomni „schroniskowi”) oraz czas
doœwiadczania bezdomnoœci ró¿nicuj¹ nasilenie poczucia godnoœci osobistej
wœród badanych bezdomnych. W tym celu pos³u¿ono siê testem t-Studenta dla
prób niezale¿nych oraz MANOVA i testem Tukey’a przyjmuj¹c poziom istotnoœci
p < 0,05. Szczegó³owe dane zaprezentowano w tabelach 2–4.

Tabela 2. Poczucie godnoœci osobistej a p³eæ badanych bezdomnych

Wymiary poczucia
w³asnej godnoœci

K –
kobiety

M –
mê¿czyŸni

Test
t-Studenta

Poziom
istotnoœci p

Wymiar poznawczy 23,22 18,20 2,473 0,021*

Wymiar utraty 34,11 28,70 2,181 0,031*

Wymiar relacyjny 15,78 10,57 3,407 0,002**

Wymiar doœwiadczania 20,41 18,30 2,238 0,029*

Wynik ogólny 120,63 140,23 -3,541 0,001***

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

�ród³o: Opracowanie w³asne.
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Dane przedstawione w tabeli 2 pokazuj¹, ¿e we wszystkich czterech wymia-
rach oraz wyniku ogólnym poczucia godnoœci osobistej wystêpuj¹ ró¿nice istotne
statystycznie pomiêdzy badanymi bezdomnymi kobietami a mê¿czyznami do-
œwiadczaj¹cymi bezdomnoœci. W zakresie wymiaru poznawczego poczucia god-
noœci osobistej badane kobiety osi¹gnê³y wy¿szy œredni wynik (M=23,22), ani¿eli
badani mê¿czyŸni (M=18,20) a ró¿nica jest istotna statystycznie na poziomie
p < 0,05. Oznacza to, ¿e badane bezdomne kobiety przypisuj¹ wiêksze znaczenie
poczuciu godnoœci ni¿ mê¿czyŸni, w odniesieniu do postrzegania siebie i w³asne-
go funkcjonowania. Analizuj¹c wymiar utraty odnotowano, ¿e badane kobiety
uzyska³y wy¿szy œredni wynik ani¿eli bezdomni mê¿czyŸni (p < 0,031). Wskazuje
to, ¿e doœwiadczaj¹c bezdomnoœci kobiety maj¹ wiêksze poczucie utraty godnoœci
osobistej, a co za tym idzie mo¿e to mieæ odzwierciedlenie w ich funkcjonowaniu
emocjonalnym oraz postrzeganiu siebie (wp³yw na samoocenê i poczucie w³asnej
wartoœci). Uwzglêdniaj¹c wymiar relacyjny bezdomne kobiety uzyska³y istotnie
wy¿szy œredni wynik w porównaniu do bezdomnych mê¿czyzn (p < 0,002).
Wi¹¿e siê to z tym, ¿e mniejsza mo¿liwoœæ nawi¹zywania i podtrzymywania rela-
cji interpersonalnych bêdzie skutkowa³a obni¿eniem poczucia godnoœci osobistej
u badanych bezdomnych kobiet i przek³ada³a siê na funkcjonowanie psycho-
spo³eczne. Je¿eli chodzi o wymiar doœwiadczania to równie¿ badane kobiety
osi¹gnê³y wy¿szy œredni wynik (M=20,41) ni¿ badani mê¿czyŸni (M=18,30),
ponadto uwidoczniona ró¿nica jest bliska istotnej statystycznie (p < 0,001). Mo¿-
na zatem przypuszczaæ, ¿e kobiety czêœciej zastanawiaj¹ siê nad wp³ywem aktual-
nej sytuacji ¿yciowej na ich poczucie godnoœci osobistej, w szczególnoœci w sytua-
cji, gdy opuszczaj¹ domy rodzinne i zamieszkuj¹ w oœrodkach dla bezdomnych
kobiet lub na ulicy. Równie¿ w zakresie wyniku ogólne odnotowane ró¿nicê
istotn¹ statystycznie pomiêdzy bezdomnymi kobietami i mê¿czyznami, przy
czym to w³aœnie bezdomne kobiety maj¹ ni¿sze poczucie godnoœci osobistej
(M=120,63) ni¿ badani bezdomni mê¿czyŸni (M=140,23).

Tabela 3. Poczucie godnoœci osobistej a miejsce pobytu badanych bezdomnych

Wymiary poczucia
w³asnej godnoœci

M –
„schronisko”

M –
„uliczni”

Test
t-Studenta

Poziom
istotnoœci 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 doœwiadczania 21,60 17,75 1,983 0,063~

Wynik ogólny 126,08 139,95 -2,259 0,038*

* p < 0,05; ~ poziom zbli¿ony do istotnego

�ród³o: Opracowanie w³asne.
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Dane przedstawione w tabeli 3 pokazuj¹, ¿e istotn¹ statystycznie ró¿nicê
odnotowano w zakresie wymiaru poznawczego u badanych osób bezdomnych
(p < 0,035). Przy czym bezdomni mieszkaj¹cy w schroniskach osi¹gnêli wy¿szy
œredni wynik (M=22,08) ni¿ bezdomni „uliczni” (M=17,80), co mo¿e oznaczaæ, ¿e
osoby bezdomne ze schronisk przypisuj¹ wiêksze znaczenie godnoœci osobistej,
a tak¿e pozytywnej oceniaj¹ siebie oraz swoje ¿ycie i funkcjonowanie w œrodowisku
spo³ecznym. W ogólnym wyniku poczucia godnoœci osobistej równie¿ odnotowa-
no ró¿nicê istotn¹ statystycznie, przy czym bezdomni „uliczni” osi¹gnêli wy¿szy
œredni wynik (M=139,95), w porównaniu z osobami bezdomnymi mieszkaj¹cymi
w schroniskach (M=126,08), to mo¿e wskazywaæ, ¿e miejsce pobytu determinuje
poczucie godnoœci osobistej a mieszkanie „na ulicy” prawdopodobnie pozwala
tym osobom czuæ siê „wolnymi”, tzn. nieograniczonymi ¿adnymi regulaminami,
czy nakazami i zakazami ze strony pracowników oœrodków dla osób bezdo-
mnych. Je¿eli chodzi o wymiar doœwiadczania to uwidoczni³a siê tendencja bliska
istotnoœci statystycznej (p < 0,063), która mo¿e wskazywaæ, ¿e bezdomni „schro-
niskowi” czêœciej zastanawiaj¹ siê nad swoim ¿yciem, trudnoœciami, z którymi
musz¹ siê mierzyæ ka¿dego dnia i dostrzegaj¹ ryzyko naruszenia godnoœci osobi-
stej w sytuacjach dnia codziennego, jak i w chwilach podejmowania wa¿nych ¿y-
ciowo decyzji. W pozosta³ych wymiarach kwestionariusza nie odnotowano ró¿-
nic istotnych statystycznie.

Uzyskane wyniki przedstawione w tabeli 4 uwidoczni³y istnienie ró¿nicy
istotnej statystycznie w zakresie Wymiaru relacyjnego poczucia godnoœci osobistej
(p < 0,05) oraz w Wyniku ogólnym (p < 0,01). Brak istotnych statystycznie ró¿nic
odnotowano w Wymiarze poznawczym poczucia godnoœci osobistej osób bezdo-
mnych mierzonych KPWG-3. Natomiast w Wymiarach: utraty i doœwiadczania
zaobserwowano tendencjê zbli¿on¹ do poziomu istotnoœci. Zastosowanie testu
post hoc Tukey’a pozwala stwierdziæ, ¿e istotne ró¿nice wystêpuj¹ pomiêdzy oso-
bami bezdomnymi do roku a tymi, którzy doœwiadczaj¹ bezdomnoœci 5 lat i wiê-
cej, i to zarówno w Wymiarze relacyjnym, jak i w Wyniku ogólnym. Takie wyniki
oznaczaj¹, ¿e dla osób doœwiadczaj¹cych bezdomnoœci do roku wiêksze znacze-
nie ma tworzenie i pielêgnowanie wiêzi z innymi ludŸmi dla podtrzymania god-
noœci osobistej, wraz ze sta¿em pozostawania osob¹ bezdomn¹ ten aspekt ma
mniejsze znaczenie.

Zakoñczenie

Celem prezentowanych badañ by³o okreœlenie poczucia godnoœci osobistej
wœród osób bezdomnych, ze szczególnym uwzglêdnieniem takich zmiennych
socjodemograficznych, jak: p³eæ, miejsce pobytu, a tak¿e czas doœwiadczania bez-
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domnoœci. Otrzymane wyniki ujawni³y, ¿e badane bezdomne kobiety cechuje ni-
¿sze poczucie godnoœci osobistej w porównaniu do bezdomnych mê¿czyzn
bior¹cych udzia³ w badaniach (p < 0,001). Ponadto uwzglêdniaj¹c miejsce pobytu
bezdomnych, tzn. „uliczni” vs „schroniskowi” okaza³o siê, ¿e bezdomni „uliczni”
odczuwaj¹ wy¿sze poczucie godnoœci osobistej ani¿eli bezdomni na co dzieñ mie-
szkaj¹cy w schroniskach i innych placówkach œwiadcz¹cych ca³odobow¹ pomoc
i wsparcie dla tej grupy osób (p < 0,05). Równie¿ czas pozostawania w bezdomno-
œci wykaza³ istotn¹ ró¿nicê pomiêdzy osobami bezdomnymi z najkrótszym
i najd³u¿szym sta¿em (p < 0,01). Otrzymanych wyników badañ nie mo¿na uogól-
niaæ na ca³¹ populacjê osól bezdomnych w Polsce, mog¹ byæ jednak podstaw¹ do
prowadzenia badañ na wiêkszej populacji bezdomnych. Z poznawczego punktu
widzenia istotne jest, aby wskazaæ czynników, które determinuj¹ poczucie god-
noœci osobistej (obok zmiennych socjodemograficznych, nale¿a³oby uwzglêdniæ
zasoby osobiste, takie jak samoocena, poczucie samoskutecznoœci, system warto-
œci czy poczucie odpowiedzialnoœci, oraz zmienne spo³eczne zwi¹zane z syste-
mem pomocy i wsparcia). Zasadnym by³oby tak¿e sprawdzenie, na ile osoby, które
na co dzieñ pracuj¹ z bezdomnymi a tak¿e inni ludzie spotykaj¹cy bezdomnych
maj¹ do nich stosunek, jak ich postrzegaj¹, czy mo¿na tutaj mówiæ o dystansie
spo³ecznym do tej grupy osób marginalizowanych i wykluczanych spo³ecznie.
Jest to szczególnie wa¿ne w kontekœcie procesów readaptacji, reintegracji czy in-
kluzji spo³ecznej.

Podjêta w niniejszym artykule problematyka badawcza jest bardzo rzadko
podejmowana i dlatego wydaje siê byæ interesuj¹ca zarówno z poznawczego, jak
i implikacyjnego punktu widzenia. Ka¿dy cz³owiek zas³uguje na bycie traktowa-
nym z godnoœci¹ bez wzglêdu na swoj¹ sytuacjê ¿yciow¹, wygl¹d, miejsce zamie-
szkania czy stan posiadania. Godnoœæ jest t¹ cech¹, która przys³uguje ka¿demu
z nas bez wzglêdu na okolicznoœci, nikt nie mo¿e nas jej pozbawiæ w rozumieniu
obiektywnym, poniewa¿ wynika ona z faktu urodzenia siê cz³owiekiem. Jednak
w wymiarze subiektywnym, który by³ przedmiotem badañ mo¿na cz³owieka
takie poczucia godnoœci pozbawiæ.

Pracuj¹c z osobami bezdomnymi powinno siê zwracaæ du¿¹ uwagê na ich po-
czucie godnoœci osobistej i podejmowaæ takie dzia³ania, które to poczucie godno-
œci bêd¹ nierzadko przywraca³y i podnosi³y. Nale¿y stworzyæ takie warunki,
w których bezdomny bêdzie móg³ poczuæ siê wartoœciowym cz³owiekiem, maj¹-
cym wp³yw na podejmowane przez siebie decyzje i otaczaj¹c¹ go rzeczywistoœæ.
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Doœwiadczenia seksualne adolescentów ze spektrum
zaburzeñ autystycznych – badania w³asne

Analiza dostêpnych badañ i obserwacji klinicznych prowadzi do rozwa¿añ, jakim wyzwaniem
dla adolescentów ze spektrum zaburzeñ autystycznych jest satysfakcjonuj¹ce funkcjonowanie
w sferze seksualnej. W tym badaniu porównano dane zwi¹zane z ¿yciowym doœwiadczeniem
seksualnym w grupie nastolatków z ASD (n = 9), w wieku 16–19 lat, z kontroln¹ grup¹ ch³opców
w populacji ogólnej (n = 20). Wiêkszoœæ ch³opców z ASD i grupy kontrolnej zg³osi³a masturbacjê.
Odsetek ch³opców z ASD, którzy nie mieli doœwiadczeñ seksualnych z partnerk¹, by³ wiêkszy ni¿
w grupie kontrolnej. Tê ró¿nicê t³umaczy siê przede wszystkim znacznie mniejsz¹ liczb¹
ch³opców z ASD w porównaniu z grup¹ kontroln¹, którzy zg³osili doœwiadczenie ca³owania siê
z dziewczynami i pieszczoty; nie pojawi³y siê ¿adne istotne ró¿nice dotycz¹ce bardziej intym-
nych doœwiadczeñ seksualnych z partnerami. Wyniki sugeruj¹ istnienie podgrupy ch³opców,
którzy jeszcze nie weszli w sferê partnerskich doœwiadczeñ seksualnych – wniosek zgodny z do-
stêpnymi badaniami wœród prób doros³ych. Postawiona hipoteza trajektorii rozwoju seksualnego
jest tematem do dalszych badañ, jednak¿e doœwiadczenie seksualne w tej próbie oraz za³o¿one
ró¿nice rozwojowe wskazuj¹ na potrzebê edukacji i komunikacji zwi¹zanej z seksualnoœci¹.

S³owa kluczowe: adolescenci, ASD, rozwój 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



Wprowadzenie

Spektrum zaburzeñ autystycznych (Autism Spectrum Disorders – ASD) to nowa
klasyfikacja w DSM-5, obejmuj¹ca wczeœniejsze zaburzenia zgrupowane w klasy-
fikacji DSM-IV-TR jako ca³oœciowe zaburzenia rozwoju, w sk³ad których wcho-
dzi³y zaburzenia autystyczne, zespó³ Aspergera, zaburzenie dezintegracyjne i in-
ne, bli¿ej nieokreœlone ca³oœciowe zaburzenia rozwoju (APA, 2000; APA, 2013).
Ca³oœciowe zaburzenia rozwojowe (pervasive developmental disorders – PDD) obej-
muj¹ spektrum problemów z zachowaniem powszechnie wi¹zanych z autyzmem
i najczêœciej ujawniaj¹ siê przez triadê deficytów w zakresie zdolnoœci spo³ecz-
nych, komunikacji i zachowania [B³eszyñski 2005].

Seksualnoœæ osób z ca³oœciowymi zaburzeniami rozwoju jest dziedzin¹ zdecy-
dowanie ma³o poznan¹, a szczególnie odnosi siê to do zachowañ seksualnych
dzieci i m³odzie¿y z autyzmem lub zespo³em Aspergera. Ograniczenia z tego
wyp³ywaj¹ce mog¹ powodowaæ, ¿e ekspresja ich seksualnoœci mo¿e byæ mylnie
potraktowana jako zaburzona, a nawet dewiacyjna [Realmuto, Ruble 1999]. Obok
ignorancji i obaw przed niezrozumia³ym zachowaniem osób autystycznych, co
czêsto wynika z ich spo³ecznej stygmatyzacji, ale tak¿e z powodu wystêpuj¹cych
u nich deficytów w zakresie umiejêtnoœci dostosowania siê spo³ecznego i restryk-
cyjnych norm kulturowych wobec ekspresji zachowañ seksualnych – zachowania
te mog¹ byæ odbierane jako niepo¿¹dane.

Nie mo¿na jednak zak³adaæ, ¿e osoby z autystycznym spektrum zaburzeñ
bêd¹ zawsze przejawiaæ nieprawid³owe zachowania seksualne, a ich trajektoria
rozwoju psychoseksualnego nie bêdzie przebiegaæ w typowy sposób. Jednoczeœ-
nie osoby z ASD prezentuj¹ inny profil umiejêtnoœci spo³ecznych, poznawczych,
komunikacyjnych. Maj¹ te¿ inne doœwiadczenia ¿yciowe [Henault, Attwood
2015]. Oczywiste jest, ¿e dotyczy to tak¿e prze¿yæ, doœwiadczeñ i ekspresji zacho-
wañ w sferze seksualnej.

Rozwój psychoseksualny osób z ASD jest nieharmonijny [Fornalik 2017]. Naj-
nowsze badania dotycz¹ce seksualnoœci nastolatków i osób doros³ych z ASD oba-
laj¹ stare za³o¿enia dotycz¹ce braku zainteresowania seksualnoœci¹ i ekspresji se-
ksualnej w tej grupie. Jednoczeœnie podkreœlane jest w literaturze, ¿e zdrowe
funkcjonowanie seksualne, zdefiniowane przez Œwiatow¹ Organizacjê Zdrowia
jako „kluczowy aspekt istnienia cz³owieka w trakcie jego ¿ycia i dotyczy p³ci, to¿-
samoœci i ról p³ciowych, orientacji seksualnej, erotyzmu, przyjemnoœci, inty-
mnoœci oraz prokreacji” [WHO, 2006], jest wyzwaniem dla niektórych nastolatków
i doros³ych z ASD.

Dostêpne badania dotycz¹ce osób z ASD o ró¿nym poziomie funkcjonowania
poznawczego opisuj¹ szereg nietypowych lub niew³aœciwych zachowañ seksual-
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nych i zainteresowañ. Przytaczane s¹ w literaturze problemowe zachowania sek-
sualne, takie jak pokazywanie narz¹dów p³ciowych i podejmowanie masturbacji
w miejscach publicznych, fetyszyzm i nazywanie narz¹dów p³ciowych s³owami
powszechnie uznawanymi za obel¿ywe [Kellaher 2015]. Poruszane s¹ tak¿e pro-
blemy z to¿samoœci¹ p³ciow¹ wystêpuj¹ce u niektórych osób z ASD [Gallucci,
Hackerman, Schmidt 2005]. W przypadku jednak zachowañ seksualnych dzieci
i m³odzie¿y z zaburzeniami rozwoju wydaje siê, ¿e problemowoœæ tych zachowañ
zasadza siê w absolutnej wiêkszoœci przypadków na relatywnym niedostosowa-
niu – zwi¹zanym z normami spo³eczno-kulturowymi [Mathai, Ruble 2009].

Badania dotycz¹ce ludzkiej seksualnoœci zwi¹zane s¹ z etycznymi i praktycz-
nymi trudnoœciami, a trudnoœci te s¹ zw³aszcza obecne, gdy próbuje siê oceniæ sek-
sualnoœæ dzieci i m³odzie¿y [por. Bancroft 2011]. Badania obejmuj¹ce osoby z ASD
dodatkowo charakteryzuj¹ siê szeregiem ograniczeñ metodologicznych zwi¹za-
nych z cechami samych uczestników (ró¿ne poziomy funkcjonowania poznaw-
czego, ró¿ne operacjonalizacje ASD, mieszane grupy p³ciowe), metodami badaw-
czymi (kwestionariusze samoopisu vs rodzica lub opiekuna), brakiem grup
kontrolnych i ograniczonymi rozmiarami grup badawczych. Ograniczenia te
utrudniaj¹ uogólnianie wyników dostêpnych badañ. Prezentowany w niniej-
szym artykule opis badañ z perspektywy metodologicznej i etycznej z oczywis-
tych powodów nie wyczerpuje wszystkich kontekstów pedagogicznych i psy-
chologicznych zwi¹zanych z omawianym zjawiskiem. Ze œwiadomoœci¹ tych
niedoskona³oœci buduje siê pewien zr¹b wiedzy, który mo¿e byæ podstaw¹ do dal-
szych rozwa¿añ na temat seksualnoœci dzieci i m³odzie¿y z ASD.

Rozwój psychoseksualny wpisany jest w indywidualn¹ trajektoriê, odbywa
siê jednoczeœnie w okreœlonym kontekœcie spo³eczno-kulturowym. Wskazuje siê,
¿e kszta³t seksualnoœci dziecka i nastolatka w du¿ej mierze zale¿y od tego jakiego
wsparcia udziela mu rodzic na ró¿nych etapach rozwoju psychoseksualnego, jaki
ma dostêp do edukacji seksualnej, czy ma rodzeñstwo i jakiej to rodzeñstwo jest
p³ci. Adolescencja jest te¿ wyj¹tkowym okresem ¿ycia cz³owieka. Czas ten, defi-
niowany typowo miêdzy 12. a 18. rokiem ¿ycia jest szczególn¹, przejœciow¹ faz¹
pomiêdzy seksualnoœci¹ dzieciêc¹ a seksualnoœci¹ osoby doros³ej. Ekspresja sek-
sualnoœci jest z jednej strony kontynuacj¹ zachowañ z wczeœniejszych okresów
rozwojowych, z drugiej strony zupe³nie jakoœciowo i iloœciowo najczêœciej od-
mienn¹ od znanych do tej pory doœwiadczeñ.

Elementy seksualnoœci obserwowane s¹ u dzieci, podmiotowe zainteresowa-
nie ni¹ przejawiane jest od najm³odszych lat, ale czas adolescencji przynosi
prze³omowe zmiany. Reorganizacja hormonalnych, anatomicznych i neuro-
psychologicznych aspektów seksualnoœci zmienia jej indywidualne, interpersonalne,
rodzinne i spo³eczne doœwiadczanie. Adolescencja przynosi ze sob¹ szczegó³owe
zasady spo³eczne reguluj¹ce ekspresjê zachowañ seksualnych i seksualne inter-
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akcje. B³yskawicznie narasta te¿ zmiana – wci¹¿ obecne s¹ seksualne treœci poznaw-
cze i zainteresowania. Rozwój seksualnoœci osób nastoletnich dotyczy omawianych
w literaturze kluczowych aspektów zachowañ seksualnych: braku podejmowa-
nia jakichkolwiek zachowañ – abstynencji, masturbacji i zachowañ seksualnych
z partnerem. Pogl¹dy te zgodne s¹ z ostatnimi teoriami i badaniami, które podkre-
œlaj¹ rolê seksualnoœci dla zdrowego rozwoju adolescentów [Fortenberry 2013].

Niewiele jest niestety dostêpnych badañ dotycz¹cych rozwoju psychosek-
sualnego nastolatków z ASD. Dotycz¹ one w przewa¿aj¹cej mierze problemo-
wych zachowañ seksualnych i wykorzystania seksualnego. Badania te pokazuj¹
na przyk³ad, ¿e u nastolatków z ASD pojawia siê wiêcej niestosownych zachowañ
seksualnych w porównaniu z grup¹ kontroln¹ [Ginevra, Nota, Stokes 2015]. Bada-
nia longitudinalne prowadzone przez L.P. Dekker i in. (2015) odkry³y zwi¹zek po-
miêdzy cechami autystycznymi u dzieci w wieku 10–12 lat, a problemami z ich za-
chowaniami seksualnymi zg³aszanymi przez rodziców we wczesnym okresie
dojrzewania (w wieku 12–15 lat). Z badañ wynika tak¿e, ¿e 75% rodziców osób
z ASD obawia siê, ¿e zwyk³e zachowania ich dzieci bêd¹ przez otoczenie zakla-
syfikowane jako seksualne lub dewiacyjne, a przy tym jednoczeœnie 46% rodzi-
ców tych osób czuje siê skrêpowanych z powodu dotykania przez nie swoich
narz¹dów p³ciowych w miejscach publicznych, 26% z powodu obna¿ania siê
i 20% z powodu masturbacji w miejscach publicznych [Ruble, Dalrymple 1993].

W badaniu w du¿ej, reprezentatywnej grupie amerykañskich adolescentów
z ASD ujawniono, ¿e 46,3% spoœród nich by³o ofiar¹ przemocy rówieœniczej (w tym
seksualnej), 14,8% sprawc¹, a 8,9% zamiennie ofiar¹ i sprawc¹ [Sterzing i in. 2012].
W latach 2012 i 2013 porównano doœwiadczenia seksualne nastoletnich ch³opców
z ASD wysoko funkcjonuj¹cych z dopasowanymi do nich parami ch³opców z gru-
py kontrolnej. Okaza³o siê, ¿e doœwiadczenia seksualne nastolatków z obu grup
by³y podobne. Ró¿nica dotyczy³a jedynie doœwiadczeñ seksualnych podejmowa-
nych w parach. Znaczna liczba ch³opców z populacji ogólnej mia³a za sob¹ takie
doœwiadczenie miêdzy 16. a 20. rokiem ¿ycia. Adolescenci z ASD mieli natomiast
znacz¹co mniej doœwiadczeñ seksualnych podejmowanych w parach w badanym
okresie ich ¿ycia. Przytoczone wybrane badania daj¹ pewien wgl¹d w seksual-
noœæ osób z ASD, dostarczaj¹ jednak one niewiele informacji dotycz¹cych rozwo-
ju seksualnego i doœwiadczeñ seksualnych w okresie dojrzewania.

1. Osoby badane i metody badania

Uczestnikami badañ byli ch³opcy w wieku miêdzy 16. a 19. rokiem ¿ycia,
u których wczeœniej zosta³o zdiagnozowane zaburzenie autystyczne lub zespó³
Aspergera przez specjalistê psychiatrê i psychologa. Wszyscy uczestnicy badania

Doœwiadczenia seksualne adolescentów ze spektrum zaburzeñ autystycznych... 201



byli osobami wysoko funkcjonuj¹cymi, uczêszczaj¹cymi do szkó³ ponadpodsta-
wowych. Poziom inteligencji mierzony skal¹ Wechslera mieœci³ siê w granicach od
82 do 110 pkt w skali pe³nej. Grupa kontrolna zosta³a dobrana pod wzglêdem wie-
ku, p³ci, poziomu funkcjonowania intelektualnego i miejsca zamieszkania. Bada-
nia zosta³y przeprowadzone w latach 2016–2017 w NZOZ „Remedis” w Toruniu.

Wszyscy ch³opcy otrzymali obszerne informacje (dotycz¹ce podstaw niniej-
szego badania, dobrowolnoœci, mo¿liwoœci wycofania siê w wybranym momen-
cie, kwestii prywatnoœci i ochrony danych osobowych, sposobu kontaktowania
siê z badaczem oraz mo¿liwoœæ uzyskania niezale¿nych porad) na temat badania
i dokument œwiadomej zgody, który mogli odes³aæ lub dostarczyæ osobiœcie, gdy
wyrazili zgodê na udzia³ w badaniach. Rodzice nieletnich ch³opców (<18 lat) rów-
nie¿ wyrazili pisemn¹ zgodê na udzia³ ich synów w badaniach.

G³ównym celem niniejszych badañ by³o porównanie danych zwi¹zanych
z ¿yciowym doœwiadczeniem seksualnym w grupie nastolatków z ASD (n = 9),
w wieku 16–19, z kontroln¹ grup¹ ch³opców w populacji ogólnej (n = 20). Grupy
te by³y zbli¿one pod wzglêdem cech spo³eczno-demograficznych (tzn. ch³opcy
pochodzili z rodzin o podobnej strukturze, statusie spo³eczno-ekonomicznym
i mieszkaj¹cych w miastach). Ró¿nice w wielkoœci grupy badawczej i kontrolnej
wynika³y z ograniczonych mo¿liwoœci doboru ch³opców.

Badaj¹c tematykê zwi¹zan¹ z seksualnoœci¹ m³odzie¿y stykamy siê bowiem
z wieloma w¹tpliwoœciami natury etycznej i metodologicznej. Trudnoœci etyczne
obejmuj¹ m. in. kwestie niestwarzania zagro¿eñ dla osób badanych podczas prze-
prowadzania badania. Poza tym niektórzy mówi¹ otwarcie o swoim ¿yciu seksual-
nym, inni mog¹ zniekszta³caæ informacje, t³umiæ je lub wrêcz k³amaæ. Mamy wiêc
ograniczon¹ grupê osób, które rozmawiaj¹ o swojej seksualnoœci. Racjonalna de-
bata i naukowe wnikanie w rozwój nastoletniej seksualnoœci obecnie s¹ bardzo
trudne tak¿e z powodu swoistego lêku dotycz¹cego nadu¿ycia seksualnego dzieci
i m³odzie¿y [Bancroft 2011].

Rozwa¿ania metodologiczne dotyczy³y wyboru mo¿liwej strategii badawczej.
Bardzo trudne jest zebranie grupy o odpowiedniej liczebnoœci, uprawniaj¹cej do
przeprowadzania badañ iloœciowych i wnioskowania. Ostatecznie wybrano szcze-
gó³ow¹ i pog³êbion¹ analizê zebranego materia³u w sposób jakoœciowy, co nie daje
uprawnieñ do wysuwania wniosków dotycz¹cych ca³ej populacji, jednak tworzy
swoist¹ prezentacjê ilustracji klinicznych osób z ASD na tle grupy ch³opców z po-
pulacji ogólnej.

Uczestnicy wype³niali kwestionariusz obejmuj¹cy ich doœwiadczenia seksual-
ne. Zawiera³ on 20 pozycji opracowanych na podstawie schematu badania zapro-
ponowanego przez Z. Lwa-Starowicza, a obejmuj¹cego okres adolescencji i wcze-
œniejsze etapy ¿ycia ch³opców [Lew-Starowicz, Skrzypulec 2010]. Z oczywistych
powodów nie wykorzystano pytañ odnosz¹cych siê do póŸniejszych okresów ¿y-
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cia seksualnego cz³owieka. Wszystkie pytania zosta³y sformu³owane w ³atwy
i bezpoœredni sposób. Okreœlona terminologia (np. masturbacja) zosta³a wyjaœnio-
na przy ka¿dym uczestniku badañ.

2. Doœwiadczenia seksualne badanych ch³opców

Wszyscy badani ch³opcy – zarówno z grupy badanej, jak i kontrolnej – korzy-
stali z Internetu szukaj¹c treœci zwi¹zanych z seksualnoœci¹ cz³owieka. Wiêkszoœæ
z nich rozmawia³a (korzystaj¹c z dostêpnych mo¿liwoœci swojego komputera)
o ¿yciu seksualnym. ogl¹da³a zdjêcia i filmy pornograficzne. Wiêkszoœæ ch³opców
z ASD i grupy kontrolnej zg³osi³a masturbacjê. Ka¿dy z nich deklarowa³, ¿e koñ-
czy siê ona uzyskiwaniem satysfakcjonuj¹cego orgazmu. Ch³opcy w obu grupach
zg³aszali podobny wiek swoich pierwszych doœwiadczeñ seksualnych – podaj¹c,
¿e by³ to ich 13 lub 14 rok ¿ycia.

Pytano tak¿e o doœwiadczenia w relacji z drug¹ osob¹. Odsetek ch³opców
z ASD, którzy nie mieli doœwiadczeñ seksualnych z partnerk¹ by³ wiêkszy ni¿
w grupie kontrolnej. Trzech ch³opców z ASD nie mia³o ¿adnego doœwiadczenia
seksualnego z drug¹ osob¹. W grupie kontrolnej natomiast takie osoby nie poja-
wi³y siê. Tê ró¿nicê t³umaczy siê jednak przede wszystkim znacznie mniejsz¹ ilo-
œci¹ ch³opców z ASD w porównaniu z grup¹ kontroln¹, którzy zg³osili doœwiad-
czenie ca³owania siê z dziewczynami i pieszczoty. Nie pojawi³y siê ¿adne istotne
ró¿nice dotycz¹ce bardziej intymnych doœwiadczeñ seksualnych z partnerami.

Czterech ch³opców z ASD mia³o za sob¹ swój pierwszy stosunek seksualny
z partnerk¹, w grupie kontrolnej takich ch³opców by³o 15. Po³owa ch³opców z ASD,
którzy komunikowali o odbytym stosunku p³ciowym mia³a dwóch lub wiêcej ró¿-
nych partnerów seksualnych. Wszyscy czterej natomiast, podobnie jak 15 ch³op-
ców z grupy kontrolnej, którzy podjêli wspó³¿ycie mieli charakterystyczn¹
liniow¹ trajektoriê rozwojow¹: na pocz¹tku okresu dojrzewania mieli oni doœwiad-
czenie z mniej intymnymi zachowaniami (ca³owanie, pieszczoty), potem mieli
bardziej intymne doœwiadczenia (stymulacja ustna i manualna lub przez partnera,
stosunek p³ciowy).

Wszyscy ch³opcy z grupy kontrolnej korzystali z prezerwatywy, kiedy po raz
pierwszy uprawiali seks; wœród ch³opców z ASD tylko 1 u¿y³ wtedy prezerwaty-
wy. Dwóch ch³opców z ASD, którzy zg³osili doœwiadczenie stosunku p³ciowego,
wskazali, ¿e spodoba³ im siê pierwszy raz, woleliby te¿, aby sta³o siê to wczeœniej.
Dla wszystkich czterech ch³opców z ASD moment pierwszego doœwiadczenia
z seksem by³ nieoczekiwany. Jeden z ch³opców wskaza³, ¿e nie podoba³ mu siê
jego pierwszy stosunek seksualny. W grupie kontrolnej ¿aden z ch³opców nie
¿a³owa³ podjêcia wspó³¿ycia.
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Zarówno ch³opcy z grupy badanej, jak i z grupy kontrolnej wskazali, ¿e mieli
partnerów w zbli¿onym wieku. Rodzaj relacji by³ tak¿e podobny w obu badanych
grupach – badani mówili najczêœciej o zwi¹zku romantycznym lub wakacyjnej
mi³oœci. Wszyscy ch³opcy z grupy kontrolnej okreœlili siebie jako osoby hetero-
seksualne. Jeden ch³opiec z ASD poda³, ¿e zastanawia siê nad swoj¹ orientacj¹
seksualn¹.

Uzyskano bardzo niepokoj¹ce dane dotycz¹ce wykorzystania seksualnego –
dwóch ch³opców z ASD poda³o, ¿e zostali zmuszeni do podejmowania zachowañ
seksualnych wbrew ich woli. W grupie kontrolnej nie by³o takiej osoby. W grupie
kontrolnej trzech ch³opców podjê³o stosunek seksualny z prostytutk¹, p³ac¹c za
to. W grupie ch³opców z ASD nikt nie zg³osi³ takiego zachowania.

3. Spektrum zaburzeñ autystycznych i rozwój seksualny

Niniejsze badanie pomaga wyjaœniæ rozwój seksualny ch³opców wysoko funk-
cjonuj¹cych z ASD w porównaniu z ich rówieœnikami z populacji ogólnej. Uzy-
skane wyniki pokazuj¹, ¿e seksualnoœæ jest czêœci¹ rozwoju adolescentów z ASD,
podobnie jak w przypadku ich rówieœników z grupy kontrolnej.

Niemal wszyscy ch³opcy z obu grup zg³osili masturbacjê i doœwiadczyli orgaz-
mu. Czêœæ mia³a pewne doœwiadczenia seksualne z partnerk¹. Jednak w grupie
ch³opców z ASD by³o ich zdecydowanie mniej. Nie pojawi³y siê ¿adne istotne ró¿-
nice dotycz¹ce bardziej intymnych doœwiadczeñ seksualnych z partnerami.
Ch³opcy z ASD mieli partnerki w podobnym wieku, w wiêkszoœci przypadków
ich doœwiadczenie seksualne nie wystêpowa³o w sytuacji jednorazowej.

Badanie indywidualnych trajektorii rozwojowych ch³opców z ASD i ich ana-
liza jakoœciowa wykaza³a, ¿e ch³opcy z bardziej intymnym doœwiadczeniem part-
nerskim mieli tak¿e doœwiadczenie z wszystkimi mniej intymnymi zachowaniami
i masturbacj¹. Tak¿e w tym badaniu mniej intymne zachowania seksualne po-
przedzi³y te bardziej intymne. Liniowa trajektoria zdobywania doœwiadczenia se-
ksualnego (od mniej do bardziej intymnych zachowañ) jest wspólna dla wiêkszo-
œci ch³opców w populacji ogólnej. Stopniowe zdobywanie doœwiadczenia daje
mo¿liwoœæ rozwijania umiejêtnoœci i samopoznania w celu interakcji z partnerem
i odrzucania niechcianych doœwiadczeñ. Badanie to ujawni³o równie¿, ¿e niewiel-
ka grupa ch³opców z ASD wydawa³a siê wolniejsza w rozpoczêciu eksperymento-
wania z poca³unkami i pieszczotami, co jest zazwyczaj powszechnym pierwszym
krokiem do zachowañ seksualnych podejmowanych w parze. Ostro¿nie mo¿na
powiedzieæ o mo¿liwym normatywnym rozwoju psychoseksualnym ch³opców
z ASD.
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Obserwowana ró¿na dynamika rozwoju psychoseksualnego w grupie bada-
nej i kontrolnej mo¿e byæ wyjaœniana przez indywidualne cechy samych bada-
nych (np. wahanie siê w kontaktach z potencjalnymi partnerami, brak zaintereso-
wania randkowaniem), czy czynniki œrodowiskowe (np. niewielu potencjalnych
partnerów). Czynniki te mog¹ utrudniaæ nawi¹zywanie relacji partnerskich i roz-
wój zachowañ seksualnych podejmowanych w parze. Spójne s¹ z tym dostêpne
badania w literaturze. E. S. Byers i S. Nichols [2014] zbadali funkcjonowanie seksu-
alne samotnych osób doros³ych z ASD. ZnaleŸli oni grupê heteroseksualnych do-
ros³ych mê¿czyzn, którzy nie mieli doœwiadczenia z partnerk¹. Jednoczeœnie
charakteryzowali siê oni wy¿szym poziomem lêku przed rozpoczêciem wspó³¿y-
cia, mniejszym po¿¹daniem seksualnym, mieli te¿ mniej pozytywnych postaw
wobec zachowañ seksualnych. Z innych badañ wynika, ¿e osoby wysoko funkcjo-
nuj¹ce z ASD posiadaj¹ wiedzê o seksualnoœci i deklaruj¹ (zw³aszcza mê¿czyŸni)
zainteresowanie ¿yciem seksualnym [Ousley, Mesibov 1991]. Wielu m³odych
mê¿czyzn z zaburzeniami rozwoju szuka kontaktu fizycznego z innymi, lecz po-
mimo prezentowania wiedzy o potrzebnych umiejêtnoœciach spo³eczno-seksual-
nych s¹ oni pozbawieni praktycznych mo¿liwoœci interakcji w tym obszarze z in-
nymi, co sprzyja zachowaniom autoerotycznym [Hellemans i in. 2010].

Mo¿emy wyodrêbniæ trzy œcie¿ki rozwoju psychoseksualnego u ch³opców
z ASD. Pierwsza grupa ch³opców eksperymentuje z zachowaniami seksualnymi
i rozpoczyna wspó³¿ycie z partnerami w wieku porównywalnym z ch³opcami
z populacji ogólnej. Ich wczesne doœwiadczenia zwi¹zane z randkami mog¹ przy-
czyniaæ siê do rozwoju umiejêtnoœci nawi¹zywania znajomoœci i rozwoju samo-
oceny. Druga grupa to ch³opcy, którzy próbowali podejmowaæ masturbacjê, do-
œwiadczyli przy tym orgazmu, ale wolniej zdobywali doœwiadczenia partnerskie;
byæ mo¿e z powodu mniejszych indywidualnych zasobów, ale zapewne te¿ ze
wzglêdu na czynniki œrodowiskowe. Wyniki sugeruj¹ istnienie równie¿ podgrupy
ch³opców, którzy jeszcze nie weszli w sferê partnerskich doœwiadczeñ seksual-
nych - wniosek zgodny z dostêpnymi badaniami wœród prób doros³ych. Mo¿li-
we, ¿e jest to trzecia potencjalna œcie¿ka rozwoju. Niektóre badania podejmowa-
ne wœród osób doros³ych z ASD podaj¹, ¿e jest czêœæ osób z ASD, która odczuwa
mniejsze po¿¹danie seksualne lub deklaruje, ¿e nie odczuwa go wcale [Gilmour,
Schalomon, Smith 2012]. Powy¿sze, sugerowane œcie¿ki rozwoju psychoseksual-
nego, spójne s¹ tak¿e z podobnymi wnioskami z badañ dotycz¹cych doœwiadczeñ
seksualnych adolescentów z ASD [Dewinter i in. 2015; Dewinter i in. 2016].

Wybrane ró¿nice dotycz¹ce doœwiadczeñ seksualnych ch³opców z ASD i gru-
py kontrolnej wymagaj¹ omówienia. Nale¿y je jednak interpretowaæ ostro¿nie, ze
wzglêdu na wielkoœæ badanej próby. Dla wszystkich czterech ch³opców z ASD
moment pierwszego doœwiadczenia z seksem by³ nieoczekiwany. Ch³opcy z gru-
py kontrolnej byli w stanie przewidzieæ moment pierwszego stosunku seksualne-
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go. Dla ch³opców z ASD brak umiejêtnoœci przewidywania tego czasu mo¿e
przek³adaæ siê na mniej lub bardziej ryzykowne zachowania seksualne, wiêksze
ryzyko zaka¿enia chorobami przenoszonymi drog¹ p³ciow¹, czy nieplanowane
ci¹¿e partnerki. Ujawnione wyniki badañ podkreœlaj¹ wagê wszechstronnej edu-
kacji seksualnej uwzglêdniaj¹cej spo³eczne, komunikacyjne, indywidualne zaso-
by, potrzeby i pragnienia.

Niepokoj¹ce s¹ dane zg³aszane przez dwóch ch³opców z ASD, którzy komu-
nikowali o doœwiadczeniu wykorzystania seksualnego. Wykorzystanie seksualne
osób z ASD zdarza siê - wed³ug niektórych Ÿróde³ - bardzo czêsto [Crosse, Kaye,
Ratnofsky 1993; Suris i in. 1996]. Przyczynami tej zwiêkszonej podatnoœci na wy-
korzystanie s¹ najczêœciej: mniejsze zrozumienie, co jest w³aœciwe, a co nie; trud-
noœci w negocjowaniu równoœci w zwi¹zku i trudnoœci w mówieniu o wykorzy-
staniu. Osoba z ASD mo¿e czuæ, ¿e nie prawa do podejmowania w³asnych decyzji
na temat seksualnoœci lub mo¿e byæ manipulowana, by wejœæ w zwi¹zek pole-
gaj¹cy na wykorzystaniu. Takie doniesienia mog¹ prowadziæ rodziców do decy-
zji, by chroniæ swoje dzieci od jakichkolwiek nienadzorowanych kontaktów
spo³ecznych, a nawet mog¹ byæ zwodniczym uzasadnieniem odmowy przekazy-
wania im jakiejkolwiek wiedzy dotycz¹cej seksualnoœci. Brak wiedzy niesie ze
sob¹ jednak zwiêkszenie ryzyka. Gdy pytania i zachowania seksualne s¹ w spo-
sób swobodny dyskutowane w obrêbie rodziny - rozwój seksualny ma szansê pra-
wid³owego rozwoju, a prawdopodobieñstwo wykorzystania seksualnego mo¿e
byæ znacz¹co obni¿one lub wyeliminowane [por. D¹bkowska 2013]. Niezbêdne s¹
te¿ dalsze badania dotycz¹ce rozpowszechnienia wykorzystania seksualnego
u dzieci, m³odzie¿y i osób doros³ych z ASD.

Zakoñczenie

Istnieje kilka ograniczeñ niniejszego badania, co powinno zostaæ tu opisane.
Przede wszystkim, uogólnienia ustaleñ s¹ ograniczone przez dobór próbki bada-
wczej, która by³a stosunkowo jednorodna i nie by³a reprezentatywna dla osób
z ASD. W takim œwietle trzeba te¿ interpretowaæ uzyskane wyniki. Wydaje siê jed-
nak, ¿e krañcowo niemo¿liwe jest zebranie grupy o odpowiedniej liczebnoœci,
uprawniaj¹cej do przeprowadzenia wnioskowania. Obserwacja du¿ej, jednorod-
nej grupy ch³opców z ASD stworzy³aby na pewno mo¿liwoœæ uzyskania pe³niej-
szych wniosków. Pozwoli³aby te¿ na testowanie i badanie ró¿nych trajektorii
rozwojowych. Ch³opcy w badanych grupach ró¿nili siê tak¿e poziomem funkcjo-
nowania intelektualnego, co mog³o mieæ równie¿ znaczenie dla uzyskanych
wyników.
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Nie mo¿na tak¿e pomin¹æ trudnoœci wynikaj¹cych z wieku badanych ch³op-
ców. Wiek pomiêdzy 16 a 19 rokiem ¿ycia to czas dynamicznych zmian. Zdoby-
wane wtedy doœwiadczenia w sferze spo³ecznej, emocjonalnej – i co oczywiste –
równie¿ w seksualnej, mog¹ byæ bardzo ró¿norodne i przybywaæ w sposób linio-
wy, ale te¿ nieharmonijny. Mog³o te¿ dojœæ do swoistej b³êdnej selekcji osób
uczestnicz¹cych w badaniach – ch³opcy i ich rodzice dobrowolnie brali udzia³
w badaniach. W literaturze wskazuje siê, ¿e osoby dobrowolnie zg³aszaj¹ce siê do
udzia³u w badaniach dotycz¹cych seksualnoœci maj¹ wiêcej doœwiadczeñ seksual-
nych i bardziej pozytywne postawy dotycz¹ce seksualnoœci [Wiederman 1999].

Ostatnie badania, w tym opisane tu, pokazuj¹, ¿e seksualnoœæ jest czêœci¹ ty-
powego dorastania u wiêkszoœci ch³opców z ASD, podobnie jak w przypadku ich
rówieœników. Badania te wymagaj¹ jednak sta³ego uzupe³niania. Niezale¿nie jed-
nak od tego, wa¿na pozostaje koniecznoœæ prowadzenia wczesnej i wszechstron-
nej edukacji seksualnej oraz wspierania wspó³pracy miêdzy rodzicami i profe-
sjonalistami w zakresie ich komunikacji dotycz¹cej seksualnoœci kierowanej do
osób z ASD. Na pewno – dla osób z ASD – korzystne bêdzie bardziej zindywidu-
alizowane podejœcie. Promowanie edukacji i komunikacji dotycz¹cej seksualnoœci
przez rodziców, profesjonalistów i opiekunów mo¿e tylko wzbogaciæ wiedzê
i umiejêtnoœci osób z ASD, aby potrafili budowaæ relacje partnerskie i dbali o zdro-
we funkcjonowanie seksualne [Holmes, Himle, Strassberg 2015].

Wœród specjalistów zajmuj¹cych siê problemami ca³oœciowych zaburzeñ roz-
woju zdecydowanie przewa¿a pogl¹d przedk³adaj¹cy mo¿liwoœæ kszta³towania
rozwoju seksualnego osób z autyzmem. Celowi temu s³u¿¹ programy prewencji
wystêpowania nieakceptowanych zachowañ seksualnych, które poprawiaj¹c za-
kres i g³êbokoœæ spo³ecznego doœwiadczania relacji i kontekstów, pozwol¹ na op-
tymalny rozwój seksualnoœci dziecka i adolescenta z zaburzeniami rozwoju. Defi-
cyty poznawcze i trudnoœci w uzyskaniu emocjonalnego wspó³brzmienia, wraz
z ograniczonymi mo¿liwoœciami komunikacji i trudnoœciami spo³ecznymi powo-
duj¹ koniecznoœæ prowadzenia szczególnie intensywnych, zaawansowanych
i d³ugoterminowych oddzia³ywañ [Realmuto, Ruble 1999]. Powinny one zaczy-
naæ siê w wieku przedszkolnym i obejmowaæ znacznie szerszy obszar tematyczny
z zakresu interakcji spo³ecznych ani¿eli tylko seksualnoœæ i jej ekspresja. Prowa-
dzenie interwencji edukacyjnych, regulacji aktywnoœci interpersonalnych oraz
wykszta³cenia lub poprawy umiejêtnoœci poznawczych i spo³ecznych wymaga
ci¹g³ego oddzia³ywania, opartego na wspó³pracy terapeutów z rodzicami, na-
uczycielami, wolontariuszami, rodzin¹ i rówieœnikami [Mathai, Ruble 2009].

To na rodzicach w du¿ej mierze spoczywa odpowiedzialnoœæ za rozwijanie
powy¿szych kompetencji u dziecka i takich jego postaw wobec siebie, które bêd¹
mu umo¿liwia³y kierowanie w³asnym ¿yciem oraz posiadanie nad nim kontroli
we wszystkich sferach funkcjonowania cz³owieka. Warunkiem rozwoju jest mo¿-
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liwoœæ dokonywania wyboru, samodzielnego dzia³ania, bycia aktywnym – przy
zapewnionym wsparciu i pomocy (E. Pisula, 2012). Czêsto jednak rodzice dora-
staj¹cych ch³opców pozostaj¹ bezradni wobec seksualnoœci ich dzieci ujawnianej
bez zrozumienia mo¿liwych reakcji otoczenia, bez dostrzegania, oczywistych dla
innych, z³o¿onych kontekstów emocjonalno-poznawczych i bez przewidywania
konsekwencji swych dzia³añ. Rodzice, próbuj¹c chroniæ swoje dorastaj¹ce dzieci,
staj¹ siê czêsto nadopiekuñczy i nadmiernie je ograniczaj¹, s¹dz¹c, ¿e mo¿na
powstrzymaæ naturalny rozwój seksualnoœci. Dzieje siê tak, mimo ¿e wiadomo, i¿
odpowiednie przygotowanie dzieci, jak i ich rodziców mo¿e zasadniczo minima-
lizowaæ problemy w rozwoju seksualnym osób z zaburzeniami rozwoju. Edukacja
jest wiêc w tym zakresie niezbêdna. Podejmowanie natomiast badañ dotycz¹cych
rozwoju psychoseksualnego wydaje siê byæ stale zasadne i wartoœciowe.
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Problematyka seksualnoœci osób
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹

Jednym z kluczowych aspektów ¿ycia cz³owieka jest jego seksualnoœæ. Jest ona nieod³¹cznym ele-
mentem ka¿dej istoty ludzkiej. Ka¿dy ma prawo spe³niaæ siê w zakresie swojej intymnoœci. Pro-
blematyka ta nie jest ³atwa, gdy¿ ³¹czy siê z bardzo delikatn¹ sfer¹ egzystencji. Niemniej jedmak
wiele w tym zakresie mo¿na zrobiæ za poœrednictwem odpowiedniej edukacji. Temat ten nie
mo¿e stanowiæ swego rodzaju tabu tak¿e w kontekœcie osób z niepe³nosprawnoœci¹.

S³owa kluczowe: intymnoœæ, seksualnoœæ, niepe³nosprawnoœæ

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

Niew¹tpliwie jedn¹ z najbardziej „przemilczanych” sfer ¿ycia cz³owieka jest
jego seksualnoœæ. Owe „przemilczanie” jest jednak na swój sposób paradoksalne,
bowiem z jednej strony erotyka jest w rozmaitych przekazach wrêcz nadrepre-
zentowana, jednak z drugiej strony w aspekcie popularyzowania rzetelnej wie-
dzy, seksualnoœæ cz³owieka jest ju¿ tematem poruszanym du¿o mniej chêtnie.
W niektórych przypadkach zagadnienie to stanowi wrêcz swoiste tabu w klasycz-
nym rozumieniu. Tak dzieje siê w przypadku, gdy mowa o seksualnoœci osób
z niepe³nosprawnoœci¹ (zw³aszcza niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹). U wspo-
mnianych osób niestety nierzadko seksualnoœæ traktuje siê w kategoriach czegoœ,
co nie powinno mieæ miejsca z uwagi na dysfunkcje danej osoby.Z uwagi na fakt,



¿e ka¿da niepe³nosprawnoœæ wyró¿nia siê pewnymi specyficznymi cechami oraz
zachowaniami, w tym tekœcie zostanie omówiona przede wszystkim specyfika
funkcjonowania osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Jest to temat tym bar-
dziej istotny, ¿e najnowsze badania realizowane w Polsce dowiod³y, i¿ osoby
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ wchodz¹ w zwi¹zki oraz wykazuj¹ potrzebê
bliskoœci intymnej (Kijak 2016).

Niemniej jednak myœlenie stereotypowe wynika bez w¹tpienia z niew³aœci-
wej edukacji osób powielaj¹cych tego typu schematy myœlenia. Seksualnoœæ jest
bowiem integraln¹ czêœci¹ ka¿dej kobiety i ka¿dego mê¿czyzny – bez wzglêdu na
posiadan¹ (b¹dŸ nieposiadan¹) niepe³nosprawnoœæ. Jak wspomina J.A. Kowalski:

Seksem musia³ siê cz³owiek interesowaæ naprawdê od pocz¹tku, podobnie jak po¿ywieniem, po-

niewa¿ inaczej nie by³oby nas na tym œwiecie [Kowalski 2011: 9].

S³owa te œwiadcz¹ o tym jak istotna jest to kwestia dla ka¿dego cz³owieka, bo-
wiem prokreacja, podobnie jak potrzeba zdobycia po¿ywienia przypisana jest
w sposób nieod³¹czny do naturalnych mechanizmów funkcjonowania – nie tylko
w wymiarze jednostkowym, ale tak¿e w aspekcie spo³ecznym. Treœæ niniejszego
artyku³u koncentrowaæ siê bêdzie w g³ównej mierze na zagadnieniu seksualnoœci
osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹.

1. Sposoby rozumienia seksualnoœci i p³ciowoœci

Kwesti¹ elementarn¹ w kontekœcie podjêcia powy¿szego tematu jest uœciœle-
nie znaczenia samej seksualnoœci. Zdaniem M. Laphomon’a stanowi ona podsta-
wowy element cz³owieczeñstwa, który obejmuje zarówno prokreacjê, intymnoœæ,
po¿¹danie, erotyzm, orientacjê seksualn¹, rolê i identyfikacjê p³ciow¹, jak rów-
nie¿ sam seks. W swojej definicji wyra¿a mniemanie, i¿:

Seksualnoœæ jest doœwiadczana i wyra¿ana w myœlach, fantazjach, prze¿yciach, przekonaniach,

wartoœciach, zachowaniach, rolach i zwi¹zkach. Seksualnoœæ powstaje na skutek interakcjiczyn-

ników biologicznych, psychologicznych, spo³ecznych, ekonomicznych, politycznych, kulturo-

wych, etycznych, prawnych, historycznych, religijnych i duchowych [Kamiñska, Kierzkowski
2016: 332].

Przytoczona definicja w sposób jednoznaczny ukazuje fakt, i¿ seksualnoœæ
powi¹zana jest nie tylko z rozwojem biologicznym cz³owieka, lecz tak¿e œciœle do-
tyczy sfery psychicznej i wi¹¿e siê z codziennym funkcjonowaniem cz³owieka.
Œwiatowa Organizacja Zdrowia tak¿e dostrzeg³a niebywa³¹ istotnoœæ zagadnienia
seksualnoœci cz³owieka, przyjmuj¹c w 2002 r. Deklaracjê Praw Seksualnych Cz³owie-

ka. W treœci przytoczonej deklaracji podkreœla siê, i¿ pe³en rozwój seksualnoœci ko-
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nieczny jest do osi¹gniêcia szeroko pojmowanego dobrostanu w ka¿dym wymia-
rze ludzkiego ¿ycia (Deklaracja Praw Seksualnych Cz³owieka, dostêp online).

W aspekcie niniejszych rozwa¿añ niezwykle wa¿ne jest uœciœlenie pojêcia
p³ciowoœci, samej p³ci, a tak¿e zdrowia seksualnego. Termin zdrowia seksualnego
jest natomiast przyjêty przez wspomnian¹ wczeœniej Œwiatow¹ Organizacjê
Zdrowia. Oznacza zintegrowan¹ wspó³egzystencjê czynników emocjonalnych,
biologicznych, intelektualnych oraz spo³ecznych w obrêbie ¿ycia seksualnego
[Aouil 2010: 80]. Celem tej koncepcji jest podkreœlenie wagi wykszta³conej seksu-
alnoœci dla ca³oœciowego rozwoju cz³owieka, w tym jego relacji interpersonal-
nych. Z zagadnieniem tym w sposób bezpoœredni ³¹czy siê tak¿e kwestia prokreacji
oraz prawa kobiet i mê¿czyzn do odpowiedniej wiedzy oraz metod planowania
rodziny. Istotne jest, aby by³y one skuteczne, bezpieczne, przystêpne pod wzglê-
dem finansowym oraz akceptowalne etycznie [Kamiñska, Kierzkowski 2016: 332].

Istotnym pojêciem jest tak¿e p³eæ oraz p³ciowoœæ. Wed³ug S³ownika Jêzyka
Polskiego p³eæ to „zespó³ w³aœciwoœci charakteryzuj¹cych organizmy osobników
mêskich i ¿eñskich iprzeciwstawiaj¹cych je sobie wzajemnie” [Szymczak 1992:
698]. Zatem p³ciowoœæ cz³owieka jest pojêciem du¿o szerszym i rozumiana jest
jako obszar ¿ycia cz³owieka definiuj¹cym w³asne ¿ycie jako kobieta, b¹dŸ jako
mê¿czyzna.

P³ciowoœæ jest z³o¿on¹ i integruj¹c¹ si³¹ osoby ludzkiej, z której wyrasta istnienie i dzia³anie oso-

by okreœlaj¹ce jej sposób bycia jako mê¿czyzny lub kobiety; oraz sposób dzia³ania i reagowania

jako mê¿czyzny lub kobiet [Bo³oz 2003: 19].

Powy¿sza definicja pojmuje zatem p³ciowoœæ cz³owieka bardziej przez pry-
mat czynników kulturowych, spo³ecznych i psychologicznych, ani¿eli stricte bio-
logicznych. Warto podkreœliæ tak¿e fakt, i¿ p³ciowoœæ istnieje tak naprawdê
zupe³nie niezale¿nie od wystêpowania (lub nie) jakiejkolwiek niepe³nosprawnoœci
u konkretnej osoby. Warto dodaæ, ¿e jak wynika z badañ, osoby z niepe³nospraw-
noœci¹ intelektualn¹, znaj¹ okreœlenia p³ci, identyfikuj¹ siê ze swoj¹ p³ci¹ i potrafi¹
wskazaæ ró¿nice miêdzy p³ciami [Otrêbski, Czusz 2013: 233].

W wielu przypadkach seksualnoœæ osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹
(zw³aszcza w stopniu lekkim) jest zupe³nie normalna i nie wymaga jakiejkolwiek
interwencji (poza rzeteln¹ i dostosowan¹ do mo¿liwoœci danej osoby edukacj¹
seksualn¹), natomiast niemal wszystkie te osoby posiadaj¹ potrzeby seksualne
i w rozmaity sposób d¹¿¹ do ich spe³nienia. Akceptowalnoœæ form wspomnianego
d¹¿enia powi¹zana jest równie¿ z zagadnieniem stosownej edukacji. Edukacja
seksualna z kolei w du¿ej mierze opiera siê na publikacjach (równie¿ naukowych)
z danej dziedziny. R. Kijak zwraca zatem uwagê na to, ¿e w publikacjach pomija
siê kwestiê antykoncepcji, opieki ginekologicznej, czy przemocy seksualnej wobec
osób z niepe³nosprawnoœci¹ [Kijak 2013: 14–15]. Tym bardziej istotne jest porusza-
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nie tak wa¿nych (a wci¹¿ uwa¿anych za trudnych) tematów podczas rozmów
z osobami z niepe³nosprawnoœci¹.

2. Specyfika seksualnoœci osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹

Jak zauwa¿a K. Imieliñski, z zaburzeniami seksualnymi mamy do czynienia,
gdy owa wrodzona funkcja ulegnie zniekszta³ceniu lub zahamowaniu, b¹dŸ bê-
dzie istnieæ w skrajnej dysharmonii w odniesieniu do innych aspektów osobowo-
œci cz³owieka [Imieliñski 1986: 26]. M. Koœcielska zauwa¿a natomiast, ¿e u osób
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ czêsto wystêpuj¹ przejawy tzw.„spóŸnionej
dzieciêcej seksualnoœci”, na któr¹ sk³ada siê [Koœcielska 2004: 44–51]:
1) d¹¿enie do bliskoœci z matk¹;
2) chwiejnoœæ nastroju uzale¿niona od zachowania najbli¿szej osoby;
3) poszukiwanie kontaktu fizycznego z blisk¹ osob¹ poprzez przytulanie, b¹dŸ

ca³owanie;
4) obna¿anie siê;
5) domaganie siê od bliskich dowodów mi³oœci;
6) brak zachowania strefy intymnej z osobami œwie¿o zapoznanymi (ich œciska-

nie i ca³owanie).
Osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ zw³aszcza w okresie dojrzewania

(podobnie jak ich zdrowi rówieœnicy) zmagaj¹ siê z wysokim skokiem hormo-
nalnym. Maj¹ zatem takie same potrzeby i bardzo podobne problemy jak inne
nastolatki, lecz niezwykle trudno jest im sobie z nimi poradziæ.

W aspekcie zachowañ seksualnych osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹
zdecydowanie dominuje masturbacja, jednak w literaturze wyró¿nia siê w tym
kontekœcie rozmaite jej rodzaje [Koœcielska 2004: 44–51]:
1) Masturbacja jako wy³adowanie epileptyczne – wystêpuje wy³¹cznie u osób

z uszkodzonym uk³adem nerwowym. Prawid³owa czynnoœæ mózgu zostaje
wówczas zak³ócona, a podwzgórze wywo³uje wy³adowania epileptyczne,
podczas których mo¿na zaobserwowaæ napad padaczkowy, a wraz z nim oso-
ba z niepe³nosprawnoœci¹ wykonuje ruchy kopulacyjne. Warto jednak pod-
kreœliæ, i¿ diagnozê masturbacji epileptycznej mo¿na potwierdziæ wy³¹cznie
podczas badania EEG.

2) Masturbacja nerwicowa – ten rodzaj masturbacji zauwa¿alny jest u osób z nie-
pe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, które doœwiadczaj¹ silnego lêku. W tym
przypadku masturbacja mo¿e s³u¿yæ redukcji napiêcia psychicznego oraz
lêku. Taki rodzaj masturbacji jest szczególnie destrukcyjny dla zdrowia seksu-
alnego danej osoby.
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3) Masturbacja jako instrument redukcji napiêcia miêœniowego – szczególnie
czêsto wystêpuje u osób z autyzmem. Osoby te dysponuj¹ bardzo ograniczo-
nym repertuarem wyra¿ania rozmaitych emocji, których nie mog¹ wyraziæ
poprzez p³acz lub œmiech, zatem powsta³e napiêcie miêœniowe próbuj¹ redu-
kowaæ za pomoc¹ poruszania rêkoma, podskakiwania, masturbowania siê lub
wykonywania ruchów kopulacyjnych.

4) Masturbacja jako efekt monotonii – osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektu-
aln¹ nierzadko maj¹ niestety ograniczon¹ mo¿liwoœæ spêdzania wolnego czasu,
a proponowane przez opiekunów zajêcia czêsto nie s¹ dla nich wystarczaj¹co
interesuj¹ce. Z tego powodu masturbacja mo¿e byæ metod¹ autostymulacji
i staje siê metod¹ na spêdzanie wolnego czasu.

5) Masturbacja prowokacyjna – w tym przypadku zachowania masturbacyjne
maj¹ charakter publiczny, natomiast ich celem jest zdobycie uwagi innych
osób. Przez niektóre osoby mo¿e byæ mylnie postrzegana jako ekshibicjonizm.
Do problemów seksualnych osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ czêsto

zalicza siê tak¿e rozerotyzowanie. Pojêcie to dotyczy tych osób, które inicjacjê
seksualn¹ maj¹ ju¿ za sob¹, znaj¹ ju¿ przyjemnoœæ, która wynika z odbywania sto-
sunków seksualnych z drug¹ osob¹. Osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹
mog¹ mieæ problem, aby w odpowiedni sposób kontrolowaæ potrzebê kolejnych
zbli¿eñ intymnych [Koœcielska 2004: 44–51]:

Niew¹tpliwie seksualnoœæ (a w szczególnoœci kwestia rozpoczêcia ¿ycia se-
ksualnego z innymi ludŸmi) osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ stanowi
bardzo powa¿ny dylemat moralny dla rodziców i terapeutów. Z jednej strony ist-
nieje bowiem pewne ryzyko, ¿e osoby te nie bêd¹ w stanie w ka¿dym przypadku
w odpowiedni sposób u¿yæ rozmaitych metod antykoncepcji i odebraæ w³aœciwej
wiedzy na jej temat (jak równie¿ zagadnieñ dotycz¹cych prokreacji). Równie pro-
blematyczne jest tak¿e zagadnienie tzw. „wydolnoœci wychowawczej” osób do-
tkniêtych niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ – nie ma bowiem w¹tpliwoœci, ¿e
zadaniem nie³atwym jest dla nich stworzenie kompleksowych warunków dla
wszechstronnego rozwoju poczêtego dziecka (szczególnie, gdy do poczêcia nie
dosz³o na skutek œwiadomej decyzji).

Z drugiej strony jednak strony wiele osób (tak¿e ekspertów w dziedzinie
seksualnoœci osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹) uwa¿a, ¿e mo¿liwoœæ
prowadzenia regularnego ¿ycia seksualnego z innymi osobami (oczywiœcie za
obopóln¹ zgod¹ tych osób) jest ich prawem, wynikaj¹cym z faktu posiadania sek-
sualnoœci przez ka¿d¹ osobê. Podkreœlaj¹ oni tak¿e, ¿e nie jest regu³¹ to, ¿e dwoje
osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ najczêœciej p³odzi dziecko z podobny-
mi dysfunkcjami.A. Midro podkreœla, ¿e w ca³ej œwiatowej literaturze opisany jest
tylko jeden przypadek urodzenia dziecka z t¹ sam¹ przypad³oœci¹ przez kobietê
z zespo³em Retta, natomiast we wszystkich innych przypadkach dzieci by³y jedy-
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nie nosicielami tej choroby [Koœcielska 2004: 63]. Jest to oczywiœcie jeden z wielu
przyk³adów, przytaczanych przez zwolenników prowadzenia aktywnego ¿ycia
seksualnego przez osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, jednak nale¿y pa-
miêtaæ, i¿ w bardzo wielu przypadkach niepe³nosprawnoœci intelektualnej jest ona
dziedziczna – niestety nie tylko w wymiarze samego nosicielstwa okreœlonych jej
przyczyn, lecz równie¿ ujawniania siê wspomnianej niepe³nosprawnoœci.

3. Osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ a edukacja seksualna

Zagadnieniem niezwykle istotnym w kontekœcie niniejszych rozwa¿añ jest
niew¹tpliwie dostarczanie osobom z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ odpo-
wiednich instrumentów do tego, aby potrafi³y one w odpowiedni sposób definio-
waæ i rozumieæ w³asn¹ seksualnoœæ, jak równie¿ rozwijaæ kompetencje niezbêdne
do rozpoczêcia samodzielnego ¿ycia seksualnego. Do tego celu niezbêdna jest
oczywiœcie edukacja seksualna, jednak nale¿y pamiêtaæ, i¿ jej podstawow¹ zasad¹
powinna byæ indywidualizacja, tj. dostosowanie przekazu do mo¿liwoœci konkret-
nej osoby. Edukacja seksualna osób z niepe³nosprawnoœci¹ posiada jednak swoje
jasno zdefiniowane cele, które poni¿ej zostan¹ wymienione i pokrótce scharakte-
ryzowane [Parchomiuk 2009: 29–30].

1) Dostarczanie wiedzy i doœwiadczeñ z zakresu p³ci – punkt ten zawie-
ra w sobie edukacjê zarówno z zakresu pierwszo-, jak i drugorzêdowych cech
p³ciowych kobiet oraz mê¿czyzn, zagadnienia zwi¹zane z poznaniem w³asnej cie-
lesnoœci, elementarne procesy fizjologiczne kobiet oraz mê¿czyzn, atrybuty defi-
niuj¹ce kobiety oraz mê¿czyzn (jak równie¿ ich role spo³eczne), a tak¿e zagadnie-
nie zwi¹zane z poszanowaniem cia³a drugiej osoby (szczególnie istotne w tym
aspekcie jest odpowiednie rozró¿nienie stref intymnych).

Aby zdobyæ rzeteln¹ wiedzê w tym zakresie niezbêdne s¹; kontakt z osobami
p³ci przeciwnej w ró¿nym wieku, czynne uczestnictwo w aktywnoœciach codzien-
nego ¿ycia, poznanie sposobów adekwatnego do p³ci i wieku ubierania siê oraz
czesania, podkreœlanie atutów urody, przy jednoczesnym maskowaniu jej man-
kamentów oraz poznanie zró¿nicowanych form spêdzania czasu, dostosowanych
do p³ci, wieku oraz indywidualnych upodobañ.

2) Rozwijanie kompetencji i wiedzy z zakresu higieny oraz zdrowia – cel
ten dotyczy g³ównie wiedzy z obszaru dba³oœci o higienê w zale¿noœci od p³ci,
wieku, czy stanu zdrowia Do zagadnieñ zwi¹zanych ze stanem zdrowia zalicza
siê w tym kontekœcie od¿ywianie czy higienê ci¹¿y. Nie bez znaczenia w kontek-
œcie samej higieny jest natomiast dba³oœæ o czystoœæ cia³a i otoczenia oraz odpo-
wiednie ubranie. Istotna jest równie¿ higiena i bezpieczeñstwo samego wspó³¿y-
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cia seksualnego, jak równie¿ edukacja w zakresie akceptowalnych spo³ecznie
form roz³adowywania napiêcia seksualnego.

Niezbêdne w celu zdobywania umiejêtnoœci w tym zakresie jest zachowanie
samodzielnoœci w codziennym funkcjonowaniu w œrodowisku, przy jednoczes-
nym zachowaniu jej adekwatnoœci do mo¿liwoœci oraz wieku osoby z niepe³no-
sprawnoœci¹.

3) Formowanie siê kompetencji z zakresu ¿ycia rodzinnego – na to za-
gadnienie sk³ada siê wiele zró¿nicowanych czynników, pocz¹wszy od uczucio-
wych (takich jak mi³oœæ, czy przyjaŸñ), poprzez obyczajowe (takie jak ¿ycie
w ma³¿eñstwie lub poza nim oraz wychowanie dziecka), a tak¿e stricte dotycz¹ce
zdrowia prokreacyjnego („techniczne” aspekty wspó³¿ycia seksualnego, prokre-
acyjnoœæ cz³owieka oraz antykoncepcja).

Podobnie jak we wczeœniejszych celach edukacyjnych bardzo wa¿nym wa-
runkiem w kontekœcie realizacji formowania siê kompetencji z zakresu ¿ycia ro-
dzinnego bêdzie umo¿liwienie jak najpe³niejszego uczestnictwa w nim osobom
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ lub (gdy nie jest to mo¿liwe) tworzenie dla
nich sposobnoœci do zdobywania podobnych doœwiadczeñ za pomoc¹ kontaktów
z rodzinami zaprzyjaŸnionymi, b¹dŸ cz³onkami dalszej rodziny.

4) Rozwijanie cech osobowoœci oraz nauka zaradnoœci – przez tê kompe-
tencjê rozumie siê naukê rozumienia emocji i uczuæ (zarówno w³asnych, jak i in-
nych osób), wyra¿anie swoich uczuæ, naukê asertywnoœci i formu³owanie w³asne-
go zdania, interpretowanie intencji innych osób, poznanie swoich negatywnych
i pozytywnych stron, nauka poczucia odpowiedzialnoœci za w³asn¹ osobê i zacho-
wanie, umiejêtnoœæ podejmowania adekwatnych do sytuacji decyzji, naukê walki
z negatywnymi doœwiadczeniami oraz skutecznego korzystania ze wsparcia in-
nych osób.

Aby zrealizowaæ powy¿sze treœci nale¿y stworzyæ swoist¹ p³aszczyznê do
zdobywania osobistych doœwiadczeñ w realiach codziennego funkcjonowania.
Nie bez znaczenia jest tak¿e regularne dostrzeganie i wzmacnianie osi¹gniêæ, roz-
jaœnianie w¹tpliwoœci na temat niepe³nosprawnoœci, wskazywanie na zachowa-
nia zgodne z oczekiwaniami spo³ecznymi oraz udzielania wsparcia zarówno
w codziennym ¿yciu, jak i sytuacjach trudnych.

5) Przekazywanie wiedzy z zakresu przyjêtych norm spo³ecznego funk-
cjonowania, a tak¿e tworzenie sposobnoœci do doœwiadczeñ w tym zakresie.
W tym punkcie najistotniejsze jest nauczenie danej osoby rozró¿niania charakte-
rystyki miejsc publicznych i prywatnych oraz tego, ¿e charakter zachowañ powi-
nien uwarunkowany byæ przede wszystkim typem relacji (odpowiednio – neutral-
nym, przyjacielskim, kole¿eñskim i intymnym). Istotne jest tak¿e wskazanie wzo-
rów zachowañ kulturalnych, jak równie¿ miejsc, w których niektóre zachowania
(zw³aszcza o charakterze seksualnym) s¹ sankcjonowane.
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Aby utrwaliæ odpowiedni¹ wiedzê i zachowania z zakresu przytoczonego za-
gadnienia konieczne jest zapewnienie pe³nej intymnoœci codziennych czynnoœci
higienicznych w miejscu zamieszkania oraz zachowañ seksualnych (np. mastur-
bacji). Istotne jest równie¿ to, aby osoba z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹
otrzymywa³a spójne informacje na temat powy¿szych kwestii z ró¿nych Ÿróde³
(w szczególnoœci od rodziców i nauczycieli). Nie bez znaczenia jest równie¿ obec-
noœæ w miejscach publicznych (sklepy, instytucje us³ugowe, restauracje, instytu-
cje kulturowe).

Po³¹czenie profesjonalnej edukacji w powy¿szych aspektach z indywidualizacj¹
stosowanych oddzia³ywañ mo¿e (szczególnie w przypadku niepe³nosprawnoœci
intelektualnej w stopniu lekkim) daæ zaskakuj¹co dobre efekty i w d³ugofalowej
perspektywie spowodowaæ, ¿e podopieczny bêdzie bardzo dobrze funkcjono-
waæ tak¿e w sferze kontaktów miêdzyludzkich (nawet w aspekcie tworzenia rela-
cji o charakterze intymnym).

Niestety jednak – jak pokazuj¹ badania wœród rodziców dzieci z niepe³no-
sprawnoœci¹ intelektualn¹ brakuje woli (lub czasami pewnej odwagi), by z dzieæ-
mi jakkolwiek podj¹æ temat seksualnoœci. Dodatkowo, szczególnie rzadko na te-
mat seksualnoœci rodzice rozmawiaj¹ z córkami (Gumienny 2016:109). Jest to
szczególnie niepokoj¹ce, gdy¿ seksualnoœæ dziewcz¹t jest zagadnieniem dla nich
szczególnie delikatnym – zw³aszcza w okresie dojrzewania wa¿ne jest, aby mia³y
one rzeteln¹ (i przekazan¹ w sposób dla siebie przystêpny) wiedzê na temat
zmian, jakie zachodz¹ w ich cia³ach – aby unikn¹æ sytuacji, w której normalne pro-
cesy zaczynaj¹ budziæ poczucie lêku oraz wstydu.

Zakoñczenie i wnioski

Analizuj¹c zagadnienie seksualnoœci osób z niepe³nosprawnoœci¹ warto
zwróciæ uwagê na kwestiê krzywdz¹cych stereotypów. Nawet media nierzadko
prezentuj¹c takie osoby u¿ywaj¹ specyficznych obrazów, które przyczyniaj¹ siê
do powielania lêku, ciekawoœci (nierozumianej jednak jako pozytywna chêæ oso-
bistego poznania kogoœ) i uprzedzenia. Zdarza siê tak¿e, i¿ osoby z niepe³nospraw-
noœciami intelektualnymi przedstawiane s¹ w sposób hiperpozytywny – uprosz-
czenie to tak¿e mo¿e nie byæ korzystne dla tych osób, gdy¿ powoduje modelowanie
nieadekwatnych i zbyt wygórowanych oczekiwañ w spo³eczeñstwie wobec tych
osób (co mo¿e przyczyniaæ siê do ³atwiejszej ich krytyki oraz os¹dów kierowa-
nych w ich stronê).

Równie¿ w aspekcie rozwoju seksualnoœci osób z niepe³nosprawnoœci¹ intele-
ktualn¹ dominuj¹ dwa skrajnie ró¿ne stereotypy. Pierwszy z nich mówi o tym, ¿e
ludzie ci dotkniêci s¹ hiperseksualnoœci¹, co oznacza, ¿e nie tylko nie s¹ w stanie
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zapanowaæ nad w³asnym popêdem seksualnym, lecz równie¿ stanowi¹ z tego po-
wodu swoiste zagro¿enie spo³eczne. Drugi traktuje natomiast o zupe³nej aseksu-
alnoœci osób z niepe³nosprawnoœci¹ umys³ow¹. Jest to stereotyp dla nich równie
groŸny, gdy¿ przyczynia siê do opóŸnienia osi¹gniêcia dojrza³oœci seksualnej (lub
nawet ca³kowitego jej nieosi¹gniêcia), a tak¿e zahamowuje rozwój to¿samoœci
p³ciowej, która niezwykle wa¿ne jest dla samej to¿samoœci. Warto podkreœliæ, i¿
na wspomnian¹ to¿samoœæ p³ciowa kszta³towana jest miêdzy innymi poprzez
spo³eczne oczekiwania wobec zachowañ i cech wizualnych danej p³ci a tak¿e
mechanizmu nagradzania elementów kobiecoœci u dziewcz¹t oraz mêskoœci
u ch³opców [Karwacka 2006: 187–194].

Prawid³owy przebieg wymienionych powy¿ej mechanizmów kreowania siê
to¿samoœci (zw³aszcza p³ciowej) jest przez rozmaite stereotypy bardzo mocno za-
gro¿ony ze wzglêdu na postrzeganie tych osób poprzez pryzmat takich, których
seksualnoœæ powinna budziæ lêk (wówczas w wielu przypadkach podejmuje siê
niestety próby nawet farmakologicznego wygaszania popêdu seksualnego) lub
te¿ jako „wieczne dzieci”, które nie maj¹ potrzeb seksualnych (co równie¿ powo-
duje zatrzymanie siê w rozwoju psychoseksualnym).

Podjêty w niniejszej pracy temat niew¹tpliwie nale¿y do tych, które rozpatry-
waæ nale¿y w kategoriach najtrudniejszych dylematów nie tylko natury nauko-
wej oraz etycznej, lecz tak¿e dotycz¹cych codziennych wyborów rodziców, opie-
kunów i terapeutów osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Dodatkowo,
omawiana kwestia komplikuje siê na skutek faktu, i¿ dotyczy najintymniejszej
i najbardziej delikatnej sfery cz³owieka – seksualnoœci. Pomimo panowania roz-
maitych pogl¹dów na temat seksualnoœci osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektu-
aln¹ warto podkreœliæ, ¿e dostêp do rzetelnej (i dostosowanej do indywidualnych
mo¿liwoœci) edukacji seksualnej powinien stanowiæ ich niezbywalne prawo. Nie-
zbêdne jest te¿ budowanie spo³ecznej œwiadomoœci na omawiany temat, aby nie-
ustannie podkreœlaæ, i¿ seksualnoœæ u osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹
nie jest dewiacj¹, lecz sk³ada siê z takich samych komponentów (w tym potrzeb),
jak u ludzi zdrowych. Natomiast zrównowa¿ony rozwój seksualnoœci i mo¿liwoœæ
posiadania poczucia spe³nienia w tym aspekcie ¿ycia (bez ingerencji w wolnoœæ
drugiej osoby) powinny byæ prawem ka¿dego cz³owieka, niezale¿nie od stanu
jego zdrowia.

Bibliografia

Aouil B. (2010), Kinezyterapeutyczne metody w rehabilitacji seksualnej osób niepe³nosprawnych,
„Przegl¹d Terapeutyczny”, nr 8.

Bo³oz W. (2003), Etyka seksualna, Wydawnictwo Uniwersytetu Kardyna³a Wyszyñskiego,
Warszawa.

218 Agnieszka Nymœ-Górna



Deklaracja Praw Seksualnych Cz³owieka, http://www.worldsexology.org/wp-content/up-
loads/2013/08/DSR-Polish.pdf.

Gumienny B. (2016), Funkcjonowanie doros³ych osób z g³êbsz¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹,
„Niepe³nosprawnoœæ – zagadnienia, problemy, rozwi¹zania”, nr 3(20).

Imieliñski K. (1986), Zarys seksuologii i seksiatrii, Pañstwowy Zak³ad Wydawnictw Lekar-
skich, Warszawa.

Kamiñska M., Kierzkowski K. (2016), Seksualnoœæ osób niepe³nosprawnych intelektualnie – wy-

brane problemy, „FIDES ET RATIO”, nr 1(25).
Karwacka M. (2006), Stereotypy w myœleniu o seksualnoœci osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektu-

aln¹ [w:] Poznañska pedagogika specjalna. Tradycje – osi¹gniêcia – perspektywy rozwoju,
W. Dykcik, A. Twardowski (red.), Wydawnictwo Naukowe Uniwersytetu im. Adama
Mickiewicza, Poznañ.

Kijak R. (2016), Doroœli z g³êbsz¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ jako partnerzy, ma³¿onkowie

i rodzice, Wydawnictwo Naukowe Uniwersytetu Pedagogicznego, Kraków.
Kijak R. (2013), Wprowadzenie w problematykê seksualnoœci osób z niepe³nosprawnoœci¹ – miêdzy

teori¹ a empiri¹ [w:] Seksualnoœæ – niepe³nosprawnoœæ – rzeczywistoœæ, R. Kijak (red.), Instytut
Rozwoju S³u¿b Spo³ecznych, Warszawa.

Koœcielska M. (2014), Niechciana seksualnoœæ. O ludzkich potrzebach osób niepe³nosprawnych inte-

lektualnie, Wydawnictwo Czarna Owca, Warszawa.
Kowalski J.A. (2011), Homo eroticus, Wydawnictwo IBS, Opole.
Otrêbski W., Czusz A. (2013), Osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ wobec w³asnej seksual-

noœci [w:] Seksualnoœæ – niepe³nosprawnoœæ – rzeczywistoœæ, R. Kijak (red.), Instytut Rozwoju
S³u¿b Spo³ecznych, Warszawa.

Parchomiuk M. (2009), Edukacja seksualna osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, „Cz³owiek
– Niepe³nosprawnoœæ – Spo³eczeñstwo”, nr 1(9).

Szymczak M. (red.) (1992), S³ownik Jêzyka Polskiego, Warszawa PWN.

Problematyka seksualnoœci osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ 219



Niepe³nosprawnoœæ. Dyskursy pedagogiki specjalnej
Nr 31/2018

Disability. Discourses of special education
No. 31/2018

���������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������

Monika D¹bkowska
Uniwersytet Gdañski

Konsekwencje doœwiadczenia wykorzystania
seksualnego w dzieciñstwie u osób doros³ych
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹

Osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ s¹ bardziej podatne na doœwiadczenie wykorzysta-
nia seksualnego i doznaj¹ g³êbszych, bardziej szkodliwych nastêpstw tych¿e zdarzeñ. Dane
o konsekwencjach wykorzystania seksualnego u osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ s¹
jednak dotychczas niekompletne, st¹d potrzeba wielodyscyplinarnego rozpoznania problemu
z perspektywy zarówno teoretycznej, jak i praktycznej. W niniejszym artykule scharakteryzow-
ane zosta³o wykorzystanie seksualne oraz skala zjawiska. Opisano badania przeprowadzone
w grupie osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, które doœwiadczy³y wykorzystania seksual-
nego. W badanej grupie wykazano bardzo wysok¹ czêstoœæ wystêpowania zespo³u stresu poura-
zowego, ale tak¿e depresji i uzale¿nienia. Doœwiadczenie wykorzystania seksualnego odgrywa
znacz¹c¹ rolê dla rozwoju jednostki, jej dobrostanu i zdrowia psychicznego w ci¹gu ca³ego ¿ycia.
Wyniki przeprowadzonych badañ oraz analiza literatury dotycz¹cej wybranej tematyki wska-
zuj¹ na potrzebê ukierunkowanych interwencji maj¹cych na celu zarówno zmniejszenie negaty-
wnych skutków traumatycznych zdarzeñ doœwiadczanych przez dzieci z niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹, jak i promowanie skutecznych strategii profilaktycznych.

S³owa kluczowe: niepe³nosprawnoœæ 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



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

Nadu¿ycia seksualne dotykaj¹ dzieci i adolescentów w ka¿dym wieku, z ka¿-
dej kultury, poziomu socjoekonomicznego, rasy i bez wzglêdu na indywidualne
cechy. Z prze¿ytym doœwiadczeniem nadu¿ycia seksualnego nie jest te¿ zwi¹-
zana izolowana linia rozwoju psychoseksualnego w póŸniejszych etapach ¿ycia.
Opisy wykorzystywania seksualnego dzieci zwykle balansuj¹ pomiêdzy definicy-
jnymi oczekiwaniami precyzji i specyficznoœci z próbami pogodzenia znacz¹cego
zró¿nicowania wœród ofiar, sprawców, sytuacji, cech nadu¿ycia, jego czêstoœci
i ciê¿koœci. Konsekwencj¹ tego jest obserwowana w literaturze przedmiotu ró¿-
norodnoœæ definicji wykorzystania seksualnego. Definicje te zwykle zale¿ne s¹ od
celu, dla jakiego s¹ formu³owane – inaczej brzmi¹ w systemach prawnych, prakty-
kach badawczych i próbach klinicznych w naukach pedagogicznych i psycholo-
gicznych [np. Filar 2010; Maciarz 2009].

Oczywiste jest, ¿e nadu¿ycie seksualne nie jest czêœci¹ normatywnego rozwo-
ju psychoseksualnego, wp³ywa w sposób znacz¹cy zarówno na ofiary, jak i ich ro-
dziny. Prze¿ycie urazu bycia wykorzystanym seksualnie powoduje bezpoœrednie
i odleg³e nastêpstwa w zakresie zdrowia psychicznego i funkcjonowania cz³owie-
ka. Te nastêpstwa, ich nasilenie, trwa³oœæ w czasie i rozleg³oœæ dotkniêtych obsza-
rów psychicznych nie s¹ specyficzne dla charakteru nadu¿ycia seksualnego ani
dla cech sprawcy, ani ofiary.

Aktywnoœæ seksualna z udzia³em osoby starszej b¹dŸ doros³ej przekracza za-
wsze dziecka mo¿liwoœci adekwatnego poradzenia sobie z tym doœwiadczeniem.
Czêsto nie rozumie ono istoty zachowania, w którym uczestniczy, nie potrafi roz-
poznaæ jego znaczenia, ani z³o¿onych konsekwencji. Dziecko czêsto te¿ nie potra-
fi rozpoznaæ ani efektywnie regulowaæ emocji oraz doznañ, które mu wówczas to-
warzysz¹. Z racji swych ograniczonych kompetencji spo³ecznych uczestniczy
w relacji na podporz¹dkowanej pozycji, gdzie nie ma mo¿liwoœci podjêcia decyzji
o uczestnictwie w zachowaniach czy o ich formie. Z tego wzglêdu, ¿e wykorzysta-
nie seksualne przekracza tak wiele kompetencji dziecka – jest doœwiadczeniem
niekorzystnym, obarczonym ryzykiem pojawienia siê nieadekwatnych i ryzyko-
wnych dla niego mechanizmów zaradczych [Zielona-Jenek, Chodecka 2010].

Konsekwencje wykorzystania seksualnego s¹ bardzo zró¿nicowane. Wiele
z nich to objawy niespecyficzne, pojawiaj¹ce siê w odpowiedzi na wykorzystanie
seksualne, ale s¹ powodowane równie¿ przez szereg ró¿nych czynników.
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Przegl¹d wyników badañ nad konsekwencjami wykorzystania seksualnego
u dzieci w wieku poni¿ej 18. roku ¿ycia, dokonany przez K.A. Kendall-Tackett
i wspó³pracowników (1993), wskazuje, ¿e najczêœciej pojawiaj¹cymi siê sympto-
mami u dzieci wykorzystanych s¹: seksualizacja zachowania, depresja, agresja,
wycofanie oraz objawy zespo³u stresu pourazowego (PTSD). Nie s¹ to jednak
symptomy specyficzne, tzn. ich pojawienie siê nie pozwala jednoznacznie stwier-
dziæ, ¿e przyczyn¹ jest wykorzystanie seksualne.

Zdarzaj¹ siê tak¿e sytuacje, ¿e doznanie takiego zdarzenia pozostaje bez wi-
docznych nastêpstw. K.A. Kendall-Tackett i wsp. [1993] podaj¹, ¿e osoby takie sta-
nowi¹ 21–49% badanych grup. Wyjaœnia siê to na trzy sposoby. Brak informacji
o negatywnych skutkach wykorzystania seksualnego wynika z nieodpowiednio
przygotowanych metod badania. Istnieje tak¿e mo¿liwoœæ, ¿e osoby uczestni-
czy³y w badaniu w nieodpowiednim czasie (kiedy jeszcze nie pojawi³y siê u nich
negatywne konsekwencje lub te¿ nie s¹ ju¿ obserwowane). Mo¿liwe jest te¿, ¿e
nadu¿ycie seksualne nie pozostawi³o w rzeczywistoœci negatywnych œladów
w rozwoju dziecka. Tak rozleg³a skala mo¿liwych konsekwencji wykorzystania
seksualnego – od wspomnianych minimalnych, trudnych do uchwycenia skut-
ków poprzez wyst¹pienie ró¿nych form zaburzeñ internalizacyjnych i eksternali-
zacyjnych, regresyjne dysfunkcje poznawcze, emocjonalne i spo³eczne, a¿ do
udanych zamachów samobójczych – œwiadczy o niezwykle skomplikowanej
czynnikowej naturze wzajemnych relacji miêdzy sprawc¹ a ofiar¹, ofiar¹ i otocze-
niem, a tak¿e odnosi siê do zró¿nicowania charakterystyk osób dotkniêtych tym
zjawiskiem. Zdarza siê wiêc, ¿e wykorzystanie seksualne, którego ryzyko wœród
dzieci z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ jest wiêksze, doprowadza do znacz-
nie g³êbszych i bardziej trwa³ych nastêpstw wœród ofiar z tej grupy [por. m.in.:
D¹bkowska 2013].

1. Charakterystyka i skala zjawiska

Wykorzystywanie seksualne jest pojêciem szerokim, dotycz¹cym ró¿nych
form relacji seksualnej miêdzy doros³ym – sprawc¹, a dzieckiem – ofiar¹. W litera-
turze najczêœciej zamiennie u¿ywane s¹ pojêcia – nadu¿ycie, wykorzystanie i mo-
lestowanie seksualne. W naukach pedagogicznych, psychologicznych i medycz-
nych zazwyczaj znajduje siê definicja zaproponowana przez organizacjê
Standing Committe on Sexually Abused Children (SCSAC): „dziecko wykorzysty-
wane seksualnie to ka¿da jednostka w wieku bezwzglêdnej ochrony, któr¹ osoba
dojrza³a seksualnie poprzez zaniedbanie obowi¹zków lub œwiadome dzia³anie
nara¿a na jak¹kolwiek aktywnoœæ natury seksualnej, której intencj¹ jest seksualne
zaspokojenie osoby doros³ej” [Glaser, Frosh 1995: 19]. W definicjach ofiary spoty-

222 Monika D¹bkowska



ka siê zawsze dwa wspólne elementy. Pierwszy to niewinnoœæ – niezas³ugiwanie
osoby na to, co j¹ spotyka, a drugi instrumentalizm. Ofiara jest narzêdziem
s³u¿¹cym realizacji czyjegoœ celu [Pospiszyl 2003]. Najczêœciej stosowan¹ w diag-
nozie definicjê podali R. Krugman i D. Jones [1994, za: Br¹giel 1998: 12]: „wykorzy-
stanie seksualne jest okreœlane jako wci¹ganie dziecka w sferê aktywnoœci seksu-
alnej, nieadekwatnej do jego etapu rozwojowego, w sferê dzia³añ, których dziec-
ko nie rozumie i nie jest w stanie zaakceptowaæ i które naruszaj¹ jednoczeœnie no-
rmy prawne i spo³eczne”. W niniejszej pracy przyjêto powy¿sz¹ definicjê, opart¹
na kryterium wykorzystywania przewagi osoby silniejszej nad osob¹ s³absz¹ i nie-
dojrza³¹, kryterium niezrozumienia przez ofiarê zachodz¹cych wydarzeñ oraz
kryterium niedojrza³oœci ofiary do podjêcia czynnoœci seksualnych.

Wystêpowanie nadu¿yæ seksualnych zwykle jest oceniane przez rz¹dowe in-
stytucje, s¹dy lub badania przesiewowe prowadzone metod¹ wywiadów. Ocena
rozpowszechnienia opiera siê te¿ na retrospektywnych opisach osób doros³ych,
co pozwala unikn¹æ trudnoœci zwi¹zanych z opóŸnionym ujawnieniem tego zja-
wiska przez dziecko.

Miêdzynarodowe badania ujawniaj¹, ¿e oko³o 20% kobiet i 5-10% mê¿czyzn
doœwiadczy³o wykorzystania seksualnego w dzieciñstwie [Pereda i in. 2009].
Z polskich badañ epidemiologicznych przeprowadzonych przez Z. Lwa-Starowi-
cza [2000] wynika, ¿e ró¿nego typu kontaktów seksualnych przed 15 rokiem ¿ycia
doœwiadczy³o 19,6% kobiet i 24,1% mê¿czyzn. Jeœli rozszerzyæ zakres zachowañ
zaliczanych do nadu¿yæ seksualnych o formy bez u¿ycia dotyku (ekspozycjê geni-
taliów i czynnoœci seksualnych doros³ych przed dzieckiem, kontakt z pornografi¹
czy rozmowy o treœci obscenicznej), wskaŸnik ten siêga nawet 70% dzieci.

Dzieci, które doœwiadczaj¹ wykorzystania seksualnego, nie mog¹ byæ jedno-
znacznie opisane za pomoc¹ cech demograficznych czy ujawnianych konsek-
wencji nadu¿ycia seksualnego. Prowadzone badania ujawniaj¹ jednak najbar-
dziej uderzaj¹cy czynnik ryzyka dla wykorzystywania seksualnego, którym jest
p³eæ. Przytoczyæ tu mo¿na przyk³adowe badania, które pokazuj¹, ¿e m³ode dzie-
wczêta s¹ oko³o 3,8 razy czêœciej nara¿one na wykorzystanie seksualne ani¿eli
m³odzi ch³opcy [Sedlak i in. 2010]. Niektóre badania ujawniaj¹ znaczenie wieku
ofiary dla wystêpowania molestowania seksualnego. PóŸne dzieciñstwo i wczes-
na adolescencja wydaj¹ siê wi¹zaæ z podwy¿szonym ryzykiem nadu¿ycia seksu-
alnego [np. Finkelhor 1994].

Bardzo niepokoj¹ce s¹ badania pokazuj¹ce, ¿e wykorzystanie seksualne osób
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ zdarza siê krañcowo czêsto [np.: Crosse i in.
1993; Suris i in. 1996; Tyiska 2005]. Przyk³adowo przytoczone badania wskazuj¹,
¿e dzieci z niepe³nosprawnoœciami s¹ wykorzystywane seksualnie 2,2 razy czêœciej
ni¿ ich zdrowi rówieœnicy. Nieco mniej ni¿ po³owa dzieci z niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹ szuka z tego powodu pomocy prawnej lub medycznej [Crosse i in.
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1993]. Niestety – nawet gdy zg³aszane s¹ przestêpstwa przez osoby niepe³nospraw-
ne, ni¿szy jest poziom wykrywalnoœci przez policjê, mniejsze zaanga¿owanie
w œciganie sprawcy, a nawet l¿ejsze kary, gdy oskar¿ony siê znajdzie [Sobsey, Doe
1991].

2. Konsekwencje wykorzystania seksualnego

Zarówno praktyka kliniczna, jak i ró¿norodne badania omawiane w literatu-
rze wskazuj¹ na ogromne zró¿nicowanie reakcji na doœwiadczenie seksualnego
wykorzystania. Jeden z dok³adniejszych przegl¹dów badañ w dziedzinie konsek-
wencji wykorzystania seksualnego dokonany zosta³ przez wspomnianych ju¿ po-
wy¿ej K.A. Kendall-Tackett, L.M. Williams i D. Finkelhora [1993]. Ujawni³ on
ogromn¹ niejednoznacznoœæ zarówno wyników badañ, jak i definicji tego, co mo-
¿na uznaæ za nastêpstwa doœwiadczenia wykorzystania. Jest jednak zgodnoœæ
wœród praktyków, jak i badaczy w tej dziedzinie, ¿e doœwiadczenia nadu¿ycia
seksualnego nie mo¿na traktowaæ jako jednolitej przyczyny wyst¹pienia obja-
wów lub czynnika umo¿liwiaj¹cego przewidywanie ujawnienia konkretnych
symptomów. W kategoriach klinicznych nale¿a³oby wiêc traktowaæ takie doœwiad-
czenie jako czynnik niekorzystny dla rozwoju jednostki, a wp³yw na jej funkcjo-
nowanie i ewentualne wyst¹pienie dysfunkcji poznawczych, emocjonalnych
i behawioralnych zale¿y od ca³ego procesu rozwoju – zarówno wczeœniejszego,
jak i aktualnego [por. m.in.: Czub 2015].

Najpowszechniejsze nastêpstwa prze¿ytego wykorzystania seksualnego to
zespó³ stresu pourazowego oraz problematyczne zachowania seksualne (Putnam,
2003). Wskazuje siê tak¿e, ¿e nadu¿ycia seksualne s¹ znacz¹cym, lecz bardzo ogól-
nym i niespecyficznym czynnikiem ryzyka dla wyst¹pienia zaburzeñ lêkowych.
Z perspektywy psychopatologii u ofiar wykorzystania seksualnego obserwuje siê
tak¿e nadu¿ywanie substancji psychoaktywnych, uzale¿nienia oraz zaburzenia
emocjonalne [Maniglio 2011]. Podobnie - u osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektu-
aln¹ wykorzystanie seksualne powodowaæ mo¿e ca³y szereg zaburzeñ pourazo-
wych z krêgu lêku i depresji. Osoba z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ mo¿e
okazywaæ to przez podejmowanie nietypowych, problemowych zachowañ sek-
sualnych, a tak¿e poprzez obni¿enie ju¿ uzyskanego poziomu radzenia sobie
w funkcjonowaniu poznawczym, emocjonalnym, czy behawioralnym. Odleg³ymi
nastêpstwami wykorzystania seksualnego s¹ z³e przystosowanie, nieprawid³o-
woœci w rozwoju psychoseksualnym i niew³aœciwe relacje, wzrost ryzykownych
zachowañ i powtarzana wiktymizacja [D¹bkowska 2013].
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Najczêœciej wskazuje siê, ¿e omawiane zró¿nicowanie poziomu objawów
u dzieci jest zwi¹zane z niektórymi parametrami dotycz¹cymi doœwiadczenia wy-
korzystania seksualnego. Nale¿¹ do nich m. in. u¿ycie si³y, czêstoœæ kontaktów
seksualnych, czas trwania molestowania. Obecne s¹ tak¿e doniesienia, które po-
daj¹, ¿e na rozwój stresu pourazowego – poza czynnikami zwi¹zanymi z si³¹
urazu – wp³ywaj¹ czynniki zwi¹zane z reakcj¹ rodziców na ujawnienie przez
dziecko wykorzystania seksualnego [Friedrich 2002]. Zasoby indywidualne, psy-
chologiczne ofiary postrzegane s¹ czêsto jako czynniki, dziêki którym negatywne
konsekwencje wykorzystania seksualnego mog¹ byæ zminimalizowane [por.
m.in. Beisert 2004].

Dzieci z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ s¹ bardziej podatne na doœwiad-
czenie wykorzystania seksualnego i doznaj¹ g³êbszych, bardziej szkodliwych na-
stêpstw tych¿e zdarzeñ. Przy tym podlegaj¹ wiêkszoœci mechanizmów zwi¹za-
nych z wykorzystaniem seksualnym, jakie s¹ udzia³em wszystkich innych osób
ma³oletnich nara¿onych na takie traumatyczne doœwiadczenia. Zwiêkszone ryzy-
ko doœwiadczenia wykorzystania seksualnego przez dzieci i m³odzie¿ z niepe³no-
sprawnoœci¹ intelektualn¹ wynika z wielu z³o¿onych przyczyn. Niektóre badania
sugeruj¹, ¿e osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ mog¹ byæ bardziej nara-
¿one na rozwój zaburzeñ psychicznych w nastêpstwie ekspozycji na traumê ze
wzglêdu na mniej mechanizmów poznawczego radzenia sobie i czynniki zewnêt-
rzne – zwiêkszon¹ zale¿noœæ od innych, wczesn¹ instytucjonalizacjê, ograniczone
wsparcie spo³eczne.

Byæ mo¿e odzwierciedla to tak¿e represyjne i restrykcyjne postawy wobec
seksualnoœci osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Na zdolnoœæ do w³aœci-
wych postaw i zachowañ seksualnych (obejmuj¹cych równie¿ odmowê kontaktu
seksualnego i ujawnianie doœwiadczanych nadu¿yæ seksualnych) wp³ywaj¹: funk-
cjonowanie spo³eczne, umiejêtnoœci interpersonalne i zwi¹zane z budowaniem
intymnoœci oraz – wiedza dotycz¹ca ¿ycia seksualnego.

Niezale¿nie jednak od ujawnianych konsekwencji doœwiadczonego wyko-
rzystania seksualnego uwa¿a siê, ¿e w sytuacji, gdy dosz³o do nadu¿ycia, podjêcie
terapii jest niezbêdne. Pomaga ona ograniczyæ ewentualne objawy, zabezpieczyæ
przed ich wyst¹pieniem w dalszej przysz³oœci oraz ogranicza mo¿liwoœæ rewikty-
mizacji. Badania podkreœlaj¹, ¿e ujawnienie dzieciêcego wykorzystania podczas
psychoterapii mo¿e minimalizowaæ objawy zespo³u stresu pourazowego, a szcze-
gólnie skuteczna jest psychoterapia poznawczo-behawioralna oraz rodzinna
[por. m. in.: Czub 2015].
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3. Opis przeprowadzonych badañ

Celem prowadzonych badañ by³ opis doœwiadczenia wykorzystania seksual-
nego w dzieciñstwie przez osoby doros³e z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹
i ujawnianych przez nich ewentualnych objawów psychopatologicznych w ci¹gu
¿ycia.

Dla celów niniejszej pracy przygotowano jedynie statystyki opisowe bada-
nych zmiennych. Problemy badawcze obejmowa³y wiêc problemy istotnoœciowe
dotycz¹ce charakterystyki grupy, doœwiadczenia wykorzystania seksualnego
oraz ujawnianych objawów z zakresu psychopatologii. Brzmi¹ one nastêpuj¹co:
1. Jak jest rozk³ad formalnej struktury rodziny wœród badanych?
2. Jaki jest rozk³ad doœwiadczonych przez badane osoby czynów wykorzystania

seksualnego w dzieciñstwie?
3. Jaki jest rozk³ad ujawnianych przez badane osoby objawów z zakresu psy-

chopatologii w ci¹gu ¿ycia?
Kryteriami doboru do grupy badanej by³y: wiek (powy¿ej 18 roku ¿ycia), nie-

pe³nosprawnoœæ intelektualna w stopniu lekkim oraz doœwiadczenie wykorzysta-
nia seksualnego w okresie dzieciñstwa.

Diagnoza niepe³nosprawnoœci intelektualnej dostêpna by³a w dokumentacji
medycznej i psychologicznej dostarczonej przez osoby badane. Wyst¹pienie do-
œwiadczenia wykorzystania seksualnego potwierdzi³y przeprowadzone przez
bieg³ego psychologa diagnoza i/lub wyniki przeprowadzonego postêpowania
s¹dowego w danej sprawie. Do badañ zakwalifikowano tylko te osoby, które by³y
zdolne do werbalnego opisania swoich doœwiadczeñ, a ich wypowiedzi zosta³y
uznane za wiarygodne, g³ównie na podstawie treœciowych kryteriów trafnoœci ze-
znañ [Skowroñski 2001]. Nie zakwalifikowano do badañ osób, u których obecnoœæ
powa¿nych problemów poznawczych uniemo¿liwia³ im w³aœciwe zrozumienie
treœci wywiadu; u których wystêpowa³y zaburzenia psychotyczne lub myœli sui-
cydalne. 4 osoby odmówi³y wziêcia udzia³u w badaniach podaj¹c jako przyczynê:
„brak zainteresowania” lub „lêk przed rozmow¹”. Ostatecznie badania przepro-
wadzono wœród 32 osób w wieku miêdzy 18 a 37 rokiem ¿ycia, w tym 27 kobiet
i 5 mê¿czyzn. Badania prowadzone by³y ze szczególn¹ dba³oœci¹ o zapewnienie
badanym warunków poczucia bezpieczeñstwa.

Osoby badane nie pozostawa³y w zwi¹zku ma³¿eñskim. 9 osób zg³osi³o, ¿e jest
w sta³ym zwi¹zku z partnerem; z tego 6 prowadzi³o ze swoim partnerem wspólne
gospodarstwo. Pozosta³e osoby zadeklarowa³y, ¿e s¹ samotne; z tego 4 prowa-
dzi³o indywidualne gospodarstwo domowe, a pozosta³a grupa osób mieszka³a
wspólnie z rodzicami lub rodzin¹. 7 osób mia³o wykszta³cenie œrednie, 11 gimna-
zjalne, 14 osób ukoñczy³o podstawow¹ szko³ê specjaln¹. 12 badanych podejmo-
wa³o sta³¹ pracê, pozosta³e osoby nigdy nie by³y zatrudnione.
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Badania prowadzone by³y od sierpnia 2015 r. do czerwca 2017 r. w NZOZ „Re-
medis” w Toruniu. Przed rozpoczêciem wywiadów omówione zosta³y: cel bada-
nia, procedura, anonimowoœæ badania i prawo do odst¹pienia od umowy. Uzy-
skano pisemn¹ zgodê osób na przeprowadzenie badania.

W przeprowadzonych badaniach wykorzystano zestaw metod, z których
czêœæ nale¿y do znanych i wystandaryzowanych narzêdzi badawczych, a czêœæ
jest konstrukcji w³asnej i zosta³a stworzona na u¿ytek badañ nad seksualnoœci¹
cz³owieka. Podzielono je na dwie grupy: na metody kwestionariuszowe i kliniczne.

Do metod kwestionariuszowych nale¿y:
1. Minnesocki Wielowymiarowy Inwentarz Osobowoœci 2 – MMPI – 2, który sto-

suje siê przede wszystkim w diagnozie klinicznej do oceny osobowoœci i ewen-
tualnych objawów z zakresu psychopatologii.
Oprócz powy¿szej metody zastosowano tak¿e narzêdzia utworzone specjal-

nie na u¿ytek badañ zwi¹zanych z wykorzystywaniem seksualnym osób:
1. Kwestionariusz danych osobowych – narzêdzie z otwartymi pytaniami do-

tycz¹cymi danych demograficznych osoby. Czêœæ danych uzyskano z dostêpnej
dokumentacji - dotychczasowych diagnoz medycznych i psychiatrycznych,
przesz³ego leczenia psychiatrycznego i psychologicznego.

2. Wystandaryzowana rozmowa kliniczna – narzêdzie przygotowane do pobie-
rania informacji na temat ewentualnych objawów z zakresu psychopatologii.
Traumatyczne doœwiadczenia z okresu dzieciñstwa dotycz¹ce wykorzystania

seksualnego omówione zosta³y za pomoc¹ grup pytañ dotycz¹cych m. in.: form
wykorzystania seksualnego, czasu jego trwania, charakteru relacji ze sprawc¹.
Uczestnicy badañ zostali tak¿e poproszeni o podanie czy doœwiadczyli danego
wydarzenia w œrodowisku rodzinnym, w domu dziecka, w instytucji opieki ro-
dzinnej czy w szkole. Pytano tak¿e, czy badani mieli urazy fizyczne lub wymagali
hospitalizacji i/lub zabiegów medycznych w konsekwencji doœwiadczonej prze-
mocy. Ze wzglêdu na obszernoœæ prowadzonych badañ czêœæ danych zdobytych
w trakcie ich realizacji nie zostanie w niniejszym artykule omówiona, podobnie
jak problemy zale¿noœciowe. Bêd¹ one stanowiæ przedmiot odrêbnych publikacji.

4. Doœwiadczenie nadu¿yæ seksualnych i ich konsekwencje –
wyniki badañ w³asnych

Kryterium doboru do grupy badanej by³o m. in. doœwiadczenie co najmniej
jednego nadu¿ycia seksualnego w okresie dzieciñstwa i adolescencji. Zdecydo-
wana wiêkszoœæ osób, bo 25 doœwiadczy³o wykorzystania seksualnego w domu ze
strony osoby z rodziny lub zaprzyjaŸnionej z rodzin¹ ofiary. Siedem osób zg³osi³o
nadu¿ycie seksualne w szkole ze strony osoby, która by³a im znana. W konsek-

Konsekwencje doœwiadczenia wykorzystania seksualnego w dzieciñstwie... 227



wencji tych traumatycznych doœwiadczeñ 9 osób mia³o uraz fizyczny z powodu
doœwiadczonej przemocy seksualnej w œrodowisku rodzinnym lub szkole, wyma-
gali oni tak¿e hospitalizacji.

W momencie badania 17 osób, które zg³osi³o doœwiadczenie wykorzystania
seksualnego, spe³nia³o kryteria dla zespo³u stresu pourazowego. 7 osób spe³nia³o
kryterium depresji. 1 z nich podjê³a w przesz³oœci próbê samobójcz¹. U 3 osób
zdiagnozowano uzale¿nienie od alkoholu. 1 osoba próbowa³a innych substancji
psychoaktywnych w przesz³oœci.

Badaj¹c negatywne i traumatyczne doœwiadczenia ¿yciowe i kliniczne objawy
zaburzeñ psychicznych u osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ wykazano
bardzo wysoki odsetek wykorzystywania seksualnego dzieci przede wszystkim
w œrodowisku rodzinnym (19 osób), ale i instytucjonalnym (5 osób). W badanej
grupie wykazano bardzo wysok¹ czêstoœæ wystêpowania zespo³u stresu pourazo-
wego, ale tak¿e depresji i uzale¿nienia. Kluczowym odkryciem (wymagaj¹cym
tak¿e weryfikacji poprzez analizy statystyczne) wydaje siê byæ fakt, ¿e doœwiad-
czenie wykorzystania seksualnego w œrodowisku rodzinnym lub szkolnym mo¿e
byæ niezale¿nym czynnikiem prognostycznym bie¿¹cego nasilenia objawów ze-
spo³u stresu pourazowego. Sugerowaæ to mo¿e trwa³y wp³yw wczesnych trauma-
tycznych doœwiadczeñ na zdrowie psychiczne u osób z niepe³nosprawnoœci¹ in-
telektualn¹.

Znaczenie ma tak¿e fakt, ¿e wykorzystywanie seksualne dziecka najczêœciej
wystêpuje w rodzinie. Na obraz symptomów obserwowanych w ci¹gu ¿ycia jed-
nostki po doœwiadczeniu nadu¿ycia wp³ywaj¹, oprócz indywidualnych zasobów,
zarówno czynniki zwi¹zane z funkcjonowaniem rodziny dziecka przed zdarze-
niem, jak i czynniki zwi¹zane z reakcj¹ rodziny na jej ujawnienie i z jej póŸniej-
szym funkcjonowaniem.

Poszukuj¹c przyczyn ujawnionego tak krañcowo czêsto doœwiadczenia wy-
korzystania seksualnego w rodzinie wœród osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektu-
aln¹, warto zaznaczyæ zwiêkszon¹ podatnoœæ na wykorzystanie ze wzglêdu na:
s³absze rozumienie, co jest w³aœciwe, a co nie; trudnoœci w negocjowaniu równo-
œci w zwi¹zku i trudnoœci w mówieniu o wykorzystaniu [Lumley, Miltenberger
1997]. Osoba z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ mo¿e czuæ, ¿e nie ma prawa do
podejmowania w³asnych decyzji dotycz¹cych seksualnoœci i/lub mo¿e byæ mani-
pulowana, by wejœæ w relacjê polegaj¹c¹ na wykorzystaniu za pomoc¹ prezentów
lub pochlebstw.

Nie mo¿na te¿ pomin¹æ ograniczeñ metodologicznych prowadzonych badañ.
Po pierwsze, uogólnienia ustaleñ nie s¹ kompletne przez dobór próbki badaw-
czej, która by³a stosunkowo jednorodna i nie by³a reprezentatywna. Po drugie,
osoby badane by³y pacjentami oœrodka psychoterapeutycznego, gdzie zg³osili siê
z ró¿norodnymi problemami w funkcjonowaniu. Nie mo¿na wiêc wskazaæ na
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obecnoœæ pewnego zwi¹zku przyczynowo-skutkowego. Mo¿na w³aœciwie mówiæ
o charakterze raczej pilota¿owym niniejszych badañ. Bardzo trudno jest okreœliæ
rzeczywiste konsekwencje takich doœwiadczeñ i ich wp³yw na rozwój jednostki z
tego tak¿e powodu, ¿e dostêp do osób wykorzystanych seksualnie, które mo¿na
by poddaæ badaniu, jest ograniczony i zale¿ny od zasad etycznych. Niezale¿nie
jednak od tego niezwykle potrzebnym wydaje siê byæ sta³e podejmowanie oma-
wianego tematu.

Zakoñczenie

Wyniki przeprowadzonych badañ oraz analiza literatury dotycz¹cej wybra-
nej tematyki wskazuj¹ na potrzebê ukierunkowanych interwencji maj¹cych na
celu zarówno zmniejszenie negatywnych skutków traumatycznych zdarzeñ do-
œwiadczanych przez dzieci z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, jak i promowa-
nie skutecznych strategii profilaktycznych. W celu zmniejszenia ryzyka nara¿enia
dzieci z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ na doœwiadczenie przemocy, powin-
ny zostaæ wdro¿one programy interwencyjne i zapobiegawcze na poziomie ro-
dziny. Programy dla rodziców powinny byæ dostosowane do specyficznych po-
trzeb rodzin z dzieckiem z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Kluczowa wydaje
siê byæ diagnoza nadu¿ycia i umiejêtne, skuteczne szukanie pomocy. Bior¹c pod
uwagê rozpowszechnienie objawów PTSD w badanej grupie osób z niepe³no-
sprawnoœci¹ intelektualn¹ konieczne jest wypracowanie strategii terapeutycz-
nych dla osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ cierpi¹cych na zespó³ stresu
pourazowego.

Istotne jest tak¿e – dla tej sprawy - wsparcie spo³eczne, które jest potencjal-
nym czynnikiem chroni¹cym przed konsekwencjami traumatycznych wydarzeñ.
Ujawnienie wykorzystania seksualnego jednak niekoniecznie niestety wi¹¿e siê
z mo¿liwoœci¹ jego uzyskania. Urazogenna seksualizacja, bezsilnoœæ, stygmatyza-
cja i zdrada zaufania to tylko niektóre czynniki - wskazywane w literaturze –
wp³ywaj¹ce na ryzyko wtórnej wiktymizacji dziecka. Im bli¿sze relacje i im bli¿-
szy stopieñ pokrewieñstwa z ofiar¹, tym wiêksze poczucie zdrady zaufania i na-
silenie negatywnych konsekwencji [Brzeziñska, Jab³oñski, Marchow 2003]. Po
uruchomieniu procedur s¹dowych w sprawie o wykorzystanie seksualne dziecko
– ofiara staje przed trudnym emocjonalnie i poznawczo zadaniem uczestnictwa
w przes³uchaniach i badaniach psychologiczno – seksuologicznych prowadzonych
na potrzeby opinii s¹dowych przez bieg³ych psychologów i lekarzy [Szymañska-
Pytliñska, Chodecka 2014].

Doniesienia dotycz¹ce wiêkszego ryzyka na wykorzystanie seksualne dzieci
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ mog¹ sk³aniaæ rodziców do decyzji, aby
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chroniæ swoje dzieci od jakichkolwiek nienadzorowanych kontaktów spo³ecz-
nych. Czasem te¿ bywaj¹ zwodniczym uzasadnieniem odmowy przekazywania
im jakiejkolwiek wiedzy na tematy zwi¹zane z seksualnoœci¹. Wœród teoretyków
i praktyków spójne jest jednak sta³e przekonanie, ¿e brak wiedzy niesie ze sob¹
zwiêkszenie ryzyka [por. m. in.: Fornalik 2007; Kijak 2010; Koœcielska 2004]. Gdy
pytania i zachowania seksualne s¹ w sposób swobodny dyskutowane w obrêbie
rodziny – rozwój seksualny ma szansê prawid³owego toku, a prawdopodobieñ-
stwo wykorzystania seksualnego mo¿e byæ znacz¹co obni¿one lub wyeliminowane
[Lumley, Miltenberger 1997]. Dzieci maj¹ wtedy okazjê nauczyæ siê asertywnoœci
w chronieniu prywatnoœci swojego cia³a i sposobów komunikacji o doœwiadcze-
niu nadu¿ycia seksualnego tym doros³ym, którym ufaj¹.

Doœwiadczenie wykorzystania seksualnego odgrywa znacz¹c¹ rolê dla roz-
woju jednostki, jej dobrostanu i zdrowia psychicznego w ci¹gu ca³ego ¿ycia. Dane
o konsekwencjach wykorzystania seksualnego u osób z niepe³nosprawnoœci¹ in-
telektualn¹ s¹ dotychczas niekompletne, st¹d potrzeba wielodyscyplinarnego
rozpoznania problemu z perspektywy zarówno teoretycznej, jak i praktycznej.
W ramach teorii istnieje potrzeba gruntownego badania i wyjaœniania, w jaki spo-
sób zmienne podmiotowe oraz œrodowisko oddzia³uj¹ wzajemnie na siebie, aby
mo¿na by³o trafniej interpretowaæ te zale¿noœci maj¹ce znaczenie dla ujawnia-
nych przez osobê konsekwencji wykorzystania seksualnego. Podjêcie dalszych
badañ umo¿liwi tak¿e prowadzenie bardziej wnikliwej diagnozy i planowanie
skutecznej pomocy. Skierowanie uwagi specjalistów na skalê i konsekwencje –
ujawniane w ci¹gu ca³ego ¿ycia jednostki - nadu¿yæ seksualnych wobec osób
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ ma równie¿ znaczenie ze wzglêdu na przygo-
towanie szeroko pojêtych oddzia³ywañ profilaktycznych, szczególnie w stosunku
do rodzin, ograniczaj¹cych zjawisko wykorzystywania seksualnego. Jednoczeœ-
nie niezbêdna jest tak¿e edukacja dotycz¹ca znaczenia terapii w sytuacji doœwiad-
czenia nadu¿ycia seksualnego przez osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹.
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Aleksandra Bawolska

Recenzja ksi¹¿ki pt. „Mutyzm wybiórczy.
Poradnik dla rodziców, nauczycieli i specjalistów”
Marii Bystrzanowskiej

„Uczymy siê normalnie traktowaæ niepe³nosprawnych – je¿d¿¹cych na wózku

czy niewidomych. Gorzej z tymi, których niepe³nosprawnoœæ nie jest widoczna

na pierwszy rzut oka, którzy mog¹ zachowywaæ siê dziwnie, a nie maj¹

na twarzy wypisanej diagnozy” [Cieœliñska 2014].

Publikacja „Mutyzm wybiórczy. Poradnik dla rodziców, nauczycieli i specjali-
stów”, logopedy i specjalisty wczesnego wspomagania rozwoju dziecka, Marii By-
strzanowskiej swoj¹ premierê na rynku wydawniczym mia³a w czerwcu 2017 r.
Od paru miesiêcy mamy mo¿liwoœæ korzystania z kolejnych pozycji na temat tego
zaburzenia, do tej pory niedostêpnych dla polskiego czytelnika.

Pozycjê wydawnicz¹ otwiera krótki opis genezy powstania ksi¹¿ki Pani Marii.
Kontaktu z Ann¹ Strzeleck¹, propagatork¹ wiedzy na temat mutyzmu wybiórcze-
go (MW) zamieszka³¹ w Irlandii oraz grup wsparcia na portalu Facebook dla ro-
dziców i specjalistów zajmuj¹cych siê MW. Autorka opisuje te¿ swoje pocz¹tki
pracy terapeutycznej, co najwa¿niejsze- efektywnej. Z samego tytu³u wnioskuje-
my do kogo jest ona kierowana oraz czego mo¿emy siê spodziewaæ po tej¿e pozy-
cji. Z pewnoœci¹ ka¿dy z adresatów ksi¹¿ki znajdzie w niej odpowiedzi na wiele
z nurtuj¹cych go pytañ.

Ksi¹¿ka sk³ada siê z piêciu czêœci, w których Bystrzanowska kolejno charakte-
ryzuje mutyzm wybiórczy jako zaburzenie o pod³o¿u lêkowym, jego wspó³wy-
stêpowanie z innymi zaburzeniami, sytuacjê dziecka w placówkach edukacyj-
nych, kwestiê diagnozy oraz terapii.

„Mutyzm wybiórczy to zaburzenie lêkowe polegaj¹ce na wybiórczoœci mó-
wienia, przez co rozumie siê, ¿e dziecko mówi w pewnych sytuacjach, a milczy
w innych. Najczêœciej zaburzenie rozwija siê we wczesnym dzieciñstwie miêdzy
3 a 5 rokiem ¿ycia” [Bystrzanowska 2017: 14]. Jest to definicja otwieraj¹ca przed
nami œwiat mutyzmu wybiórczego, pozwalaj¹ca nam odkryæ kolejno jego aspekty.



Bystrzanowska w spójny sposób prezentuje nam tê tematykê, jednoczeœnie
zapewniaj¹c nam bardzo lekk¹ formê swojego pióra. Czytelnik ma szansê na po-
znanie specyfiki dziecka z mutyzmem wybiórczym, tak czêsto mylonej z nie-
œmia³oœci¹ u dzieci [Tarkowski 2015] b¹dŸ te¿ sk³onnoœciami manipulatorskimi
wobec otoczenia.Dziecko z mutyzmem wybiórczym rozumie swoje otoczenie, co
osoby dooko³a niego chc¹/ komunikuj¹ mu- oczekuj¹c odpowiedzi. Umie ono
mówiæ, ale w pewnych sytuacjach po prostu nie jest w stanie nic powiedzieæ.

Wiedza i podejœcie Pani Marii przede wszystkim wynika z jej wieloletniej
praktyki terapeutycznej (terapia metod¹ sliding in), bezpoœredniego kontaktu
z dzieæmi. Jest to z pewnoœci¹ wspania³y pedagog, nastawiony na relacjê z dzieæ-
mi. Mo¿emy to wyczytaæ chocia¿by ze sposobu pisania i myœlenia o dzieciach
z mutyzmem wybiórczym.

Dla mnie jako odbiorcy tej ksi¹¿ki, szczególnie wa¿ne s¹ aspekty fizjologii
lêku w MW(dziecko nieustannie w mechanizmie walki i ucieczki)oraz etapy two-
rzenia siê fobii u cz³owieka (MW jest specyficznym rodzajem fobii przed mówie-
niem). Autorka w dok³adny, a zarazem bardzo jasny i zrozumia³y sposób t³uma-
czy czytelnikowi coœ, co jest niebywale istotne. Jak mo¿e czuæ siê istota, która
boryka siê z MW. Ile prze¿ywa emocji, które nierzadko s¹ t³amszone, bez odpo-
wiedniej ich kanalizacji, odreagowywane w niekonstruktywny czêsto sposób.

W ksi¹¿ce dok³adnie scharakteryzowano cechy dziecka z MW. Istotnym fak-
tem jest, i¿ „[k]a¿de dziecko z MW ma swoje pole swobodnego zachowania i mó-
wienia, w którym czuje siê komfortowo” [Bystrzanowska 2017: 25]. Czêsto jest to
miejsce, gdzie dziecko chce pozbyæ siê nat³oku emocji dnia codziennego. Zdarza
siê, ¿e otoczenie nieprawid³owo interpretuje takie zachowanie dziecka, co rodzi
kolejne trudnoœci.

Teoria w niniejszej pozycji zostaje prze³o¿ona bezpoœrednio na jêzyk praktyki
terapeutycznej oraz zaprezentowana w postaci gotowych planów wspó³pracy
z dzieckiem. Pani Maria prezentuje równie¿ wyniki badañ w³asnych nad mutyz-
mem wybiórczym. Metoda sliding in doczeka³a siê dok³adnego opisu i wyjaœnieñ
na temat jej kompetentnego przeprowadzania.

Czytelnik po zapoznaniu siê z dok³adnym, wieloaspektowym opisem dziecka
z MW mo¿e przejœæ do czêœci, gdzie zaproponowane zosta³y: arkusze obserwacji
dziecka z podejrzeniem mutyzmu wybiórczego dla rodziców oraz arkusz obser-
wacji ucznia z podejrzeniem MW w przedszkolu/ szkole. Nastêpnie czytelnik po-
znaje opcje terapii dziecka z MW: mapê mowy dziecka z MW, pomoc do diagnozy
dziecka dla pracowników poradni psychologicznopedagogicznej, kwestionariusz
wywiadu z rodzicami, a tak¿e: zalecenia dla nauczyciela dziecka z Zespo³em Asper-
gera i MW. Dodatkowo znajdziemy te¿ zadania dla dziecka z MW z uwzglêdnie-
niem obci¹¿enia komunikacyjnego, przyk³adow¹ drabinê z zadaniami dla
dziecka z MW oraz szczególnie ciekawe zalecenia dla lekarzy, pielêgniarek i reha-
bilitantów dziecka z MW.
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Pozycja jest wyposa¿ona w wiele narzêdzi, które bêd¹ wyj¹tkowo przydatne,
aby kompleksowo pomóc dziecku z MW daj¹c mu szansê na swobodne komuni-
kowanie siê z innymi ludŸmi.

Niestety w Polsce sytuacja terapii MW jest jeszcze w powijakach. Nadal spotyka-
my poradnie psychologiczno pedagogiczne, w których kadra nie zna problematyki
MW oraz przedszkola, niestety niechêtne do wprowadzenia terapii sliding in.

Wa¿n¹ kwesti¹ pozostaje pytanie o cel edukacji w³¹czaj¹cej i wyrównywanie
szans dla wszystkich dzieci w placówce edukacyjnej. Mutyzm wybiórczy bez tera-
pii bowiem mo¿e bardzo utrudniaæ ¿ycie nie tylko dziecku, ale te¿ osobie ju¿ do-
ros³ej ( nie wspominaj¹c ju¿ o wp³ywie stresu na efektywnoœæ uczenia siê). Auto-
rka popiera to strasznymi wrêcz wypowiedziami cz³onków grupy dot. MW na
portalu Faceebok, gdzie trzydziestoparoletnie ju¿ osoby, nadal mierz¹ siê z tymi
samymi trudnoœciami, uniemo¿liwiaj¹cymi swobodne ¿ycie codzienne. Eska-
luj¹cy stres u takiej osoby gdy przyjdzie jej podj¹æ rozmowê telefoniczn¹ jest jed-
nym z takich przyk³adów.

Bardzo cieszy mnie fakt, i¿ rynek wydawniczy zape³nia siê kolejnymi publika-
cjami dotycz¹cymi mutyzmu wybiórczego, a tak¿e powstanie Polskiego Towarzy-
stwa Mutyzmu Wybiórczego. Jest to szansa na pomoc dzieciom, które czêsto s¹
zupe³nie niezrozumiane przez otoczenie. Dziêki specjalistom pracuj¹cym z dzieæmi
z MW mo¿emy mieæ nadziejê na to, ¿e dzieci z MW nie bêd¹ oskar¿ane chocia¿by
o to, ¿e nie mówi¹, poniewa¿ chc¹ nam zrobiæ na z³oœæ.

Wed³ug mnie najlepsz¹ puent¹ jest wypowiedŸ Kacpra, ch³opca z mutyzmem
wybiórczym, która pokazuje nam jak siln¹ presj¹ jest oczekiwanie od dziecka
konwersacji oraz jak bardzo jest ona z³a i nieskuteczna.

W domu mam ¿ó³wia – Teofila. (…) Teofil nie ma futra i nie jest taki miêkki. Lubi sa³atê i jest bar-

dzo powolny. Lubiê do niego mówiæ, bo on mi nigdy nie mówi „powiedz coœ, no powiedz”, tylko

czeka, a¿ mu coœ powiem [Caba³a, Leœniak-Stêpieñ, Szyszka 2016].
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Paulina Œwiniarska

Dobry/z³y rodzic a kategoria profesjonalizmu
w narracjach nauczycieli

Relacje towarzysz¹ce wspó³pracy rodziców lub opiekunów prawnych dzieci
z niepe³nosprawnoœci¹ oraz nauczycieli to proces, który podlega wielokrotnej
uwadze badaczy spo³ecznych. Prezentowane w artykule badania dotycz¹ sylwet-
ki pedagoga specjalnego oraz jego relacji z rodzicami z perspektywy roli, któr¹ on
sam konstruuje wokó³ okreœlonych kategorii profesjonalizmu pedagogicznego.
W kontekœcie subiektywnych odczuæ obu podmiotów bior¹cych udzia³ w tym zin-
tegrowanym procesie, wspomnieæ nale¿y, ¿e ka¿da z reprezentacji wspó³pracy
jest zupe³nie inna. Koncepcje rodzica i nauczyciela zazwyczaj ró¿ni¹ siê pod wie-
loma wzglêdami, o ile nie pod ka¿dym. Podmioty tej specyficznej relacji mog¹
przejawiaæ odmienne wartoœci, sposób interpretacji otaczaj¹cej rzeczywistoœci,
poziom wiedzy oraz czynniki osobowoœciowe. To wszystko mo¿e mieæ wp³yw na
sposób oraz rodzaj kszta³towanych relacji, które w póŸniejszym czasie warunkuj¹
powodzenie wspó³pracy. Ka¿dy podmiot inaczej odbiera oraz organizuje ota-
czaj¹cy nas œwiat. „Stanem po¿¹danym jest wspólne dzia³anie, dlatego wspó³pra-
ca jest zarówno punktem wyjœcia, jak i celem dzia³ania nauczycieli i rodziców”
[Segiet 1999: 179].

Wprowadzenie

Celem przeprowadzonych badañ, prezentowanych w niniejszym artykule
by³o poznanie relacji pomiêdzy rodzicami/opiekunami a nauczycielami uczniów
z niepe³nosprawnoœciami z perspektywy pedagogów. Poznanie relacji, jakie ³¹cz¹
nauczycieli i rodziców zosta³o przeprowadzone w badawczej orientacji jakoœcio-
wej. Metoda wywiadu narracyjnego umo¿liwi³a poznanie interpretacji i rozumie-
nie relacji z rodzicami z perspektywy nauczyciela. Metoda ta zosta³a szczegó³owo
opisana przez F. Schutze. Opiera siê ona na trzech za³o¿eniach, s¹ to: przekonanie



o procesualnym charakterze rzeczywistoœci spo³ecznej, koncepcja o nieœwiado-
mym konstruowaniu niektórych form aktywnoœci jednostki oraz twierdzenie, ¿e
istnieje wyraŸny zwi¹zek miêdzy narracj¹ o ¿yciu i jego rzeczywistym przebie-
giem [tam¿e: 91–92]. Wywiad narracyjny umo¿liwia badanej jednostce przedsta-
wienie danych wydarzeñ lub fragmentu rzeczywistoœci z jej punktu widzenia,
a celem prezentowanych badañ by³o uzyskanie danych empirycznych o relacjach
miêdzy rodzicami a nauczycielami z perspektywy pedagogów w³aœnie.

Wybór grupy badawczej mia³ charakter celowy. Wywiady zosta³y przeprowa-
dzone z dwiema nauczycielkami pracuj¹cymi w publicznej szkole podstawowej, do
której uczêszczaj¹ uczniowie z orzeczeniem o potrzebie kszta³cenia specjalnego.
Panie maj¹ kilkunastoletnie doœwiadczenie zawodowe w pracy z uczniami z nie-
pe³nosprawnoœci¹. Obie ukoñczy³y studia na kierunku pedagogika specjalna.
Proces gromadzenia materia³u, jak twierdzi E. Babbie jest nierozerwalnie
zwi¹zany z jego analiz¹ oraz teori¹ [Babbie 2003: 400]. Analiza zebranych informa-
cji polega³a na wyodrêbnieniu konkretnych kategorii interpretacji oraz na stwo-
rzeniu mapy pojêciowej.

1. Dynamika racjonalnoœci vs budowanie relacji

Dwa typy racjonalnoœci opisane przez R. Kwaœnicê, wed³ug których organizo-
wane jest dzia³anie pedagogiczne, to racjonalnoœæ adaptacyjna oraz emancypa-
cyjna. Aspekt racjonalnoœci z pewnoœci¹ determinuje proces konstruowania rela-
cji z rodzicem ucznia z niepe³nosprawnoœci¹. Kwaœnica wskazuje na dwa modele
racjonalnoœci, która ujmowana jest jako indywidualna koncepcja doœwiadczania
œwiata [Kwaœnica 2007: 19]. Zwraca uwagê na to, ¿e ka¿dy z nas inaczej interpretu-
je otaczaj¹c¹ nas rzeczywistoœæ, a co za tym idzie, odmiennie funkcjonuje i kieruje
swoim dzia³aniem. Przyjmuj¹c za H. Kwiatkowsk¹ to, jakie reprezentacje œwiata
wytwarzamy, zale¿y od znaczeñ, które nadamy wymienionym kategoriom
[Kwiatkowska 2005: 95]. Taki stan rzeczy jest uwarunkowany tym, w której z dwóch
typów racjonalnoœci zorientowana jest dana jednostka. Kwaœnica wyró¿nia racjo-
nalnoœæ adaptacyjn¹ i emancypacyjn¹ i wskazuje, ¿e to dzia³anie jest czynnikiem,
który determinuje rozró¿nienie obu tych modeli. Proces tworzenia siê racjonalno-
œci jest zjawiskiem determinowanym wieloaspektowo. Ujmuj¹c dzia³anie jako
czynnik rozró¿niaj¹cy racjonalnoœæ adaptacyjn¹ od emancypacyjnej, R. Kwaœnica
wyodrêbnia dzia³ania instrumentalne (racjonalnoœæ adaptacyjna) oraz dzia³anie
komunikacyjne (racjonalnoœæ emancypacyjna).

Ka¿da jednostka kreuje któryœ z dwóch typów racjonalnoœci i na jej podstawie
organizuje swój œwiat. Podmiot zorientowany w racjonalnoœci adaptacyjnej tra-
ktuje inne jednostki w sposób techniczny. Pojmuje ich i ocenia z punktu widzenia
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roli, jak¹ mog¹ spe³niæ w realizacji zamierzonych celów. Drugi cz³owiek jest roz-
patrywany jako byt nieautonomiczny, przez co nie ma potrzeby jego dok³adnie-
jszego zrozumienia ani poznania jego indywidualnej koncepcji doœwiadczania
œwiata. Relacje z innymi ludŸmi s¹ kreowane i rozumiane na podstawie dwóch
za³o¿eñ interpretacyjnych. Pierwsze z nich mówi o oczywistoœci, uporz¹dkowa-
niu i niekwestionowanej realnoœci œwiata [tam¿e: 89]. Wed³ug Schutza kulturowo
zdefiniowany œwiat istnieje realnie w taki sposób, jak sama rzeczywistoœæ [Kwaœ-
nica 2007: 89].

Jak twierdzi M. Jurczyk: „wartoœci, które w dzia³aniu zgodnie z t¹ racjonalno-
œci¹ bêd¹ zasadniczo wywodzi³y siê z ich g³êbokiego zakorzenienia w œwiecie
przedmiotowym, bêd¹ mierzalne, daj¹ce siê oceniæ w wymiernej skali” [Jurczyk
2016: 163]. Podmiot nie wykazuje namys³u nad swoim dzia³aniem oraz nie podda-
je go ¿adnym w¹tpliwoœciom. W myœl takiego pojmowania swojej wiedzy, jedno-
stka wierzy, ¿e inni ludzie rozumiej¹ rzeczywistoœæ w taki sam sposób jak ona lub
podobny do preferowanego. Jak pisze Robert Kwaœnica: najtrudniej przezwyciê¿yæ

to, co wydaje siê nam na gruncie naszej racjonalnoœci oczywiste, nieproblematyczne i natu-

ralne, a przez to niepodwa¿alne [Kwaœnica 2007: 98]. Zupe³nie inne za³o¿enia zosta³y
przez Kwaœnicê okreœlone w ramach racjonalnoœci emancypacyjnej. Podstaw¹
jest dzia³anie komunikacyjne.

Badacze Seligman & Seligman (1980) okreœlaj¹c warunki pozytywnej wspó³-
pracy rodziców i nauczycieli. Wymieniaj¹ m.in.: œwiadomoœæ wp³ywu dzieci
z niepe³nosprawnoœci¹ na rodziców oraz wiedza na temat czasu rodzinnego prze-
znaczonego dla dziecka z niepe³nosprawnoœci¹ [Nastasa, Mindu 2016]. Te wiado-
moœci pozwalaj¹ nauczycielowi na zrozumienie sytuacji rodzica oraz umo¿liwi
szersze spojrzenie na jego rolê. Wszystkie te dzia³ania warunkuj¹ to, i¿ podmiot
postrzega drug¹ osobê jako jednostkê w pe³ni autonomiczn¹ z mo¿liwoœci¹ od-
miennego interpretowania rzeczywistoœci. Jednostka przejawiaj¹ca inny model
dzia³ania, czy myœlenia jest w pe³ni akceptowana i postrzegana jako pe³noprawny
partner do dialogu [Jurczyk 2016: 165]. Podmiot zorientowany w tym modelu ra-
cjonalnoœci wykazuje chêæ zrozumienia drugiego cz³owieka, przez co jest w stanie
poddaæ zmianie swoj¹ perspektywê interpretacyjn¹ oraz wejœæ w sposób doœwia-
dczania œwiata drugiej jednostki. To, co jest narzêdziem ku temu, to dialog, które-
go pocz¹tkiem zawsze jest jakaœ odmiennoœæ [Kwiatkowska 2005: 111]. Ponadto,
wszelkie dzia³ania oraz sposób myœlenia poddawany jest refleksjom oraz krytyce.
Stosunek do samego siebie nie jest równoznaczny z bezkrytycznym samozado-
woleniem [Kwaœnica 2007: 101]. Jednostka jest w stanie dokonaæ samorefleksji
oraz dostrzec i zaakceptowaæ odmienny ni¿ swój sposób dzia³ania i interpretacji
rzeczywistoœci. Bullough i Baughman [1997] badali ¿ycie nauczyciela, a wyniki ich
badañ wskazywa³y na znacz¹c¹ rolê wiedzy samoreguluj¹cej, jak¹ odgrywa w re-
gulacji emocji. Twierdzili, ¿e pedagodzy musza byæ samorefleksyjni w monitoro-
waniu w³asnego poziomu stresu i emocji [Chang 2009].
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2. Budowanie relacji vs pragmatyczna u¿ytecznoœæ profesjonalizmu

Konstruowanie relacji z rodzicem to proces, który obliguje pedagoga do rów-
noczesnego wykorzystywania zarówno kompetencji praktycznych jak i umiejêt-
noœci namys³u. To, w jaki sposób i z jakim rezultatem wyka¿e siê zastosowaniem
obu tych kwalifikacji, jest uzale¿nione od tego, jaka wiedza zostanie mu przekaza-
na podczas studiów. M. Lewartowska Zychowicz wyodrêbni³a dwa modele stu-
diowania – model umiejêtnoœci (metodyczny, praktyczny) oraz model refleksji (na-
mys³u). Sytuacja idealna, to taka, kiedy wystêpuje napiêcie miêdzy dzia³aniem,
a namys³em, co oznacza jednoczesne dzia³anie oparte na umiejêtnoœciach oraz re-
fleksji. Sytuacja ta jednak ma charakter epizodyczny. Wynika to g³ównie z szybko
nastêpuj¹cych zmian spo³ecznych, politycznych, gospodarczych i technologicz-
nych, które wymagaj¹ szerokiego zakresu umiejêtnoœci i kompetencji nauczyciela,
wizjonerskiego uchwycenia oraz zorientowania na przysz³oœæ edukacji [Folosti-
na, Tudorache 2012]. Dominuje model praktyczny – umiejêtnoœci.

W œrodowisku pedagogicznym panuje przekonanie o istnieniu metod, które
s¹ gotowe do bezpoœredniego ich zastosowania. O takim stanie rzeczy pisze
J. Michalak-Dawidziuk, twierdz¹c, ¿e zmiany w szkolnictwie wy¿szym zmierzaj¹
w kierunku upraktycznienia kszta³cenia, a wspó³czesnej szkole wy¿szej przypisa-
no rolê dostawcy wiedzy [Michalak-Dawidziuk 2013: 101–103]. Jak twierdzi
M. Lenartowska-Zychowicz: „nie idzie jednak o to, by samemu na bazie refleksji
konstruowaæ owe metody, ale by zwróciæ siê ku profesjonaliœcie, który wskazuj¹c
kierunki dzia³ania, uwalnia od koniecznoœci podejmowania wysi³ku rozumienia”
[Lewartowska-Zychowicz 2017: 120]. Gotowoœæ umo¿liwia niepodejmowanie ja-
kiegokolwiek wysi³ku, jaki potencjalnie musia³by podj¹æ nauczyciel w celu jej
opracowania i przygotowania-bierny pedagog. Nie ma tu miejsca na kategoriê
wysi³ku rozumienia. Prymat metody nad refleksj¹ – w zwi¹zku z jej niezw³oczn¹
u¿ytecznoœci¹ zyskuje najwy¿sz¹ rangê i prowadzi do generalizowania roz-
wi¹zañ metodycznych w stosunku do napotkanych komplikacji. Ju¿ na studiach
kreowane jest przekonanie, ¿e umiejêtnoœci praktyczne-metodyczne mo¿na od-
dzieliæ od namys³u nad ich stosowaniem.

O braku odpowiednich kompetencji œwiadcz¹ badania IBE [Sochañska-
-Kawiecka, Makowska-Belta, Milczarek, Morysiñska, Zieliñska 2015: 32–34], z których
wynika, ¿e nauczycielom brakuje przygotowania teoretycznego oraz praktyczne-
go [Chrzanowska, Jachimczak, za: Py¿alski 2015: 68]. To praktyczno- metodyczne
podejœcie znacznie determinuje na relacje jakie nauczyciel buduje z rodzicem
ucznia. Skupia siê on na ci¹g³ym poszukiwaniu nowych metod, co wolne jest od
namys³u i krytycznej refleksji nad budowaniem podmiotowoœci ucznia.

238 Paulina Œwiniarska



3. Prezentacja wyników badañ

Tak sobie myœlê jak przypominam sobie te mamê, to na prawdê one by³y takie wspó³pracuj¹ce,

bardzo by³y takie chêtne do dzielenia siê swoimi doœwiadczeniami z domu te¿ s³ucha³y tego,

co siê dzieje u nas w szkole yyy niektóre mamy pamiêtam, ¿e mia³y takie yyy...wyobra¿enie, ¿e w

zwi¹zku z tym, ¿e to jest szko³a to dzieci bêd¹ siê uczy³y na przyk³ad tabliczki mno¿enia albo bêd¹

mia³y jakieœ takie lekcje jak geografia albo historia, a wiadomo ¿e je¿eli chodzi o pracê z osobami

z autyzmem no to g³ównie praca polega na tym, ¿eby nauczyæ y takich yy umiejêtnoœci bardziej

¿yciowych. [w1]

To te¿ pamiêtam, ¿e to by³o takie sympatyczne, ¿e nie mia³am jakiœ takich konfliktów ani z ro-

dzicami ani nie nie nie by³o jakiœ pretensji, wiêc to by³o by³a to by³a mi³a wspó³praca. ymm

chyba jedna mama by³a taka ch³opca z zespo³em Downa, która te¿ mia³a takie wymagania je¿eli

chodzi o o nauczanie, ¿e te¿ chcia³a mia³a takie wyobra¿enie, ¿e on wiêcej potrafi ni¿ tutaj robi.
[w1]

Wiêc to jest ten, je¿eli chodzi o taka mamê, która yyy wspó³pracuje to faktycznie mamy tutaj taka

dziewczynkê z to te¿ jest taka fajna wspó³praca bo to jest mama dziewczynki, która ma zespó³

Downa i je¿eli chodzi³o o t¹ dziewczynkê to ona nie stwarza jakiœ takich du¿ych problemów, ale

ta mama ju¿ na tyle nam zaufa³a, ¿e przychodzi z problemami starszych dzieci i te¿ z na-

mi tutaj konsultuje. [w1]

Powy¿sze wypowiedzi wskazuj¹ na preferencje pedagogów w stosunku do
rodziców bêd¹cych dobrymi partnerami do budowania wspó³pracy i relacji. Pe-
dagodzy sygnalizuj¹, ¿e dobry rodzic to taki, który jest chêtny do wspó³pracy
i dzielenia siê doœwiadczeniami i prze¿yciami. Wspó³pracuj¹cy rodzic to tak¿e ten
sk³onny do s³uchania tego co ma do przekazania nauczyciel. Nauczycielki kon-
centruj¹ siê na tym, aby wspó³praca z rodzicami by³a „mi³a i sympatyczna”, co
w ich rozumieniu pozbawione jest jakichkolwiek wymagañ oraz zastrze¿eñ. Ro-
dzice powinni w pe³ni im ufaæ i powierzaæ im wszystkie swoje problemy. W pre-
zentowanych wypowiedziach uwidacznia siê praktyczne podejœcie nauczycieli
do kwestii pracy z osobami z niepe³nosprawnoœci¹. Z badañ M. Lewartowskiej-
-Zychowicz [2017: 120] wynika, ¿e ju¿ w trakcie kszta³cenia na studiach przysz³ym
pedagogom wdra¿any jest praktyczny model studiowania, który objawia siê
chêci¹ nabywania kolejnych, gotowych umiejêtnoœci, co oderwane jest od jakiej-
kolwiek refleksji i krytycznego spojrzenia. Ten model reprezentowany jest w wy-
powiedziach badanych.

No i by³y takie dwie mamy, które eee chcia³y ymmm (co one chcia³y?) tak¿e wracaj¹c do tych

dwóch mam to one by³y na tyle fajne, ¿e zdawa³y sobie sprawê z tego, ¿e maja synów z nie-

pe³nosprawnoœci¹ eee intelektualn¹ w stopniu umiarkowanym i one w³aœnie docenia³y to, ¿e

tutaj w szkole i mamy takie zajêcia z gotowania i ¿e chodzimy z nimi na wyjœcia, ¿e na

tych wyjœciach ucz¹ siê takiego funkcjonowania normalnie. [w1]
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Ja na przyk³ad z nimi uczy³am siê bardzo d³ugo jak maja na imiê na nazwisko adres, ¿eby wie-

dzieli i ¿eby potrafili gdyby siê zgubili kiedykolwiek, ¿eby potrafili powiedzieæ gdzie mieszkaj¹ bo

wydawa³o mi siê, ¿e to jest takie istotne, ¿eby oni no co z tego ¿e bêd¹ wiedzieli, ¿e nie wiem stoli-

ca polski jest Warszawa, jak nie bêd¹ wiedzieli gdzie mieszkaj¹. No one by³y na tyle zdawa³y sobie

sprawê jak funkcjonuj¹ ich synowie, ¿e docenia³y to to tak¹ to wiedzê, któr¹ yyy któr¹ prze-

kazujemy. [w1]

Te wypowiedzi wskazuj¹, ¿e rodzic, który jest œwiadomy ograniczeñ i mo¿li-
woœci wynikaj¹cych z niepe³nosprawnoœci swojego dziecka, jest bardzo cenny dla
pedagogów. Œwiadomy rodzic to przede wszystkim rodzic niewypieraj¹cy pro-
blemów zwi¹zanych z funkcjonowaniem dziecka. Bardzo wa¿ne z punktu wi-
dzenia nauczycieli jest tak¿e poczucie bycia docenianym przez rodziców swoich
podopiecznych. Dobry rodzic, to ten doceniaj¹cy pracê i wysi³ek nauczyciela, ale
tak¿e jego wiedze oraz kompetencje, jakimi kieruje siê w pracy z uczniami.

Oni uwa¿ali, ¿e ich dziecko nie mo¿e mieæ ¿adnego popêdu seksualnego, ¿adnych potrzeb seksua-

lnych, ¿e oni generalnie swoje wszystkie swoje potrzeby swojego dziecka. eee to by³a grupa rodzi-

ców bardzo wypieraj¹ca problemy i uciekaj¹ca od problemów. eee ale te¿ pojawiali siê rodzice

w tej grupie, którzy potrzebowali tak¿e czasu ¿eby siê zmierzyæ z takim wyzwaniem przed któ-

rym zostali postawieni, bo sami obserwowali ¿e po pewnym czasie te problemy siê automatycznie

te¿ w domu pojawiaj¹ i nasilaj¹, no i wtedy no tacy trochê spokorniali przychodzili, prosili

o jakby wskazówki jak nale¿y z dzieckiem pracowaæ“. [w2]

Ta wypowiedŸ uwypukla, jak dobrym rodzicem dla nauczyciela, jest ten, któ-
ry traktuje pedagoga jako autorytet wszelkiego dzia³ania. Rodzic spolegliwy i po-
korny jest dla nauczyciela dobrym partnerem do budowania wspó³pracy (rozu-
mianej przez pryzmat podleg³oœci nauczycielowi). Autorytet jaki upatruje
w pedagogu rodzic, pozwala na ci¹g³e poszukiwanie pomocy ora porad w kwestii
pracy z w³asnym dzieckiem.

Wiêc tak sobie myœlê, ¿e warto jest te¿ spojrzeæ na tych rodziców nie tylko jako na rodziców, ale

tak¿e trochê jak na takie ofiary naszego i systemu i tego co im siê w ¿yciu przydarzy³o, ¿e

czêœæ tych rodziców nie ma pomocy...czêœæ, ¿e wiêkszoœæ z nich nie ma takiej pomocy, nie ma

zaopiekowania psychologicznego, ¿e te mamy potrzebuj¹ ¿eby usi¹œæ siê wygadaæ czasa-

mi pop³akaæ, ¿e im jest na prawdê ciê¿ko w ¿yciu. [w1]

To jest m³oda kobieta, która ma syna w w u nas w szkole. I tutaj mama siê nad ni¹ psychicznie,

psychicznie mo¿na powiedzieæ i nad ni¹ i te¿ trochê nad nad tym ch³opcem. I znowu ten ch³opiec

jest taki depresyjny, czêsto przychodzi spóŸniony, jest niechêtny no i je¿eli ktoœ by spojrza³ tylko

na niego, ta mama te¿ jest taka, ¿e w pierwszym kontakcie taka ojejku trudno z ni¹ jest rozma-

wiaæ, ale znowu jak cz³owiek usi¹dzie i spojrzy na ni¹ jak na cz³owieka i z ni¹ wiêcej po-

rozmawia to zobaczy, ¿e ona ma na prawdê w ¿yciu ciê¿ko. Nie ma sytuacji yyy nie ma

wyjœcia z tej sytuacji, bo ona jest skazana na to ¿eby mieszkaæ z ta przemocow¹ matk¹ eee

i yyy no… jakoœ tak mi siê to. [w1]
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Z powy¿szych wypowiedzi mo¿na wywnioskowaæ, i¿ nauczyciele traktuj¹
rodziców jako pokrzywdzonych przez system oraz trudy sytuacji ¿yciowej, w ja-
kiej siê znaleŸli. Pedagodzy twierdz¹, ¿e rodzice pozostawieni s¹ bez zaopiekowa-
nia i pomocy psychologicznej. Z wypowiedzi badanych wynika tak¿e przekonanie
nauczycieli o beznadziejnej (w opinii badanych nauczycielek) sytuacji rodziców
i jej trudnych okolicznoœciach.

(...) wiadomo ¿e je¿eli chodzi o pracê z osobami z autyzmem no to g³ównie praca polega na tym,

¿eby nauczyæ y takich yy umiejêtnoœci bardziej ¿yciowych. Wiêc to by³ chyba taki jeden z z po-

wodów do jakiœ takich mo¿e nie to ¿e konfliktów, ale mamy czasami mówi³y, ¿e za ma³o

jest nauki w szkole. [w1]

No to taka mama, która yyy jest taka agresywna to jest przychodzi mi od raz do g³owy mama ta-

kiego ch³opaka, który faktycznie ju¿ bêdzie mia³ sprawê o demoralizacje i robi w szkole niesamo-

wite rzeczy rozlewa p³yny, no ca³y czas codziennie s¹ z nim problemy, takie zachowania ma

bardzo i do nauczycieli i do uczniów, no i ta mama zawsze twierdzi, ¿e to nie jego wina, ¿e

albo to jest zwi¹zane z jego zaburzeniami albo, ¿e my z nim Ÿle pracujemy yyy i je¿eli ja-

kieœ wszystkie formy naszej pomocy s¹ przez ni¹ od razu odbierane jako atak. I od razu

jest ona tego nie bêdzie robi³a albo nie zgodzi siê na jakaœ tak¹ rozmowê, je¿eli jest wzy-

wana pani komisarz to ona to odbiera to w ogóle jak byœmy chcieli go gdzieœ zabraæ wiêc

wiêc ona jest taka trudna. [w1]

yyy Taka sytuacja z mama, która przysz³a bardzo obruszona po rozprawie o demoralizacje

swojego syna, wpad³a tutaj no z du¿¹ pretensj¹, ¿e jak ja to mog³am taka opiniê o jej synu na-

pisaæ, a nic dobrego w tej opinii nie ma. [w2]

Powy¿sze wypowiedzi prezentuj¹, rodziców sprawiaj¹cych nauczycielom
wiele trudnoœci. Tym samym rodzice Ci nie s¹ dobrymi partnerami do dialogu lub
budowania relacji. Rodzic maj¹cy jakiekolwiek zastrze¿enia lub uwagi do pracy
nauczyciela jest powodem do niejasnoœci i drobnych sporów. Nauczycielki prze-
konane s¹ o w³asnej nieskazitelnoœci i prawid³owoœci swojej wiedzy oraz postêpo-
wania, w czym uwidacznia siê racjonalnoœæ adaptacyjna [Kwaœnica 2007: 110],
w jakiej funkcjonuj¹ rozmówczynie. Wypowiedzi wskazuj¹ na przekonanie
o w³asnej nieomylnoœci w kwestii pracy z dzieæmi z niepe³nosprawnoœci¹. Ponad
to badane nie przyjmuj¹ innego punktu. Rozmówczynie wskazuj¹ tak¿e, na to, i¿
„trudny rodzic”, to taki, który nie przyjmuje do wiadomoœci wskazówek pedago-
ga, nie zgadza siê z nimi albo obwinia pedagoga o niepowodzenia.

S¹ te¿ takie mamy, które mówi¹, ¿e s¹ wykszta³cone, ¿e one ju¿ nie jeden kurs przesz³y, ¿e

one wszystko wiedz¹ jak udzielaj¹ nam rad w³aœnie jak mamy pracowaæ co mamy robiæ,

¿e one dok³adnie wie jak jej dziecko funkcjonuje, ¿e w domu bardzo to te¿ jest taki typ mam za-

przeczaj¹cych, tylko czyli taka mama mówi “takie zachowania pojawiaj¹ siê tylko w szkole, w do-

mu nie mamy takich problemów. [w1]
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Je¿eli chodzi o takiego rodzica, który wszystkie rozumy zjad³ (œmiech) bo tak czasami mo¿na by

go nazwaæ, to to te¿ by³a taka mama która twierdzi³a ¿e skoñczy³a studia yyy je¿eli chodzi o prac,

bo to mama by³a ch³opca z autyzmem, ¿e skoñczy³a studia dotycz¹ce autyzmu i ona dok³adnie wie

jak z nim pracowaæ, najchêtniej by nam pisa³a program, je¿eli by³ program to zawsze

chcia³a go przejrzeæ, mia³a tam swoje uwagi ee ja to mówiê trochê z takim przek¹sem , bo

okaza³o siê, ¿e tych studiów nie skoñczy³a i tak na prawdê nie wiedzia³a jak z nim praco-

waæ. Tylko, ¿e znowu w mojej g³owie jakoœ tak jej nie nie nie potrafiê oskar¿aæ, tylko sobie

myœlê jaki by³ mechanizm ¿e ona sobie to jakoœ uroi³a, albo tak bardzo chcia³a byæ kom-

petentna, ¿e ¿e powsta³a jej w ogóle taka myœl ¿e ona te studia skoñczy³a. [w1]

bo ka¿dy rodzic ma inn¹ wra¿liwoœæ yy i niektóre rzeczy, na które staram siê mu zwróciæ uwagê,

to jest dla mnie jakby istotne i wa¿ne, dla rodzica dziecka nie...innego nie do koñca tak? On to po-

niek¹d przyjmuje jako normê, ale te¿ wiele rzeczy wynika myœlê sobie z ich braku wiedzy,

te¿ z ich kompetencji wychowawczej, a du¿a czêœæ rodziców niestety naszych dzieciaków

ma niskie te kompetencje i wymagaj¹ ci¹gle takiego stymulowania, takie prowadzenia

w niektórych kwestiach za rêkê i zaopiekowania siê nimi nie? [w2]

W powy¿szych wypowiedziach dostrzegamy, których rodziców nauczyciele
mog¹ stanowiæ dla nauczycieli potencjalne zagro¿enie. S¹ to rodzice, który
pragn¹ aktywnie uczestniczyæ w procesie nauczania swoich dzieci oraz chc¹ mieæ
wp³yw na jego przebieg, co uwidacznia siê miêdzy innymi zamiarem kontrolowa-
nia indywidualnego programu pisanego dla uczniów. Rodzice wykszta³ceni zda-
niem nauczycieli, to rodzice wypieraj¹cy wszelkie problemy wskazywane przez
pedagogów, to osoby przekonane o swojej wiedzy, które chc¹ udzielaæ rad na-
uczycielom. Nie jest to dla terapeutów sytuacja komfortowa, gdy¿ rodzic taki
poddaje ich dzia³anie ci¹g³ej kontroli oraz nadzorowi. Prezentowane jest tu zo-
rientowanie nauczycielek na racjonalnoœæ adaptacyjn¹, na co wskazuje niemo¿-
noœæ przyjêcia sposobu rozumienia œwiata kreowanego przez rodziców uczniów
oraz brak refleksji nad w³asnym namys³em. Ponad to, w tych wypowiedziach uja-
wnia siê ocenianie, jakiemu nauczyciele poddaj¹ postêpowanie i zachowanie ro-
dziców uczniów z niepe³nosprawnoœci¹. Wed³ug pedagogów rodzice ich pod-
opiecznych nie wykazuj¹ wystarczaj¹cej wiedzy pozwalaj¹cej na prawid³owe
nauczanie swoich dzieci. Pojawia siê tak¿e stwierdzenie, ¿e rodzice i opiekunowie
dzieci z niepe³nosprawnoœci¹ nie posiadaj¹ kompetencji wychowawczych lub ich
poziom jest bardzo niski.

ymm ale s¹ tez mamy takie wspó³pracuj¹ce , które przychodz¹ po to, ¿eby faktycznie po-

rozmawiaæ, które s¹ wdziêczne za to, ¿e ¿e im próbujemy pomóc yy i takich mam te¿ jest

sporo. Wiêc sobie myœlê ¿e yy no tak jak zawsze, tak jak we wszystkim yyyy zawsze s¹ i tacy

z którymi mo¿na porozmawiaæ i tacy z którymi ten kontakt jest utrudniony. [w1]

Powy¿sza wypowiedŸ wskazuje na chêæ badanych nauczycielek do bycia do-
cenianym przez rodziców uczniów. Badane sygnalizuj¹, i¿ satysfakcjê z pracy
czerpi¹ z wdziêcznoœci, jaka okazywana jest im przez rodziców uczniów z nie-
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pe³nosprawnoœci¹. Docenianie i wdziêcznoœæ, o których mówi¹ nauczycielki s¹
dla nich pozytywnym bodŸcem sk³aniaj¹cym i motywuj¹cym do dzia³ania.

To jest takie fajne, ¿e ludzie widza, ¿e to nie jest tak, ¿e ¿e ja jestem tylko od tego, ¿e ja krzyczê, ¿e

ja coœ wymagam, ale te¿ tak yyy wolê byæ jakby w tej sferze rozpatrywana, ¿e mog¹ gdzieœ jakie-

goœ wsparcia i pomocy tak? Bo w du¿ej mierze od tego jestem, aczkolwiek kiedy trzeba jakby ro-

dzica ochrzaniæ, ¿e pewnych rzeczy nie robi, no to robiê. [w2]

WypowiedŸ nauczycielki prezentuje œwiadomoœæ pryzmatu oceniania w³as-
nego zachowania. Jednak pragn¹ one pe³niæ rolê dwubiegunow¹. Z jednej strony
chc¹ byæ postrzegane jako osoby nios¹ce pomoc i wsparcie. Z drugiej natomiast
wskazuj¹ pomy³ki i potkniêcia wychowawcze rodziców siêgaj¹c nawet do takich
metod jak “ochrzanianie” rodziców. Prezentowane dzia³anie równie¿ mieœci siê
w logice racjonalnoœci adaptacyjnej, gdzie œmia³e ocenianie postêpowania rodzica
oraz nie poddawanie krytyce w³asnego dzia³ania przyjmowane jest za idealne.

Zakoñczenie

Wyniki przeprowadzonych przeze mnie badañ jednoznacznie wskazuj¹ na
funkcjonowanie badanych nauczycielek w logice racjonalnoœci adaptacyjnej.
Œwiadczy o tym postrzeganie rodziców, którzy z perspektywy nauczycielek nie s¹
autonomicznymi jednostkami mog¹cymi wnieœæ coœ wartoœciowego do przebiegu
procesu pracy z uczniami. Badane identyfikuj¹ rodziców jako sk³adnik pracy z ich
dzieæmi przez pryzmat roli, jak¹ owi rodzice pe³ni¹ w tym procesie. Rodzice ufni,
mili, sympatyczni, spolegliwi oraz bezkonfliktowi, to dla nauczycielek jednostki
atrakcyjne i wartoœciowe. Natomiast ci rodzice, którzy maj¹ zastrze¿enia, w³asne
pomys³y, chêæ aktywnego udzia³u w wychowaniu swojego dziecka oraz maj¹cy
w¹tpliwoœci, to rodzice bêd¹cy dla badanych barier¹ oraz problemem. Badane
nauczycielki nie wykazuj¹ refleksji nad w³asnym dzia³aniem oraz nie dostrzegaj¹
wzglêdnoœci w³asnej wiedzy, co uwidacznia siê w braku jakichkolwiek w¹tpli-
woœci. Takie przeœwiadczenie przek³adaj¹ na wspó³pracê z rodzicami. Pedagodzy
odnosz¹ siê do racjonalnoœci emancypacyjnej, jednak ma to charakter tylko
postulatywny.

Z badañ jasno wynika, i¿ w dzia³aniu nauczycielki nie kieruj¹ siê za³o¿eniami
logiki racjonalnoœci emancypacyjnej. Dzia³anie badanych kierowanie jest g³ównie
w zakresie pos³ugiwania siê kompetencjami praktycznymi. Wed³ug M. Lewar-
towskiej Zychowicz jest to model metodyczny (praktyczny), który kreowany jest
ju¿ podczas nauki na studiach. Wed³ug takiego modelu funkcjonuj¹ nauczycielki,
dla których rozwi¹zania metodyczne s¹ g³ównym narzêdziem pracy, jednoczeœ-
nie odrzucaj¹c ca³kowicie namys³ i refleksjê nad w³asnym dzia³aniem. Ponadto
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wspó³praca z rodzicami jest jednostronna i odbywa siê na zasadach sformu³owa-
nych przez pedagogów, które nie czuj¹ siê zobligowane do poszerzenia swojego
dzia³ania oraz otwieranie siê na nowe znaczenia.
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Wspó³praca z rodzicami opiera siê przede wszystkim na ca³kowitym pod-
porz¹dkowaniu siê zasadom, metodom pracy oraz wiedzy, jak¹ wykazuje nauczy-
ciel. Takie postêpowanie pedagogów prowadzi do sytuacji, w której wspó³praca
z rodzicami nie istnieje. Relacja wi¹¿¹ca rodziców i nauczycielki jest martwa na
wszystkich p³aszczyznach, czego powodem jest przekonanie badanych o wy¿-
szoœci w³asnych kompetencji w ka¿dym zakresie pracy z uczniami z niepe³no-
sprawnoœci¹. To œwiadczy o funkcjonowaniu pedagogów w pierwszym stadium
rozwojowym – stadium przedkonwencjonalnym, które polega na wchodzeniu
w rolê zawodow¹.

Stadia rozwoju zawodowego maj¹ trzy poziomy i zosta³y opisane przez Roberta
Kwaœnicê [1990, za: Kwieciñski, Witkowski 1990: 302–305]. Etap, na którym w dal-
szym ci¹gu znajduj¹ siê badane, opiera siê na dzia³aniu pedagoga, którego celem
jest naœladownictwo typowych form zachowania, warunkowane jest to proble-
mami realizacyjnymi i interpretacyjnymi. Nauczyciel dokonuje wyboru takich
sposobów dzia³ania – metod, które s¹ akceptowane przez wiêksz¹ czêœæ œrodowi-
ska zawodowego. Pedagog dokonuj¹c takich wyborów, robi to nieœwiadomie
oraz nie wykazuje siê w³aœciwym ich rozumieniem. Myœlowo jest wiêc niejako
przed konwencj¹ [tam¿e: 302]. Osi¹ganie kolejnych stadiów zwi¹zane jest z naby-
waniem coraz to nowych i bardziej zaawansowanych kompetencji, zwi¹zane jest
to z umiejêtnoœci¹ postrzegania rzeczywistoœci w szerszym zakresie. Jest to jednak
problem dla badanych, które funkcjonuj¹ w logice racjonalnoœci adaptacyjnej
i nie dostrzegaj¹ innej p³aszczyzny dzia³ania oprócz w³asnej.
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stki, w której afiliowany jest autor oraz spoza jednostki wydaj¹cej czasopismo. Autorzy i re-
cenzenci przed zakoñczeniem procedury recenzowania nie znaj¹ swoich to¿samoœci,
z wyj¹tkiem, kiedy autor zg³osi deklaracjê o braku konfliktu interesów w postaci:
– bezpoœrednich relacji osobistych,
– relacji podleg³oœci zawodowej,
– wystêpowania bezpoœredniej wspó³pracy naukowej w ci¹gu ostatnich dwóch lat po-

przedzaj¹cych przygotowanie recenzji.
Ka¿da recenzja ma formê pisemn¹ i koñczy siê jednoznacznym wnioskiem co do dopusz-
czenia artyku³u do publikacji lub jego odrzucenia.

ZASADY ODRZUCENIA PUBLIKACJI

1. Zastosowane zosta³y dzia³ania prowadz¹ce do ukrycia autorstwa.
2. Tekst jest plagiatem.
3. Tekst nie ma charakteru naukowego.
4. Tekst nie jest merytorycznie zwi¹zany z tematyk¹ kolejnego numeru czasopisma

(mo¿e w tym przypadku zostaæ przyjêty do publikacji w numerach kolejnych).
5. Badania prezentowane w publikacji s¹ metodologicznie niepoprawne.
6. Tekst nie spe³nia kryteriów publikacji naukowej.
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