NIEPELNOSPRAWNOSC
DYSKURSY PEDAGOGIKI SPECJALNE]






NIEPELNOSPRAWNOSC
DYSKURSY PEDAGOGIKI SPECJALNE]

Nr 49

Gdansk 2023



Komitet Naukowy
doc. dr hab. Jarostaw Balvin (Uniwersytet w Zliné),
prof. dr Ursula Horsch (Uniwersytet w Heidelbergu),
prof. dr hab. Svetlana Konyushenko (Uniwersytet im. E. Kanta, Kaliningrad),
doc. PhDr. Jaroslav Vetegka (University in Usti nad Labem),
dr hab. Teresa Zétkowska (prof. USz., Szczecin)

Komitet Redakcyjny
Amadeusz Krause (redaktor naczelny), Joanna Doroszuk (z-ca redaktora naczelnego),
Justyna Siemionow, Joanna Izabela Belzyt (sekretarz redakcji)

Czasopismo recenzowane
(tryb recenzowania i informacje dla autor6w na stronie
www.niepelnosprawnosc.ug.edu.pl,
przesylanie artykuléw przez formularz na stronie
https://niepelnosprawnosc.com.pl zaktadka: wyslij artykuf)

Redaktor naukowy tomu
Agnieszka Woynarowska

Korekta techniczna,
sktad i lamanie
Urszula Jedryczka

Publikacja dofinansowana ze Srodkéw
Wydziatlu Nauk Spolecznych Uniwersytetu Gdanskiego

ISSN 2080-9476
e-ISSN 2544-0519
Wydawnictwo Uniwersytetu Gdanskiego
ul. Armii Krajowej 119/121, 81-824 Sopot
tel/fax 58 523 11 37, tel. 725 991 206
e-mail: wydawnictwo@ug.gda.pl

www.wyd.ug.edu.pl

Ksiegarnia internetowa: www.kiw.ug.edu.pl



SPIS TRESCI
CONTENTS

Od REAAKGT vt 7
Editor’s Note

Maciej Jabtonski
Wojna przeciw slabym versus ucieczka od bezradnosci.
Badanie w dzialaniu
War against the weak ones versus escape from helplessness. Action research ....... 9

Marcin Wlazlo
Pop-inkluzja — obrazy zréznicowanego i wlaczajacego spoleczenstwa
w najnowszych serialach dostepnych na platformach streamingowych
Pop inclusion — images of a diverse and inclusive society in the latest tv series
available on streaming plALfOrmMs ... 24

Marek Klimek
Prawa os6b niepelnosprawnych w konstytucjach Polski XX wieku
Rights of persons with disabilities in the Constitutions of Poland
Of the 20th CentUTY ....ovveveiiiiiiiiiiiiicc s 38

Anna Czyz, Monika Sobczak, Ewelina Niemczyk, Johannes Petrus Rossouw
Edukacja inkluzyjna w przebiegu przemian demokratycznych
w Republice Poludniowej Afryki
Inclusive education in the course of democratic transitions in the Republic
SOUEI ATICA vttt 52

Jolanta Rzeznicka-Krupa, Sabina Pawlik
Edukacja, réznorodnos¢ i aktywizm w perspektywie gtoséw matek
uczniéw z niepelnosprawnosciami
Education, diversity and activism through the voices of mothers of students
WIth AISADIIIEIES ....cevoeevieiiiicicc s 69

Aneta Lew-Koralewicz
Nietolerancja niepewnosci a problemy behawioralne oséb z ASD —
perspektywa matek
Intolerance of uncertainty and behavioral problems of individuals with ASD —
0 THOHNETS™ PEYSPECLIVE ...ttt 91



6 Spis tresci

Joanna Doroszuk, Beata Janicka
Rodzic zgubiony w systemie — o zyciu rodzica dziecka z niepelno-
sprawnoécia w perspektywie badania autoetnograficznego
A parent lost in the system — about the life of a parent of a child with
a disability in the perspective of an autoethnographic study ............cocvveunenee. 107

Diana Aksamit, Barbara Marcinkowska, Jennifer Kurth
The experiences of fathers of adults with profound intellectual
disabilities. A qualitative study
Doswiadczenia ojcow 0sob dorostych z gtebokg niepelnosprawnoscig
intelektualng. Badanie jAKOSCIOWE ............c.ooevevueveieieiciiciiccc s 125

Agnieszka Kamyk-Wawryszuk
Sytuacje trudne do$wiadczane przez rodzicoéw dzieci wentylowanych
mechanicznie w domu — wprowadzenie w problematyke
Difficult situations experienced by parents of children mechanically ventilated
at home — introduction t0 the ISSUE ............ccvveeviiviniiiciiiniiiieiicceseaes 142

Izabella Kucharczyk
Strategie radzenia sobie ze stresem matek, posiadajacych mate dziecko
z niepelnosprawnoscig wzroku
Stress coping strategies of mothers who have a young child with visual impairment . 157

Anna Czyz
The Level of Stress and Coping Stress Strategies of Polish Students
with Hearing Impairment
Poziom stresu oraz sposoby jego redukowana u mlodych 0séb z uszkodzonym
STUCHEI SHUCHUL ... 171

Grazyna Penkowska, Weronika Wajcik
Senior cyfrowo sprawny. O poslugiwaniu sie nowoczesnymi technologami
przez senioréw z niepetnosprawnoscia w ujeciu badan jakosciowych
Digitally proficient senior. About the use of modern technologies by seniors
with disabilities from the perspective of qualitative research ..............ocveeecucune. 188

Aleksandra Prus
Dzialalno$¢ Klubu Sportowego Inwalidéw ,START” w Szczecinie
jako organizacji pozarzadowej propagujacej sport dorostych oséb
z niepelnosprawnosciami
Activities of the Disability Sports Club ,START” in Szczecin as a non-
-governmental organization promoting sport for adults with disabilities ............. 204

Malgorzata Bilewicz
Sport (nie)dostepny dla wszystkich — blind football w teorii i
doswiadczeniach zawodnikéw z niepelnosprawnoscia wzroku
Sport (in) accessible to everyone — blind football in theory and in practice
based on players’ with visual disability experiences ..........cervccceerenecnne 219



OD REDAKCJI
EDITOR'S NOTE

Oddajemy do Panstwa rak kolejny, 49 tom czasopisma ,Niepelnosprawnos¢”,
ktory jest kompilacja wielu niezwykle ciekawych tekstow prezentujacych wyniki
zréznicowanych projektéw badawczych oraz teoretycznych konceptualizacji
zjawiska niepelnosprawnoéci. Pomimo ogromnej réznorodnosci podejmowa-
nych, przez autoréw poszczegélnych tekstow, tematéw wyrdzni¢ mozna, w ni-
niejszym numerze, pie¢ p6l problemowych, wokét ktérych toczy sie naukowa
debata.

Pierwsze trzy teksty lokuja swoja problematyke w obszarze studiéw o niepel-
nosprawnosci. Maciej Jablonski ukazuje pejzaze wojny przeciw stabym, chorym
i niepelnosprawnym oraz nakresla zaréwno histori¢ dzialan dehumanizujacych,
jak i ich wspolczesne oblicza. Tekst Marcina Wlazlego kieruje czytelnika w zupel-
nie inne analityczne obszary, przyblizajac zjawisko pop-inkluzji. Po tej bardzo
ciekawej analizie $wiata wlaczajacego przedstawionego/wykreowanego w seria-
lach, Czytelnik moze zanurzy¢ sie w zaprezentowane przez Marka Klimka roz-
wazania, szkicujace prawa 0séb z niepelnosprawnosciami zawarte w polskich
konstytucjach XX wieku.

Kolejne dwa teksty otwieraja drugie pole problemowe niniejszego tomu. Pre-
zentowane watki oscylujg wokot problematyki edukacji wilaczajacej. Tekst Anny
Czyz, Moniki Sobczak, Eweliny Niemczyk oraz Johannes Petrus Rossouw przy-
bliza zagadnienie edukacji inkluzyjnej w Republice Poludniowej Afryki. Jolanta
Rzeznicka-Krupa i Sabina Pawlik przestawiaja rezultaty projektu badawczego
dotyczacego edukaciji i realizacji potrzeb edukacyjnych uczniéw ze zréznicowa-
nymi mozliwo$ciami uczenia sie.

Doswiadczenia rodzin w sytuacji niepelnosprawnosci stanowia trzecie pole
problemowe. W tej czeéci numeru Czytelnik dostrzec moze kolejng réznorodnosé
pojmowanych analiz, ktére obejmuja zaréwno dosSwiadczenia radzenia sobie
z codziennoscig rodzicow-matek i ojcow, jak i ich zmagania z systemem wsparcia.
Anna Lew-Koralewicz ukazuje doswiadczenia matek dzieci w spektrum autyzmu,
ich perspektywe zwigzku nietolerancji niepewnosci z trudnosciami behawioral-
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nymi. O rodzicach zagubionych w systemie pisza Joanna Doroszuk oraz Beata
Janicka. Do$wiadczenia radzenia sobie przez ojcéw z dorostoscig swoich dzieci
z niepelnosprawnoscia intelektualng prezentuja w swoim artykule Diana Aksamit,
Barbara Marcinkowska i Jennifer Kurth. Z kolei Agnieszka Kamyk-Wawryszuk
wprowadza w problematyke doswiadczen sytuacji rodzicéw dzieci wentylowa-
nych mechanicznie w domu. O strategiach radzenia sobie ze stresem przez
matki posiadajgce dziecko z niepelnosprawnoscig wzroku traktuje tekst Izabelli
Kucharczyk.

Numer zamykaja artykuly podejmujace eksplorowanie zagadnief indywidu-
alnych do$wiadczen oséb z niepelnosprawnosciami oraz sportu, bycia sportow-
cem z niepelnosprawnoscia. Anna Czyz prezentuje badania, ktérych tematyka
skupia sie wokot stresu i radzenia sobie ze stresem przez uczniéw z glebokim
ubytkiem stuchu. Tematyke postugiwania sie nowoczesnymi technologiami przez
senioréw z niepelnosprawnosciami podejmuja Grazyna Penkowska i Weronika
Wojcik. Aleksandra Prus przedstawia Czytelnikowi dzialalnos¢ Klubu Sportowe-
go Inwalidéw ,Start” ze Szczecina, a Malgorzata Bilewicz odkrywa tajniki blind
football'u, analizujgc zaréwno teoretyczne zalozenia tej dyscypliny, jak i doswiad-
czenia zawodnikow.

Oddajac Panstwu 49 tom czasopisma Niepelnosprawno$¢ mamy nadzieje, ze
zawarte w nim artykuly, podejmowane watki badawcze i teoretyczne konceptu-
alizacje analizowanej tematyki, beda cieszy¢ sie duzym zainteresowaniem Czytel-
nikéw oraz stang sie inspiracja do dalszych naukowych dyskusji, dziatahh empi-
rycznych czy podejmowania nowych, teoretycznych rozwazan.

Agnieszka Woynarowska
Redaktor naukowy tomu
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Wojna przeciw stabym versus ucieczka od bezradnosci.
Badanie w dziataniu

Ten kto z bestiami walczy, powinien uwazac,
zeby sam nie stat si¢ jedng z nich

Friedrich Nietzsche

,Poza dobrem i ztem”

W tekécie zostaly przedstawione swoiste pejzaze wojny przeciw stabym, w tym wypadku przeciw
chorym i niepelnosprawnym oraz dzialari dehumanizujacych w historii i wspdlczesnym $wiecie.
Pojawily sie nurtujgce pytania, czy potrafimy i chcemy budowa¢ swiadomos¢ tego, ze gdy tak na-
prawde wybucha wojna, wlasnie te grupy ludzi beda potrafity radzi¢ sobie w owej wrecz bezna-
dziejnej sytuacji? Na koncu rysuje sie koncepcja badania w dzialaniu, ktére jest w trakcie tzw. re-
animacji, a dotyczy stworzenia mozliwosci zdobycia wiedzy, umiejetnoéci i kompetencji do
ochrony zycia oraz zdrowia 0s6b chorych i z niepelnosprawnosciami poprzez opracowanie cyklu
szkolen, warsztatow.

Stowa klucze: dehumanizacja, wojna przeciw stabym, badanie w dziataniu

War against the weak ones versus escape from helplessness.
Action research

The text presents specific landscapes of the war against the weak ones, in this case against the sick
and disabled people, as well as dehumanizing activities in history and the modern world. Bother-
ing questions arose, are we able and do we want to build awareness that when war actually breaks
out, these groups of people will be able to cope with this hopeless situation? Finally, there is the
concept of action research, which is in the process of so-called preanimation and concerns the
creation of opportunities to acquire knowledge, skills and competences to protect the life and
health of sick and disabled people by developing a series of training sessions and workshops.

Key words: dehumanization, war against the weak, action research
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Wprowadzenie

Jak pisze Magdalena Sroda: Obcosé, to nie tylko rewers ,naszosci” — obcy to zagro-
zenie. Wykluczeni ze spolecznosci, dehumanizowani, odarci z praw obcy nie budzq litosci,
lecz strach. Majg rdzne twarze, najczesciej terrorysty, zlodzieja, dziwaka czy monstrum,
potwora, chorego psychicznie, niepelnosprawnego (Sroda 2020: 5). (podkr. MJ). Jest
to ktos, kogo Zygmunt Bauman okredlil jako poslanca zlych wiadomosci, czyli
kogos, kto przypomina nam o kruchosci naszego stabilnego zycia (zob. Bauman
2016: 22).

Obcosci sie boimy i dlatego staramy sie ja zdehumanizowaé, odseparowac sie
od niej, budujac $wiat zamieszkaly przez naszych w kazdym kontekscie od tego
konkretnego czlowieka po walke idei. Udowadniajac ciagle swoja wyzszos¢ rasy,
klasy czy kasty. Wobec obcych zajmujemy postawe ogrodniczg: pozbywa sie ich,
jak chwastéw albo przycinamy na nasz obraz i podobiefistwo (zob. Sroda 2020: 10).

Opozycja swdj-obcy wydaje si¢ jedng z wazniejszych plaszczyzn rozwazania stosun-
kéw migdzy jednostkami i grupami ludzkimi. Jest niejasnoscig. (...) Pojmowanie ludzi
w tych kategoriach pozwala zrozumie¢ rdzeri antagonizmdw, nienawisci, jak rowniez
fascynacji i zachwytow w stosunkach miedzy grupami etnicznymi, rasowymi lub wyzna-
niowymi (Nowicka 1996: 23). Jak czytamy dalej u Ewy Nowickiej: Obcos¢, choc jest
niezbywalng opozycjg swojskosci i musi istniec w kazdym spoleczeristwie, nie moze rozuwi-
jac sig ponad pewng miarg; zbyt intensywny jej rozwdj jest groZny zardwno dla rozwoju
jednostek, jak i ludzkich zrzeszeri (1996: 26). Obcy/inny jakby chcieli udowodni¢, ze
do czego$ sa nam potrzebne, jakby chcieli powiedzie¢, Ze bez nich nie okreslimy
naszej wlasnej natury inie zrozumiemy $wiata, ktéry chcemy uporzadkowaé
irozjasni¢. W tym momencie pojawiaja sie pytania: Co naprawde zostaje nam
udostepnione w takim doswiadczeniu? Na czym polega rozumienie emocji, ktére
chcg siegaé w przeszloéc i przekracza¢/wychodzi¢ z granic komfortu swojskosci?
Czy w prébach zrozumienia Innych zawsze wracamy do siebie niezmienieni, czy
tez jaka$ czastke Innych wnosimy do naszego $wiata, stwarzajac go lepszym?

W artykule 38 Prawo do ochrony zycia Konstytucji RP czytamy: ,Rzeczpospo-
lita Polska zapewnia kazdemu czlowiekowi prawng ochrone zycia”. Wazne jest,
aby wiedza o prawie gwarantowanym, chociazby w ustawie zasadniczej, byla
przestrzegana a nie relatywizowana. Nalezy to tak rozumie¢, ze wlasnie prawo do
ochrony zycia jest jedng z najwazniejszych gwarancji konstytucyjnych, ktére
w spos6b naturalny warunkuje istnienie wszystkich dalszych wolnosci i praw.
Zycie ludzkie jest wartoscig konstytucyjna, panstwo w sposéb bezposredni powo-
tane zostaje do jego ochrony.

Jednak dehumanizujac odbieramy innym walke o prawo do zycia i w rela-
cjach miedzygrupowych czesto dochodzi do sytuacji, ktére trudno wyjasni¢, od-
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wolujac sie jedynie do zjawiska gorszego oceniania ,innych” ,obcych”. I ten
podzial $wiata na ,swoich” i ,obcych” moze prowadzi¢ do bardziej fundamental-
nych zmian w percepcji tych drugich. Odmawia sie im podstawowych upraw-
nien i sprawiedliwego traktowania z poszanowaniem osobistej godnosci i indy-
widualnosci, co moze uzasadnia¢, a nawet nasila¢ negatywne dzialania wzgledem
nich. Czlowieczenstwo ,obcych” zdaje sie traci¢ na znaczeniu. Przestaja oni by¢
uznawani za pelnowartoéciowe istoty ludzkie — s dehumanizowani, zderzajac sie
czesto ze zlem w imie wyzszego dobra.

Michaela Coel, jako Kate Ashby — gléwna bohaterka serialu ,Black Earth
Rising” — ktéra przezyta wojne w Rwandzie i zostala adoptowana przez obronczy-
nie praw czlowieka, jako prawniczka $ledcza zajmuje si¢ przestepstwami wojen-
nymi. W odcinku 5. Oczy diabla przemoéwilta do mlodziezy nastepujacymi stowami:

,Mama cheiata dla mnie dwich rzeczy. Zebym pokonata zlo, ktdre mnie spotkalo. I zeby to zlo
widzialo, ze staj¢ sig silniejsza, niz myslato. Gdy trafitam tu jako studentka do dziatania popy-
chat mnie nie gtod wiedzy, nie zemsta, nie gniew, nie wdzigcznos¢ za otrzymang pomoc. Kiero-
wat mng jedynie strach. Strach, ze to przed czym uciekam, dopadnie mnie i pozre, gdy tylko sta-
ng w miejscu. Wigc tego nie robitam. Partam na przéd. Wyzej, szybciej, dalej. Az dwa lata temu
gwaltownie si¢ zatrzymalam. Sama. Zdatam sobie wtedy spraweg, Ze niewazne jest jak daleko
uciekng, ani kto mi w tym pomoze. Nigdy nie zdystansuje si¢ od tego, co mnie sciga. Nigdy. Bo
jesli kiedys dotknelo cig zlo, to juz cig nie opusci. Wchodzi w glgb ciebie, siedzi tam, rosnie az do
momentu, w ktdrym odkrywasz, zZe to przed czym uciekasz, juz tam jest w samym sercu. I nie
mozesz nic zrobic, by to pokonac”.

W czeéci pierwszej artykulu przedstawiam konsekwencje wojny prowadzo-
nej przeciw slabym, w tym wypadku oséb chorych i niepelnosprawnych w okre-
sie I wojny $wiatowej, jak i konsekwencje my§li oraz dziatarr dehumanizujacych
we wspoélczesnym Swiecie. Nastepnie pytajac, czy potrafimy i chcemy budowaé
Swiadomos¢ tego, ze gdy tak naprawde wybucha wojna — a nie bierze si¢ znikad —
osoby chore i niepelnosprawne beda potrafily radzi¢ sobie, chociazby w czasie
ewakuacji, zaopiekowaniu sie soba, kiedy ktos z ich wspolpacjentéw/wspol-
towarzyszy bedzie potrzebowat opieki, kiedy — jak pokazuje to historia — bardzo
czesto zostaja zostawione same sobie, a my' uciekamy przed wojng ze swoimi
najblizszymi. I na koniec przedstawie koncepcje badania w dzialaniu, ktore jest
w trakcie tzw. reanimacji, a dotyczy stworzenia mozliwosci zdobycia wiedzy,
umiejetnosci i kompetencji do ochrony zycia oraz zdrowia dla oséb chorych
i z niepelnosprawnosciami. Wazne jest rowniez — w tej czesci artykulu — ukazanie
braku jakiejkolwiek reakgji ze strony m.in. Pelnomocnika Rzadu ds. Oséb z Nie-

! My jako zaimek rzeczowy, ale przede wszystkim jako zaimek ,tozsamosciowy” — traktuje w tym

tekscie jako tg cze$¢ spoleczenstwa, ktoérg okreéla sie jako w miare zdrowg, sprawng niebedaca,
a moze bardziej nieidentyfikujaca sie po tej stronie chorych niepetnosprawnych.
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pelnosprawnoéciami’, ktéry jako rzadowa instytucja mégiby wskazaé mocne
i stabe strony mojego projektu.

Osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng, jak i z zaburzeniami psychicz-
nymi sg grupa, ktéra w razie zagrozenia moze mie¢ problemy z zapewnieniem
sobie bezpieczenstwa. Owa grupa powinna umie¢ podejmowac kilka krokéw, aby
zwiekszy¢ swoje szanse z sytuacji kryzysowej. Dlatego zostang opracowane cykle
szkolen, warsztatow (tj. z pierwszej pomocy, ewakuadji, jak i elementéw survivalu,
m.in. rozpalania ogniska w lesie, orientacji w terenie, znalezienia zywnosci’) reali-
zowanych przy udziale Wojsk Obrony Terytorialnej (dalej: WOT)*.

Dla mnie osobiscie jest to wazne, poniewaz w trakcie uczestniczenia w probie
organizacji pomocy dla Ukraincéw okazalo sig, Ze wlasnie z pomoca dla chorych,
starczych, niepelnosprawnych mamy najwiekszy problem, wrecz nie posiadamy
odpowiednich umiejetnosci, kompetencji i wiedzy, aby nie$¢ pomoc, a tym bar-
dziej, zeby oni sami poradzili sobie chocby w najmniejszym zakresie, w sytu-
acjach kryzysowych. I to wlasnie te grupy sa najbardziej bezradne w obliczu woj-
ny. Gdzie w Konwengcji o prawach 0séb niepelnosprawnych w art. 10 czytamy:
,Prawo do zycia Panhstwa Strony potwierdzaja, ze kazda istota ludzka ma przyro-
dzone prawo do zycia i podejma wszelkie niezbedne $rodki w celu zapewnienia
osobom niepetnosprawnym skutecznego korzystania z tego prawa, na zasadzie
réwnosci z innymi osobami”. Nastepny art. 11 méwi nam, ze: ,Sytuacje zagroze-
nia i sytuacje wymagajace pomocy humanitarnej Pafistwa Strony podejma, zgodnie
ze swoimi zobowigzaniami wynikajagcymi z prawa miedzynarodowego, w tym
miedzynarodowego prawa humanitarnego oraz miedzynarodowego prawa praw

> Zwrécilem sig z prosba do Pelnomocnika Rzadu ds. Oséb z Niepetnosprawnosciami o ustosun-

kowanie si¢ do mojego projektu. Pierwszy mail zostal wystany w lipcu 2023 r., a ostatni 4 stycznia
2024 r. Brak jakiejkolwiek odpowiedzi !!! Chociaz na stronie internetowej czytamy: ,Polityka po-
winna by¢ od zalatwiania spraw ludzi. Jej zadaniem jest sprawi¢, aby takie grupy spoleczne, jak
osoby z niepelnosprawnosciami czuly sie wazne i zaopiekowane” — to dewiza Lukasza Krasonia,
nowo powolanego Pelnomocnika Rzadu ds. Oséb Niepelnosprawnych (dodano 28.01.2024 r.).

M. Jabtonski (2024), Przewodnik przetrwania dla 0séb z niepetnosprawnosciami i zaburzeniami psychicz-
nymi (ksiazka w opracowaniu). Jedna z czesci sa konkretne szkolenia/¢wiczenia, np. Przygotowa-
nie karty bezpieczenstwa: Przygotuj i no§ przy sobie karte bezpieczenstwa. Bedzie to Zrédlo in-
formacje o Tobie, gdy bedziesz nieprzytomny lub niezdolny do komunikacji. W karcie
bezpieczenstwa umies¢ informacje o lekach, ktére przyjmujesz, grupie krwi, alergiach i innych
waznych kwestiach dotyczacych Twojego zdrowia. Umies¢ tam réwniez dane kontaktowe do
Twojego lekarza i osobistej sieci wsparcia (kogo$ bliskiego, nauczyciela, przyjaciela itp.).

Uwazam, ze WOT sg jedna z najbardziej odpowiednich grup, do ktérych jest adresowany pro-
jekt. Poniewaz wsréd zadan stawianych przed Zolnierzami obrony terytorialnej znajduja sie
m.in.: Utrzymanie powszechnej gotowosci do obrony Rzeczypospolitej Polskiej. Ochrona ludno-
Sci przed skutkami klgsk zywiotowych, likwidacja ich skutkéw, ochrona mienia, akcje poszuki-
wawcze oraz ratowanie lub ochrona zdrowia i zycia ludzkiego, a takze udzial w realizacji zadan
z zakresu zarzadzania kryzysowego. Wspdlpraca z elementami systemu obronnego panstwa,
w tym szczegodlnie z wojewodami i organami samorzadu terytorialnego. Ksztaltowanie w spole-
czehstwie postaw i wartosci patriotyczno-obywatelskich, https://www.gov.pl/web/obrona-naro-
dowa/zadania-wot (dostep: 6.08.2022).
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czlowieka, wszelkie niezbedne $rodki w celu zapewnienia ochrony i bezpieczen-
stwa 0s6b niepelnosprawnych w sytuacjach zagrozenia, w tym w trakcie konflik-
tu zbrojnego, w sytuacjach wymagajacych pomocy humanitarnej i w przypadku
Klesk zywiolowych” (Konwencja o prawach oséb niepelnosprawnych 2006). Moje
badanie bedzie/jest swoistq forma wdrazania owych artykuléw konwencji
w obecng rzeczywisto$¢ oséb z niepelnosprawnosciami i zaburzeniami.

1. Dehumanizacja stabych jako jedno z oblicza wojny”

Konrad Rejman w swojej ksiazce pisze: ,Wojna, jako pewien fenomen kultu-
ry, jest stale obecna w rzeczywistosci. Uobecnia sie w rozlicznych artefaktach,
wytworach kultury i symbolach, ktére nieodmiennie nas fascynujg. Wojna jako
kontekst ukazania ludzkich dramatéw i dylematéw (...). Destrukcyjnos¢ wojny
daje poczatek temu, co nowe. Nowe, ktére porusza, dotyka, przeraza. Nowe,
przez ktére wojna staje sie nieusuwalna z ludzkiego zycia, stanowigc trwaly
punkt odniesienia, przejawiajac sie w napieciu pomiedzy aktywnoscig a bierno-
Scia” (Rejman 2021: 27).

Nalezy pamieta¢, Zze wojny sa nieodlgcznym elementem dziejéw ludzkosci
ijej rozwoju. Przez wieki zmienialy sie jednak sposoby prowadzenia wojen i po-
glady na ich funkcje oraz zadania armii. ,Od wspélczesnego Zolnierza oczekuje
sie sprawnego i rozumnego udzialu w tzw. wojnach XXI w. W dzialaniu tym
wazne s3 umiejetnoéci, ktére pozwalaja urzeczywistnia¢ idee szanowania zycia
swojego i innych, na ile jest to tylko mozliwe. W rozumnym radzeniu sobie
w urzeczywistnianiu bezpieczenstwa zabijanie, niszczenie i burzenie oraz pozba-
wianie Zycia nie jest jedyna predyspozycja wojownikéw przysztosci” (Swiniarski,
Marcinkowski 2019: 13).

Istnieje dychotomia w rozréznianiu wojen na sprawiedliwe, stuszne i etycznie
uzasadnione albo konieczne i zwigzane z obrona konieczng, z drugiej za$ strony
na niesprawiedliwe, niestuszne i etycznie nieuzasadnione oraz niekonieczne i cze-
sto zwigzane z ludobodjczo-barbarzynska agresja. Chociaz zabdjstwa, a nawet bar-
barzynskie mordy w pierwszych — stara sie jako$ etycznie usprawiedliwiaé, racjo-

* Wojne rozumiem bardziej w nowszym ujeciu, czyli nieuznajacym wojny za zjawisko czysto

militarne, lecz totalne, laczace w sobie polityke wewnetrzng i zagraniczng, gospodarke i dzialania
wojenne. Na pojecie wojny skladaja sie zgodnie z nimi zjawiska spoleczne, historyczne i klasowe,
polegajace na regulowaniu sporéw i realizowaniu celow politycznych przez zastosowanie prze-
mocy. Wojna to dzialania zbrojne w rozumieniu operacji wojskowych, ale takze stan prawny,
w ktérym uznaje si¢ istnienie wojny. W tym kontekscie nalezy wojne rozumie¢ jako konflikt
z uzyciem broni miedzy panstwami, blokami panstw, narodami czy klasami spolecznymi, https://
pl.wikipedia.org/wiki/Wojna (dostep: 6.08.2022).
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nalizowa¢ i humanizowa¢ oraz legalizowac’, drugie za$ — przeciwnie — etycznie
potepiac i delegalizowac.

Tym samym immanentne wojnom militarnym akty zadawania $mierci sa dla
jednych dobre i etycznie uzasadnione, wyzwalajace podziw i heroiczne postawy,
bo sluzace dobru wspélnemu i zyciu, dla drugich za$ Smier¢, a szczeg6lnie mor-
derstwa sa zle i etycznie nieuzasadnione, wyzwalajace potepienie i barbarzynskie
postawy okruciefistwa niegodnego czlowieka jako czlowieka, bo powoduja zlo.
Nie jestesmy w stanie wyjs¢ z ,cywilizacji zabijania”, chociaz stwierdza on, lago-
dzac jej negatywng skrajnos¢, ze mozemy wyjsé z ,cywilizacji nadzabijania”, tzn.
z cywilizacji, w ktdrej ludzie naduzywaja metody zabijania jako najlatwiejszej
i najprostszej w rozwigzywaniu probleméw (zob. Hempolifiski 1999: 51-67).

Kazda jednak wojna dehumanizuje obcego, innego, ktérym bardzo czesto jest
to osoba chora i z niepetnosprawnosciami’.

1.1. Dehumanizacja

Dehumanizacja (od ac. humanus, ludzki), inaczej odczlowieczenie (Encyklo-
pedia PWN [online] (dostep 2022-08-07) to proces zanegowania czlowieczenstwa
drugiej osoby, czyli zmiany stosunkéw interpersonalnych, w wyniku ktérego
zaczyna sie postrzegaé drugiego czlowieka jako zwierze (por. Starego 2013: 221—
242) lub przedmiot pozbawiony jakichkolwiek uczué, afektéw i emocji. Praktycz-
na definicja okresla to zjawisko jako postrzeganie i traktowanie innych ludzi, tak
jakby nie posiadali oni zdolnosci umystowych, ktérymi dysponujemy jako istoty
ludzkie. W takim ujeciu kazdy czyn lub mysl, ktére traktuja kogo$ jako mniej niz
czlowieka, jest aktem odczlowieczenia.

Proces dehumanizacji petni funkcje mechanizmu obronnego; chroni jednost-
ke przed pobudzeniem emocjonalnym, ktére mogtoby by¢ przykre, przytlaczaja-
ce, odbierajace jej sily lub mogloby zakldcac realizowane w danej chwili zadanie.
Nawet prawidlowo rozwinieci moralnie ludzie, nastawieni idealistycznie i huma-
nitarnie, moga sta¢ sie zdolni do réznych antyspolecznych zachowan w warun-
kach, w ktérych przestajg spostrzegac innych ludzi jako osoby majace takie same

¢ Zob: Chociazby zrzucenie bomb atomowych na Hiroszime i Nagasaki. Czy ten czyn nie ma zna-

miona ludobdjstwa? Moim zdaniem tak. Jednak kto sadzi zwyciezcéw! (sic!) Na blogu socjobloge-
ra czytamy: Wczoraj (6.08.2022 r.) przypadala rocznica ataku USA na Hiroshime. Ale prézno by
oczekiwaé, ze ktoéras ze stacji telewizyjnych przypomni te fakty. Bodaj tylko Polsat w porannych
wiadomosciach wspomnial, ze 6 sierpnia 1945 r. ,zrzucono bombe atomowa na Hiroshime” i ze
trzy dni pdzniej taka sama bomba ,spadla” na Nagasaki. Ani stowa o tym, kto dopuscil sie takiej
zbrodni, kto te bomby zrzucil. Ot, byla wojna i bomby spadaly z nieba. Na tle wciaz toczonej ba-
talii o to, by méwiac o zbrodniach nazistowskich dodawac, ze to byli Niemcy, tak daleko posunigta
dyskrecja wobec zbrodni amerykanskich jest co najmniej niewlasciwa, https://socjobloger.word
press.com/2022/08/07/hiroshima-i-nagasaki/ (dostep: 8.08.2022).

7 W polskiej rzeczywistoci politycznej odcztowieczanie jest czestym atrybutem patodebaty.
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myéli, uczucia, pragnienia i cele, co oni sami. Dehumanizacja prowadzi czesto do
negatywnych zachowan, pozwala bowiem traktowac ludzi przedmiotowo, gorzej,
jako podludzi. Umozliwia uzasadnienie wrogosci, okrucienstwa, ponizania,
przemocy, dyskryminowania i stereotypizacji (Czarnecki 2011).

Masowe mordy i rzezie, wyrafinowane techniki zabijania ludzi, odrazajace
akty terroryzmu to rzeczywisto$¢ I dekady XXI wieku. Wspolczesnie potrzebuje-
my powaznej politycznej debaty o sytuacji na swiecie. W tym kontekscie warto
zada¢ pytanie, czy edukacja podola owemu zadaniu i nie ulegnie ignorancji po-
wierzchownosci, trywializujac powage wojny. Gdzie nawet najmniej zoriento-
wany czlowiek widzi, ze z tego zmasowanego naporu zla, perwersji, patologii
nasuwajq sie przecietnemu cztowiekowi zasadnicze dylematy: Dla kogo jest ta
cywilizacja? Czym jest czlowieczenstwo? Dlaczego zwyciestwo demokracji i wol-
nosci nie poszerza zakresu ,dobra”, spokoju, stabilizacji? Czy sta¢ nas na taka
debate z naszym miodszym pokoleniem? Grupami wykluczanymi?

Przykladem dehumanizacji jest projekt tzw. Akcja ,T4”, ktéry po krotce
przedstawiam ponizej.

1.2. Wojna przeciw stabym na przyktadzie Akcji , T4"*

Pod koniec pazdziernika 1939 r. Hitler podpisat z data wsteczng 1 wrzesnia
1939 r. pismo sankcjonujace zaglade chorych: ,Kierownik Kancelarii Rzeszy Phi-
lipp Bouhler i dr n. med. Karl Brandt otrzymuja jako odpowiedzialni polecenie
takiego rozszerzenia uprawnien imiennie wyznaczonych lekarzy, aby nieuleczal-
nie — po ludzku sadzac — chorym, przy krytycznej ocenie stanu ich choroby, moz-
na bylo zapewnic faskawg $mier¢” (Jaroszewski 1999: 10-12).

Z centrali akgji ,T4” rozsylano do dyrektoréw zakladéw psychiatrycznych
kwestionariusze, ktére mialy dostarczy¢ informacji urzednikom o pacjentach.
Wypelnione kwestionariusze wracaly do centrali, nastepnie specjalna trzyosobo-
wa komisja lekarska opracowywala je, kierujac sie zasadami m.in.: w pierwszej
kolejnosci za osoby niegodne zycia uznano chorych niezdolnych do pracy, prze-
bywajacych w zakladzie dtuzej niz pie¢ lat, przestepcéw oraz osoby narodowosci
innej niz niemiecka. Na koniec dokument trafial do profesora psychiatrii, ktéry
dopetniat formalnosci, podpisujac go. Tak przygotowany kwestionariusz dawal
prawo do przewiezienia chorego do jednego z osrodkéw zaglady (Nasierowski
2008: 55).

Nie wszyscy chorzy spelniajacy wymagania wyznaczone przez funkcjonariu-
szy akcji ,T4” zostali zabici. Dyrektorzy zakladéw psychiatrycznych otrzymali

 Pod adresem Tiergartenstrasse 4 miedcila sie Pafistwowa Grupa Robocza Szpitali Psychiatrycz-
nych i Zakladéw Opieki. Stad nazwa projektu eksterminacji ,T4".
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prawo do wylaczenia z akeji ,T4” do 25% pacjentéw. Korzystanie z tego przywile-
ju nie byto obwarowane zadnymi przepisami. (...) W ten sposéb dyrektorzy za-
kladéw psychiatrycznych stali sie panami zycia i $mierci swych podopiecznych
(Nasierowski 2008: 56).

Juz we wrzesniu i pazdzierniku 1939 r. Niemcy zaczeli mordowac pacjentéw
szpitali psychiatrycznych na ziemiach polskich wiaczonych do III Rzeszy. Poste-
powali wedlug ustalonego planu. Pierwszym krokiem bylo przejecie kierownic-
twa szpitala przez niemieckiego dyrektora, kierownika administracji i nadpiele-
gniarza. Nowy dyrektor zwalnial cze$¢ polskiego personelu i natychmiast
wydawal zarzadzenie zabraniajace, pod karg $mierci, wypisywania pacjentéw ze
szpitala i nakazywat sporzadzenie list chorych z podzialem na trzy kategorie pod
wzgledem ciezkosci choroby. (...) Nastepnym krokiem bylo zabijanie chorych.
Akcje przeprowadzano skrycie, starajgc si¢ zatrze¢ §lady zbrodni (Nasierowski
2008: 60).

Okupanci mieli $wiadomos$¢, ze nie wszystkie osoby z zaburzeniami psy-
chicznymi znajduja si¢ w szpitalach lub oérodkach opiekunczych. Majac w planie
wymordowanie jak najwiekszej liczby chorych, stosowali dwa rodzaje forteli, za
pomoca ktérych starali sie¢ wywabi¢ ich z domu. Pierwszy wpisany byl w prowa-
dzona przez nich na terenach okupowanych polityke terroru. Niemieckie wladze
lokalne wydawaly zarzadzenie nakazujace pod grozba kary rodzinom lub opie-
kunom chorych dostarczenie ich w &ciSle okreslonym terminie na wyznaczone
miejsce. Z reguly opiekunowie, nie bedac §wiadomi rzeczywistych zamiaréw
Niemcéw, wypelniali to polecenie. Poza tym prébowano ,podejs¢ rodziny” od
drugiej strony. Rozglaszano na danym terenie informacje o zamiarze leczenia
i opiekowania sie chorymi, wyznaczajac termin i miejsce zbiérki. W rzeczywistosci
byta to pulapka zastawiona na chorych, gdyz zamiast obiecanej pomocy czekata
ich $mier¢ (Nasierowski 2008: 62).

Zaglada chorych psychicznie, uwazanych przez niemieckich decydentéw za
»~zwierzeta w ludzkiej postaci”, dala poczatek nazistowskiemu ludobéjstwu. Do-
piero poézniej Hitler zaczal uzywaé podobnych okreslen w stosunku do Zydéw,
nazywajac sie Robertem Kochem polityki i chwalac sie, ze odkryt, iz Zydzi sq wi-
rusami, ktére niszcza spoleczenstwo i, zeby bylo ono zdrowe, trzeba ich wyelimi-
nowa¢ (Nasierowski 2008: 15).

Jedna z rzeczy, ktére mozemy zrobi¢, to stworzenie mozliwosci osobom z za-
burzeniami i niepelnosprawnosciami na zdobycie takich kompetencji, umiejetno-
Sci i wiedzy, ktére pozwolg im na budowanie samodzielnosci, czyli bycia dziel-
nym w swoim zyciu mimo zaburzenia czy niepelnosprawnosci. 1 ich zycie
okredlane m.in. przez Il Rzesza jako ,niewarte Zycia” ma wigcej zycia niz sig
oprawcom zdaje.
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2. Metodologia

Zgadzam sie z Marig Czerepaniak-Walczak, ze: kazde badanie o tyle ma sens, o ile
moze przyczynic si¢ do polepszenia istniejgcych stanow rzeczy 1 zjawisk, w tym takze wa-
runkow zycia ludzi i funkcjonowania ekosystemdw, a co najmniej — do ograniczenia oddzia-
tywania czynnikéw opresji i ograniczeri. Oznacza to, ze komus musi stuzyc, musi mie¢
wartos¢ instrumentalng, a nie autoteliczng (Czerepaniak-Walczak 2020: 76.)

Jak pisze dalej M. Czerepaniak-Walczak: szczegolnym przyktadem badari realnego
Swiata jest badanie w dziataniu, ktore w swej istocie zorientowane jest na wywolanie zmia-
ny w istniejgcym porzqdku, w stanach rzeczy i zjawisk juz w procesie realizacji projektu
badawczego. Ulepszanie i zaangazowanie w procesie poznawania sq centralnymi wyrdzni-
kami badania w dziataniu (Czerepaniak-Walczak 2020: 75). Obejmuje ono bowiem za-
angazowanie w doskonalenie wybranego obszaru praktyki, zwigkszanie rozumienia istoty
praktyki przez jej realizatoréw oraz poprawg sytuacji, warunkdéw, w ktdérych odbywa sig
praktyka (Robson 2011: 188).

Action research jest forma badania opartego na autorefleksji podjetego przez
uczestnikoéw spolecznej sytuacji w celu wzmocnienia racjonalnoéci i usprawiedli-
wienia ich dzialah oraz poprawienia zrozumienia tych czynnoéci oraz sytuacji,
w ktérych sa podejmowane (Carr i Kemmis 1986: 162). Proces ten polega na sys-
tematycznym zbieraniu danych pochodzacych z codziennej praktyki i analizo-
waniu ich w celu podjecia decyzji co do przyszlego ksztaltu tejze praktyki. Proces
ten okreslam terminem action research (Wallace 1998: 4). Czyli mozemy uznag, ze:
1) Action research ma charakter badania zwiazanego z kontekstem, podjetego

na malg skale i bada problemy w obrebie konkretnej sytuacji.

2) Ma forme ewaluacji i refleksji, poniewaz jej celem jest spowodowanie zmia-
ny i wprowadzenie ulepszen w praktyce.

3) Ma forme uczestniczaca, poniewaz umozliwia zbiorowe badania przepro-
wadzane na zasadach wspoétpracy zespoléw, praktykow (dydaktykéw) i ba-
daczy.

4) Zmiany w praktyce oparte sa na zbieraniu informacji lub danych, ktére na-
daja tym zmianom impetu.

Badania w dziataniu byly dla Kurta Lewina (uznawany jako jeden z pierw-
szych tworcéw metody AR) metodg zaréwno rozwigzywania praktycznych pro-
bleméw organizacyjnych, jak i umozliwialy poszukiwanie ogélnych praw rzadza-
cych zyciem spolecznym. Jest to mozliwe dzieki cyklom planowania, dzialania
i poszukiwania danych na temat rezultatéw tego dzialania.

Podstawowy model badan w dzialaniu Lewina (1948, 1951, 2012, 2018) zakla-
da nastepujace fazy:

— Zbieranie i analiza faktéw dotyczacych zidentyfikowanego problemu

— Planowanie sposobéw rozwigzania problemu
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— Dzialanie polegajace na wdrozeniu zmiany
— Obserwacja i analiza skutkéw wprowadzenia zmiany
— Refleksja nad skuteczno$cia rozwiazania problemu i ponowne dziatanie.

2.1. Badanie w dzialaniu. Wojna przeciw stabym versus stabi
przeciw wojnie

Impulsem do badan w dzialaniu staje sie przewaznie zidentyfikowanie sytu-
acji kryzysowej w konkretnym organizmie spolecznym (instytucji, srodowisku,
grupie etc.) oraz krytyczno-pedagogiczna intencja wsparcia jego pozadanej trans-
formagji prohumanistycznej w wymiarze proosobowym, emancypacyjnym, mo-
dernizacyjnym, prodemokratycznym (por. Kubinowski 2013: 171). Tak samo by-
lo/jest z tytularnym badaniem w dzialaniu opierajgcym sie na modelu Lewina,
gdzie tworzenie programu wymagato uwzglednienia indywidualnych potrzeb,
umiejetnosci i ograniczen danej grupy, wychodzac od indywidualnych umiejet-
nosci oraz ograniczen, przez konkretny trening/warsztaty danych umiejetnosci
i koniczac na ewaluacji.

Zbieranie i analiza faktow dotyczacych zidentyfikowanego problemu

Od momentu, czyli od 24 lutego 2022 r. kiedy Rosja zaatakowata Ukraine —
obserwujac doniesienia medialne — zauwazylem, jak czasami w malo profesjonal-
ny sposob stuzby ratunkowe, straz pozarna ewakuuja osoby starsze, chore, z nie-
petnosprawnosciami. Bylem przerazony tymi obrazami. Czy u nas w kraju osoby
najstabsze, czyli z niepelnosprawnosciami i r6znymi zaburzeniami, chorobami, sa
w jakikolwiek sposéb przygotowywane/szkolone na sytuacje wyzej wymienione
oraz inne sytuacje wywolujace r6znego rodzaju kryzysy, konflikty itp.? W mo-
mencie kiedy 7 pazdziernika 2023 r. doszlo do eskalacji konfliktu zbrojnego izrael-
sko-palestynskiego, utwierdzitlem sie w zasadnosci pytania.

Po wybuchu wojny na Ukrainie podjalem sie proby odpowiedzi na powyzsze
pytanie. Okazalo sie, Ze nie do konca posiadamy system szkolen dla oséb z nie-
pelnosprawnosciami w tym zakresie. Chociaz — jak przekonywano mnie w trakcie
rozméw — jest potrzeba na takie dzialania, tylko brakuje wykwalifikowanych
0s0b, ktorzy na opracowanie takiego systemu szkolen majg pomyst, mozliwosci
icheci, jak réwniez musza posiada¢ odpowiednie umiejetnosci, kompetencje,
wiedze, aby szkoli¢ i zajmowac sie w razie koniecznosci wspieraniem oséb cho-
rych i z niepelnosprawnos$ciami.

A bedzie to mozliwe, jezeli m.in. nauczymy, wyposazymy w kompetencje
spoleczne, wiedze i umiejetnosci z zakresu zarzadzania kryzysowego i radzenia
sobie z zaistnialymi kryzysami/konfliktami osoby z zaburzeniami psychicznymi
i z niepelnosprawnosciami na tyle, na ile tylko zdolamy. To moze wojna jako
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jeden z najgorszych kryzyséw miedzyludzkich w swoim nieobliczalnym ludzkim
obliczu nie bedzie tak okrutna wzgledem bezbronnych, bo juz nie beda tacy bez-
bronni? Nie wiem, ale podejme/podejmuje sie nadal owej proby. Wiem, ze nawet
samo danie szansy, mozliwosci opisywanej grupie ma sens. Przekonalem sie o tym
w trakcie wczesniejszego badania w dziataniu, ktére realizowalem z grupa mez-
czyzn z niepelnosprawnoscia intelektualng (Jablonski 2018.).

Celem badania w dzialaniu jest krytyczna analiza formalnych dokumentéw
instytucji, takich jak szkoly specjalne, WTZ, DPS, szpitale psychiatryczne, Srodo-
wiskowe domy samopomocy pod katem kompetencji spolecznych i obywatel-
skich istotnych w sytuacji kryzyséw spoleczno-gospodarczo-politycznych (np.
covid-19), jak i samej wojny.

Drugim celem jest opracowanie i wdrozenie, po pierwsze, programu szkole-
niowego wladnie z zakresu szeroko rozumianych sytuacji kryzysowych dla oséb
z zaburzeniami psychicznymi, z niepelnosprawnoscia intelektualng oraz kadry
nauczycielskie/terapeutycznej/administracyjnej. Po drugie, opracowanie progra-
mu szkoleniowego dla specjalistow (zolnierzy, ratownikéw, strazakéw) z zakresu
szeroko rozumianej pedagogiki specjalnej i psychologii’.

Aby cel ten mégl by¢ realizowany potrzebne/konieczne jest stworzenie zespo-
tlu badawczo-wdrozeniowego do realizacji powyzszych celéw'’. Zadalem wiec
sobie pytanie, ktéra z grup jest najbardziej odpowiednia do szkolenia 0séb z za-
burzeniami psychicznymi i z niepelnosprawnosciami w zakresie przygotowania
ich, chociazby w minimalny sposéb do poradzenia sobie w réznych sytuacjach
kryzysowych?, tzn. od konfliktéw (agresji, przemocy) wewnatrz grupy, az do
sytuacji ekstremalnych, czyli ataku terrorystycznego, jak i kompetencji konicz-
nych w trakcie wojny. Podjatem sie wiec poszukiwan. Okazalo sig, ze nie istnieje
kompleksowy system szkolen w tym zakresie. Po analizie gléwnych zadan kazdej
z grup, czyli straz pozarna, ratownictwo medyczne, wojsko, uznalem jako najbar-
dziej odpowiednia grupe wojsko, w tym WOT. To ta formacja posiada odpo-
wiednie umiejetnosci, kompetencje, wiedze, aby szkoli¢ i zajmowac sie w razie
koniecznosci wspieraniem wspdélobywateli. Oprécz umiejetnosci, wiedzy i kom-
petencji w zakresie chociazby pierwszej pomocy, WOT posiadaja ogromne do-
Swiadczenie w zakresie m.in. survivalu, taktyki, terenoznawstwa. Jednak nie po-

Na dzien dzisiejszy w ramach programu sa opracowane efekty ksztalcenia dla wszystkich grup
inarzedzie do diagnozy kompetencji spolecznych w sytuacjach kryzysowych dla 0séb z niepel-
nosprawnodcig intelektualng oraz zaburzeniami psychicznymi, jak i szczegélowy program szko-
leniowy dla kazdej z tych grup. Szczegblowy opis calego programu znajdzie si¢ w oddzielnym
opracowaniu.

Jako badaczowi/terapeucie z prawie trzydziestoletnim stazem mam $wiadomos¢ braku kompe-
tencji/umiejetnosci/wiedzy w zakresie zarzadzania kryzysowego, jak i identyfikacji odpowied-
nich/koniecznych kompetencji do szkolenia oséb z niepelnosprawnos$ciami oraz wdrazania go
codzienne w zycie.
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siadaja odpowiedniej wiedzy z zakresu szeroko rozumianej pedagogiki specjal-
nej, psychologii itp.

Zeby badanie w dzialaniu mialo sens, nalezy wejs¢ w srodowisko jako badacz,
a zarazem uczestnik. Postanowilem wstapi¢ do WOT, gdzie przeszedlem wszyst-
kie wymagane testy wiedzy, testy psychologiczne i 16-dniowe szkolenie. Dzieki
temu przekonalem sie, Ze obrana droga, jak i grupa, ktéra moglaby by¢ i jest naj-
bardziej odpowiednia do tego typu dzialania, jest wlasciwa. Utwierdzitem sie, ze
nadal jest tak, ze osoby z zaburzeniami psychicznymi i z niepelnosprawnosciami
sa ciagle zalezni czy wrecz uzalezniani od sprawnych, zdrowych, ktérzy jednak
w czasie wojny (i w jakim§ sensie jest to usprawiedliwione) ratuja nie ich, tylko
swoja najblizsza rodzine. Z samej historii znamy niewiele przyktadéw, gdy ktérys
z opiekunéw zostal przy swoich podopiecznych. Jednym z nich jest chociazby
Janusz Korczak. Raczej dzieje sie tak jak ukazuje to w swoich pracach chociazby
Nasierowski (2008), o czym napisalem w rozdziale pierwszym niniejszego tekstu.

Planowanie sposobéw rozwigzania problemu

W projekcie zalozono dwa efekty. Pierwszym bedzie opracowanie narzedzi
badawczych do obszaru, ktéry dotad nie byl przedmiotem empirycznych eksplo-
racji. Drugim jest wypracowanie/opracowanie, jak i realizacja/wdrozenie przy
Scislej wspodtpracy np. z wojskiem lub innymi podmiotami posiadajagcymi odpo-
wiednie kompetencje i UKW programu szkoleniowego dla 0s6b chorych i niepel-
nosprawnych odnosnie do kluczowych kompetencji, umiejetnosci i wiedzy przy-
datnych czy wrecz koniecznych w sytuacji kryzysu, czy nawet wojny i programu
szkoleniowego dla sluzb specjalistycznych z zakresu pedagogiki specjalnej i psy-
chologii.

Jednak dwa podmioty, ktérym przedstawilem swoj projekt z prosba o mery-
toryczne wsparcie, czyli: Biuro Pelnomocnika Rzadu ds. Oséb z Niepelnospraw-
nosciami, Wojsko Obrony Terytorialnej mimo deklaracji i informacji zwrotnej, ze
6w obszar dzialan jest niezwykle wazny, od wielu miesiecy zostaje tylko z dekla-
racjami lub z permanentnym milczeniem mimo wyslania oficjalnego pisma. Sama
jednak deklaratywno$¢ nic nie zmieni. Pozostalo mi na ten czas czekanie i szuka-
nie podmiotéw, ktére beda chcialy podjaé sie nietatwego dzialania i pojecia sie
préby zmian.

Na dzien dzisiejszy stoje w dzialaniowym ,rozkroku”, tzn. WOT w ostatecz-
nosci nie podjal sie tematu. Rozmowy i prosbe odniesienia sie do projektu czyni-
tem od wrzes$nia 2022 r. Réwniez Pelnomocnik Rzadu ds. Oséb z Niepelnospraw-
nosciami od ponad czterech miesigcy (pierwszy mail wystany w lipcu 2023 r.) nie
ustosunkowat sie do mojego pomystu w jakikolwiek sposéb, wiec kolejne kroki,
czyli: 2.2.3. Dzialanie polegajace na wdrozeniu zmiany; 2.2.4. Obserwacja i analiza
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skutkéw wprowadzenia zmiany; 2.2.5. Refleksja nad skutecznoscia rozwigzania
problemu i ponowne dzialanie, niestety nie sa jeszcze wdrazane. Rozumiem, ze
moze w tej sytuacji powsta¢ pytanie, dlaczego autor ukazuje co$ co nie jest jeszcze
realizowane w terminie badawczym?

Jedna z odpowiedzi jest koniecznos$¢ pokazania drogi czy wrecz ,bezdrozy”
decyzyjnych podmiotéw mogacych wspiera¢ i znajacych sie na problematyce
danego projektu. Na dzien dzisiejszy obnaza opér przed zmiang myslenia o oso-
bach z niepelnosprawnosciami i chyba jednak nie wyciagneliSmy nauki z lekcji
historii I wojny $wiatowej.

Podsumowanie

Wybralem badanie w dzialaniu, poniewaz pozwala ono, aby wszyscy w nim
uczestniczacy mieli mozliwos¢ i prawo do wspétpodejmowania decyzji, jak réw-
niez — dla mnie osobiScie — wazniejsze i bardziej cenne, ze w badaniach nad
uczestniczeniem w zyciu spolecznym koncentrowa¢ sie bedzie na dziataniu ukie-
runkowanym na ksztaltowanie kompetencji spolecznych, ukierunkowaniu sie na
poznawanie warunkéw sprzyjajacych rozwojowi, a nie na kompensowaniu,
tagodzeniu skutkéw niedoskonalosci czy brakow. Zatem, konieczne bedzie pod-
jecie decyzji co do tego, czy celem badania jest odkrywanie warunkéw zaanga-
zowania i emancypacji do uczestniczenia, czy raczej warunkéw ochrony przed
marginalizacjg i wykluczaniem? Projekt nastawiony jest na wspieranie rozumie-
nia przez czlonkéw tych grup i Srodowisk ich wlasnej sytuacji historycznej oraz
podejmowania wysitkkéw doprowadzenia do jej zmiany oraz wyposazenia
w kompetencje spoleczne oséb, ktére pozwola im na radzenie sobie w sytuacji
kryzysowej, jaka jest m.in. wojna — i nie tylko.

Mozna zatem zapyta¢ wprost: Czy rozumiemy czym jest wojna? Trudno od-
powiedzie¢ na to pytanie jednoznacznie, poniewaz rozumiemy pewne atrybuty
wojny, jej ogdlne wlasciwosci, jej skutki i przyczyny, ale by¢ moze wcigz nie ro-
zumiemy czym jest wojna jako pierwotny, gleboko zakorzeniony w ludzkiej
Swiadomosci, egzystencjalny i kulturowy fenomen. Dlaczego wojna wciaz sie
dzieje, rozgrywa sie w réznych czesciach swiata? (...) Co decyduje o nieusuwal-
nosci wojny? Dlaczego nie potrafimy sie jej wyrzec? (Rejniak 2021: 29). Czy potra-
fimy przygotowaé sie do wojny w sensie radzenia sobie w sytuacjach kryzyso-
wych, trudnych, beznadziejnych? Czy nasi najslabsi cztonkowie spoteczenstwa
dostaja przynajmniej szanse, aby przygotowac sie do owych sytuacji? A moze od
zawsze sa na przegranej pozycji? Jest to na tyle przegrana pozycja, poniewaz
nieSwiadomos¢ zbiorowa to czeé¢ psyche, ktérg od nieSwiadomosci osobniczej
mozna odrézni¢ — negatywnie — w ten sposob, ze nie zawdzigcza ona powstania



22 Maciej Jabtoriski

doswiadczeniu osobistemu, totez nie jest zdobycza indywidualng. Podczas gdy
nieSwiadomos¢ osobnicza sklada sie zasadniczo z tresci, ktére kiedy$ byly Swia-
dome, lecz zniknely ze Swiadomosci — albo zostaly zapomniane, albo wyparte —
tresci nieSwiadomosci zbiorowej nigdy nie znajdowaly sie w $wiadomosci, a tym
samym nigdy nie zostaly zdobyte na drodze indywidualnej; ich istnienie za-
wdzieczamy wylacznie dziedziczeniu (Jung 2016: 53).

JesteSmy dziedzicami przemocy — to jest niezaprzeczalny fakt i decyzja o wyj-
Sciu z przekletego kregu jest po naszej niczyjej innej stronie. Przygotowywany pro-
jekt jest pewng propozycja na stawienie czola przemocy wojnie z jej wszelkimi
odmianami, ktéra wczesniej czy p6zniej nadejdzie. I niestety, jest i trwa, a historia
nieSwiadomosci zbiorowej — juz po raz kolejny — w swej destrukgji zatacza kolo.

Czy moze nadal jest tak, ze owe grupy ludzi sg traktowane jako grupy nie-
warte zycia, czy nawet niewarte inwestycji/wyposazenia w kompetencje, aby
choéby w minimalnym stopniu byli przygotowani na sytuacje kryzysowe? Nalezy
pamietaé, ze wojny sa swoistym studium ludzkiej hipokryzji, absurdalnosci zla,
zwyklego szalefistwa i z drugiej strony empatii, a wybor nalezy do nas.
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Pop-inkluzja — obrazy zr6znicowanego i wlaczajacego
spoleczenstwa w najnowszych serialach dostepnych
na platformach streamingowych

Celem artykulu jest przyblizenie na wybranych przykladach zjawiska, ktéremu nadano miano
pop-inkluzji. W najnowszych serialach (zaréwno catkiem nowych, jak i w kontynuacjach) mozna
zaobserwowa¢ uniwersalny schemat tworzenia $wiata przedstawionego, w ktérym obowiazujaca
zasada staje sie takie zréznicowanie gléwnych i drugoplanowych postaci, ktére wprost we wzor-
cowy sposob odzwierciedla zaloZenia spoleczenstwa wlaczajacego. Szczegdlng uwage zwraca
sposob prowadzenia watkéw 0s6b z niepelnosprawnosciami, ktérych obecnos¢ jest jedynie jed-
nym z wielu przypadkéw maksymalnego zréznicowania cech charakteryzujacych bohaterki i bo-
hateréw danej produkgji. Pop-inkluzja odnosi si¢ do specyficznego i coraz powszechniejszego
wykorzystania tematyki inkluzywnej w kulturze popularnej. W konsekwencji nalezy sie zasta-
nowié, na ile stala wrecz obecnos¢ zagadnien inkluzywnych w najnowszych serialach wiaze sie
z przemy$lanymi dzialaniami popularyzatorskimi w tym zakresie. Chodzi zatem réwniez o nowe
rozwazanie dydaktycznych (pedagogicznych) aspektow tekstéw kultury popularnej.

Stowa kluczowe: inkluzja, zréznicowanie, spoleczenstwo wlaczajace, seriale

Pop inclusion — images of a diverse and inclusive society
in the latest tv series available on streaming platforms

The article aims to present, using selected examples, the phenomenon known as pop inclusion. In
the latest tv series (both completely new ones and continuations) one can observe a universal pat-
tern of creating the presented world, in which the obligatory rule is to differentiate the main and
supporting characters in a way that directly reflects the assumptions of an inclusive society in an
exemplary way. Particular attention is paid to the way the threads of people with disabilities are
presented, whose presence is only one of many cases of maximum diversity of features character-
izing the heroines and heroes of a given production. Pop inclusion refers to the specific and in-
creasingly common use of inclusive themes in popular culture. Conseqently, it is worth consider-
ing to what extent the constant presence of inclusive issues in the latest tv series is related to well-
thought-out popularization activities in this area. Therefore, it is also about a new consideration of
didactic (pedagogical) aspects of popular culture texts.

Key words: inclusion, diversity, inclusive society, tv series
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Inkluzja w popkulturze — spér o naturalng i wymuszona
réznorodnosé¢

Cho¢ tematyka niniejszego artykulu odnosi sie do szerokiego ujmowania in-
kluzji jako jednej z cech wspdlczesnego spoteczefistwa, to poza celem teoretycz-
no-poznawczym artykutu, ktérym jest rekonstrukcja i krytyczny opis sposobu
wykorzystania inkluzji w najnowszych serialach fabularnych, wskazany zostanie
réwniez praktyczny aspekt podjetych analiz, $ciéle zwigzany z programem ksztal-
cenia przyszlych nauczycieli. Chodzi mianowicie nie tylko o dostrzezenie, jak
powszechnym i popularnym motywem artystycznym stala sie inkluzja, ale takze
o to, jak teksty kultury (np. seriale na platformach streamingowych), a wiasciwie
ich tworcy, wykorzystuja masowy zasieg i znaczaca sile oddzialywania, by ksztal-
towac u odbiorcéw okreslony sposéb postrzegania i rozumienia waznych kwestii
spotecznych. Mniej lub bardziej doslowna funkcja dydaktyczna (poznawcza)
sztuki filmowej nie wymaga osobnego uzasadnienia, warto natomiast zwrécic
uwage na rownie oczywista podatnos¢ wiekszosci potencjalnych widzéw na do-
slowne przyjmowanie przekazu artystycznego, ktérego podstawowymi wy-
znacznikami pozostaja operowanie fikcjg i poddanie wszelkich praw (od fizyki po
psychologie) zasadom licentia poetica.

Wprowadzona w niniejszym artykule kategoria pop-inkluzji dotyczy
w pierwszej kolejnosci dostrzegalnej obecnosci danego zjawiska w kulturze po-
pularnej, co domaga sie wskazania zaréwno pozytywnych, jak i negatywnych
cech tejze kultury. Stuszne jest zatem przyjecie za Zbyszko Melosikiem (2013),
odwolujacym sie do komplementarnosci tez zawartych w pracach Theodora W.
Adorna (2001) i Johna Fiske’a (1987, 1991), ze ,kultura popularna moze (...) wyzwalac
lub ubezwlasnowolniac, regulowac i dyscyplinowac tozsamosci bgdz je rozpraszac i otwie-
rac przestrzenie mozliwosci” (Melosik 2013: 24). Wskazane przez Melosika ,napiecie
narracyjne”, dotyczace jego sposobu rozumienia istoty popkultury, sprowadza sie
do przeciwstawienia podmiotowosci jednostki dominacji struktur spolecznych
(tamze). Inkluzja, zwlaszcza z okresleniem ,spoleczna”, okazuje si¢ bardzo do-
brym przykladem takiego napiecia, co zostanie zilustrowane analizami przyblizo-
nymi w dalszej czgsci artykutu.

Po drugie, nalezy zwroci¢ uwage na fakt, ze coraz powszechniejsza obecnos¢
inkluzji w $wiecie przedstawionym tekstow kultury popularnej przeklada sie na
popularyzowanie okreSlonych treSci w sposéb charakterystyczny dla zjawiska
edutainment, a wiec z podporzadkowaniem przekazu edukacyjnego potrzebie
zainteresowania i zabawienia masowego odbiorcy. Mozna wiec rozwazy¢, na ile
przekaz uzalezniajacy funkcje dydaktyczna od nadrzednej w tym przypadku
funkcji rozrywkowej spelnia jakiekolwiek kryteria poprawnosci merytorycznej,
ktéra — jak juz wspomniano — moze by¢ wrecz catkowicie zawieszona przez licen-
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tia poetica tworcéw. Nalezy jednoczeénie uwzglednié, ze funkcja rozrywkowa ma
charakter uniwersalny, czyli jest niezalezna od gatunku czy poziomu artystycz-
nego danego dziela. Filmy i seriale realizuja pelen zestaw funkgji czytelnictwa,
awiec poznawcza, estetyczna, rozrywkowa i kompensacyjng (zob. Tomasik,
1994), a zatem funkcja rozrywkowa jest stalym elementem skladowym, ktérego
znaczenie jest powigzane zaréwno z celami danego tekstu kultury (intencjami
tworcéw), jak i zréznicowanymi potrzebami i przygotowaniem odbiorczym (po-
znawczym) czytelnikéw lub widzéw. Ostatecznie najwazniejszym aspektem pod-
jetych w niniejszym tekscie rozwazan jest masowy zasieg kultury popularnej,
a liczba dostepnych obecnie serwiséw streamingowych przemnozona przez liczbe
filmow i seriali w ich ofercie sprawia, ze nigdy wczesniej kultura popularna i kul-
tura masowa nie byly ze soba az tak $cisle powigzane.

Z perspektywy pedagogicznej szczegolnie interesujgcg kwestia jest zestawie-
nie zalozen i zasad inkluzji edukacyjnej z wymiarami jej obecnosci w utworach
narracyjnych. Ograniczajac analize do najnowszych seriali dostepnych na plat-
formach streamingowych o globalnym zasiegu, wnioski mozna ograniczy¢ jedy-
nie do tej formy przekazu artystycznego. Warto jednak zwréci¢ uwage na pewne
tendengje, ktérych powtarzalnoé¢ i powszechnos¢ sktaniajg do wstepnych uogoél-
niel i podsumowan. Tematyka inkluzji ma zarazem odpowiedni ciezar teore-
tyczny, wpisany w jej transdyscyplinarno$¢ w obrebie studiéw poswieconych
najwazniejszym czynnikom konstruujacym ludzka tozsamos¢ i zréznicowanie,
czyli plci, seksualnosci, rasie, wiekowi, etnicznosci, nie/sprawnosci, klasowosci czy
ZamoZnosci.

Jednym z pierwszych przykladéw edukacyjnego odzwierciedlenia spotecz-
nego zréznicowania danego kraju jest kanadyjski projekt edukacji wlaczajacej
z roku 1991. Wielokulturowe spoleczefistwo, ktére jak woéwczas pisano jest ,mo-
zaikg ras, kultur, religii, jezykow i stylow zycia” (Richler 1991: 36), wymaga uwzgled-
nienia swoich zréznicowanych cech w organizacji szkolnictwa. W konsekwencji
szkola staje sie¢ wielokulturowa, przenoszac na swoj grunt nie tylko obszary spo-
tecznego zréznicowania uczniéw, ale uwzgledniajac takze stopiefi dostosowania
swoich dzialaii do zréznicowanych potrzeb uczniéw w zakresie wszystkich ich
cech indywidualnych. taczenie Zrédel inkluzji z wielokulturowoscia ma swoje
oczywiste uzasadnienie w przypadku panstw, ktérych historia jest zwigzana
z kolonialno-niewolniczym kontekstem.

Moira Walley-Beckett, twérczyni serialu ,Ania, nie Anna” (2017-2019), beda-
cego najnowsza adaptacja najstynniejszej powiesci L.M. Montgomery, wykorzy-
stala mozliwosci licentia poetica, by pokazaé, w jaki sposéb feministyczna wersja
historii Ani Shirley moze postuzy¢ jako pretekst, by te jedna z najbardziej zna-
nych postaci w dziejach nie tylko kanadyjskiej literatury uwikla¢ w nieobecny
w oryginale literackim kontekst, jakim byly kolonialno-religijne naduzycia wobec
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autochtonicznych mieszkancéw Kanady (zob. Czech-Wlodarczyk, 2018). Serial
ten moze postuzy¢ jako punkt wyjécia do analiz skupionych na przeciwwaznych
kwestiach — z jednej strony — systemowego pozbawiania calych grup spotecznych
wolnosci, samostanowienia, kultury, tradycji, tozsamosci, a nierzadko takze zycia,
co (jak w przypadku Kanady) odbywalo sie z wykorzystaniem kolonialnych
i homogenizujacych praktyk edukacyjnych; z drugiej natomiast strony — wspdt-
czesnych watpliwosci i zastrzezen zwigzanych z niedostrzeganiem ableistycz-
nych, neoliberalnych czy postkolonialnych naduzy¢ przypisywanych inkluzji
zwlaszcza w jej edukacyjnym wymiarze.

Sytuacje przywolana w drugiej kolejnosci nazwano inkluzjonizmem, czyli
zjawiskiem dostrzezonym pierwotnie na gruncie studiéw poswieconych rasie.
Sara Ahmed (2012), pisala mianowicie o ,instytucjonalizacji r6znorodnosci”, wyja-
$niajac, ze instytucjonalne promowanie réznorodnosci wzmacnia w istocie rasizm
i biala dominacje, co czyni inkluzje zjawiskiem paradoksalnym. Oznacza to specy-
ficzng relacje miedzy instytucjonalizacjg réznorodnosci a realnym doswiadcze-
niem 0s6b zaangazowanych w funkcjonowanie danej instytucji. W istocie sama
misja réznorodnosci nie oznacza, ze w danej organizacji znikng zachowania rasi-
stowskie, seksistowskie czy ableistyczne. Jak podsumowuje Ahmed:

by¢ moze obietnica réznorodnosci jest to, ze mozna ja zaréwno dodaé do tych cial, kto-

re ,wygladaja inaczej”, jak i oddzieli¢ ja od tych cial jako znak wlaczenia (jesli obejmuje

je ré6znorodnos¢, to wszyscy jesteSmy wlgczeni). Obietnice ré6znorodnosci mozna za-

tem okresli¢ jako problem: znak wiaczenia sprawia, ze oznaki wykluczenia znikaja
(Ahmed 2012: 65).

Ten sposob krytycznego ujecia inkluzji zostal podjety takze przez badaczy
i badaczki zwigzanych ze studiami o niepelnosprawnosci. Watpliwosci zwigzane
z tozsamosciowa i cielesng homogenizacjg zglaszala, miedzy innymi, Rosemarie
Garland-Thomson (2011), przekonujac, by wnikliwiej przyjrze¢ si¢ homogenicz-
nym konsekwencjom dopasowania i ,brakowi wrazliwosci na materialne doswiadcze-
nia” (s. 598). W feministycznym nurcie studiéw o niepelnosprawnosci szczegdlnie
wyraznie podkre$lona zostala wartos¢ ,niedopasowania” jako wyraz zywego
Juznania (...) cielesnosci i przypadkowosci ludzkiego ucielesnienia” (s. 599).

Inkluzjonizm zostal powigzany przez Davida Mitchella i Sharon Snyder
(2015) z , funkcjonowaniem niepelnosprawnych cial w swiecie polityki neoliberalnej” (s. 4),
co doprowadgzilo ich takze do stwierdzenia, ze ,inkluzjonizm znalazt swoje najsilniej-
sze retoryczne ulokowanie w niezliczonych misjach réznorodnosci rozwijanych przez edu-
kacje publiczng” (s. 4). Autorzy ci, nawiazujac bezposrednio do wspomnianych
ustalenn studiow dotyczacych rasy, wskazuja zagrozenia plynace z traktowania
inkluzji jako projektu spolecznego, ktéry zdaje sie pomija¢ réznice miedzy sym-
bolicznym, postulatywnym ujeciem réznorodnosci, a realng sytuacjg ludzi, ktérzy
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nadal doswiadczaja przejawéw seksizmu, rasizmu lub ableizmu, w tym takze
w intersekcjonalnym nakladaniu si¢ tych zjawisk.

Realizowanie polityki inkluzywnosci w przypadku edukacji nie prowadzi au-
tomatycznie do podwazenia obowigzujacych dyskurséw cielesnosci, co przektada
sie na realng izolacje, a wlasciwie ekskluzje oséb (uczniéw i uczennic), ktére nie
mieszcza sie w standardzie cielesnym. W konsekwencji zaloZzenia zwigzane z de-
klarowana akceptacja réznorodnoéci zderzaja sie z powszechng mowa nienawisci
i przemocy, ktérych gléwnymi powodami pozostaja rasizm, nacjonalizm, hetero-
seksizm, trans/homofobia, dys/ableizm, klasizm, dyskryminacja z powodu otylosci
(zob. Sykes 2009; Pogorzelska, Rudnicki 2020; Chmura-Rutkowska i in. 2022).

Réznorodnos¢ i inkluzywnoé¢ staly sie zagadnieniami obowigzkowymi
w kontekscie analiz zwigzanych ze wspélczesnymi wyzwaniami socjoekono-
micznymi. Pomijajac bardziej szczegétowe odniesienie do neoliberalnych zagro-
zen zwigzanych z inkluzywnoscig, z ktérym to zagadnieniem mozna sie zapoznaé
w przywolanych w niniejszym artykule tekstach badaczy i autorek z obszaru
studiéw rasowych, feministycznych czy o niepelnosprawnosci, warto przywolac
statystyki, ktére proponuje sie jako kluczowe narzedzie analityczne dla specjali-
stow w zakresie HR. Uwzgledniajac specyfike socjodemograficzng spoleczenstwa
amerykanskiego, ktérego dotycza dostarczane na biezaco statystyki, mozna sie
dowiedzieé, ze:

- grupy wczesniej postrzegane jako ,mniejszosci” moga osiagnac status wiek-
szo$ci do 2045 roku;

- 48% pokolenia Z to mniejszosci rasowe lub etniczne;

— zrdznicowane firmy ciesza sie 2,5-krotnie wyzszymi przeplywami pieniez-
nymi na pracownika;

- wykazano, ze zarzadzanie oparte na zréznicowaniu zwieksza przychody od

19%;

— firmy zréznicowane pod wzgledem plci maja o 15% wieksze szanse na prze-
kroczenie mediany zwrotéw finansowych w branzy;
— 3 na4 osoby wéréd poszukujacych pracy i pracownikéw wola zréznicowane

firmy (Reiners 2022).

Porady dotyczace wprowadzania w przedsiebiorstwach zasad réznorodnosci
i inluzywnosci odwoluja sie do korzysci zwigzanych zaréwno z indywidualnym
doswiadczeniem pracownikéw, jak i zwiekszeniem produktywnosci firmy. Ra-
porty sluzace jako uzasadnienie takiego stanowiska wprost wyrazaja neoliberalny
kontekst odkrywanych i promowanych zaleznosci. Autorzy raportu firmy McKin-
sey & Company deklarujg zatem, ze ich ,najnowsze badanie wzmacnia zwigzek mig-
dzy rdznorodnoscig a wynikami finansowymi firmy i sugeruje, w jaki sposéb organizacje
mogy opracowac lepsze strategie wigczenia spolecznego, aby uzyskac przewage konkuren-
cyjng” (Hunt i in. 2018).
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Wracajac do kwestii sposobu przedstawiania inkluzji w popkulturze, bez
wiekszego wysilku mozna wskaza¢ przeciwstawne stanowiska i argumenty doty-
czace odpowiedzi na pytanie: ,Czy wymuszona inkluzja istnieje w popkulturze?”.
Cudzystéw sugeruje dostownosé jezykowa problemu, ktéry w taki wiasnie spo-
sOb zostal sformutowany przez redaktoréw szkolnego internetowego czasopisma
jednej z amerykanskich szkoét $rednich (https:/www.nhsmessenger.org/opinions/
all/faceoff-does-forced-inclusion-exist-in-pop-culture). Wykorzystanie takiego Zro-
dla moze by¢ uzasadnione celem niniejszego artykulu, jakim jest wykorzystanie
podjetej w nim problematyki w ramach zaje¢ ze studentami kierunkéw pedago-
gicznych (i nie tylko). W odpowiedzi twierdzacej na pytanie o popkulturowe
wymuszanie inkluzywnosci w pierwszej kolejnosci pada argument wykorzysty-
wania przez platformy streamingowe polityki inkluzywnosci jako zabiegu czysto
marketingowego, sluzacego poszerzeniu grona subskrybentéw. Jednoczes$nie
podejmowane przez platformy dzialania stoja w sprzecznoéci z podstawowym
zalozeniem inkluzywnosci, a wiec uwzglednieniem, ze réznorodnos¢ i réwnosé
powinny prowadzi¢ do realnego uznania, ze kazdy czlowiek jest znaczaca czescia
calosci. Nieco wnikliwsze przyjrzenie sie¢ sposobowi organizowania struktury
platform prowadzi do trafnych spostrzezeny, ze wyodrebnienie, np. przez Netflix,
sekcji nazwanych ,Kobiety, ktére rzadza ekranem” lub ,Kolekcja LGBTQ+" to
w istocie dzialania, ktére przez takie wyréznienie wzmacniajg odmiennos¢, rézni-
ce i odrebnos¢ jako co$ wyjatkowego, ale w negatywnym sensie wyjatkowo-
Sci/nienormalnosci. Autorka prezentowanej tutaj argumentacji, calkiem stusznie
moim zdaniem, zaznacza, ze niewymuszona inkluzja pojawia sie wtedy, gdy
tozsamo$¢ bohaterow i bohaterek jest podkreslana w sposéb losowy i naturalny
w ramach proponowanej przez twoércéw fabuly, co znaczy, ze takze odbiorcow
danej opowiedci traktuje sie inkluzywnie, a nie jako osoby przypisane do wasko
wyznaczonych sekcji tematycznych. Takie podejscie postaram sie przedstawic na
przykladzie niepetnosprawnosci, odwolujac sie do kilku najnowszych produkcji
serialowych.

Wymuszona inkluzja w popkulturze jest egzemplifikacja tokenizmu, a wiec
pseudopartycypacji i manipulowania obecno$cia mniejszosci w celach, ktére nie
sa najczesciej realizacjg realnych potrzeb tejze. Szczegdtowo te kwestie przenali-
zowala Ewa Jarosz (2016), skupiajac sie na partycypacji dzieci:

Tokenizm jakkolwiek jest postacia pseudopartycypacji zblizona do postulowanego

rzeczywistego charakteru, jednak charakteryzuje sie brakiem istotnego elementu, ja-

kim jest swiadomos$¢ i pelne (w miare mozliwosci) rozeznanie sytuacji przez dzieci
oraz ich rzeczywiste zadecydowanie o checi udzialu, o tresci, o sposobie oraz o formie

udzialu w jakim$ wydarzeniu lub inicjatywie spotecznej (Jarosz 2016: 79).
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Pozorna czy raczej pozorowana inkluzywno$¢ tokenizmu w popkulturze jest
zjawiskiem tylez powszechnym, co niebezpiecznym z powoddéw, ktére w pelni
odpowiadaja przyblizonej juz kwestii inkluzjonizmu. Przekonujacym podsumo-
waniem argumentacji przypisujacej popkulturze wymuszanie inkluzji jest do-
strzezenie, iz definicja inkluzywnosci wylaniajaca sie z analizy mediéw ,zaklada, ze
dana osoba z dowolnej mniejszosci jest czescig czegos z powodu, ktdry nie jest wigczajgcy”
(Faceoff: Does forced inclusion exist in pop culture?), co w istocie jest dzialaniem mniej
lub bardziej dostownie sugerujacym raczej deklaratywny brak wykluczania niz
naturalng inkluzje.

Co ciekawe, takze stanowisko przeciwne, a wiec odpowiadajgce negatywnie
na pytanie, czy inkluzja w popkulturze jest wymuszona, nie pomija oczywistych
aspektéw tokenizmu. Poglad, ze popkultura wymusza inkluzje, pozorujac jedy-
nie wlaczanie, jest w tym przypadku skonfrontowany z korzyscia, jaka jest — po
pierwsze — coraz bardziej konsekwentne uwzglednianie ré6znorodnosci, a po dru-
gie — stopniowe docieranie z inkluzywnym przekazem do masowego odbiorcy.
Podzial na sekcje tematyczne typu ,Kolekcja LGBTQ+" jest natomiast odbierany
jako realne dostrzezenie konkretnej grupy spolecznej, ktérej inkluzja oparta na
réwnouprawnieniu i akceptacji réznorodnosci, nadal jest bardziej spoleczng wizja
niz rzeczywistoscig. Osoby identyfikujace sie z dang grupa, ale takze ich sojuszni-
cy, moga zatem postrzegaé takie tozsamosciowe wyodrebnienie materialéw me-
dialnych jako realne wsparcie i docenienie wartosci zréznicowania.

Prawie idealna inkluzja w wersji Sex Education

Sztuka ma oczywista przewage nad nauka w postaci Srodkéw artystycznego
wyrazu, ktére umozliwiaja twércom nie tylko manipulowanie faktami (licentia
poetica), ale takze swobodne kreowanie dowolnej rzeczywistosci. Zasugerowana
w tytule tej czesci ,idealnos¢” prowadzi wiec — przykladowo — do utopii jako po-
wszechnie wykorzystywanego motywu miejsca, ktére faczy w sobie cechy nieist-
nienia z wizja spoleczenstwa idealnego. Nawigzanie do utopii w serialu Sex Edu-
cation (2019-2023) ma zatem jedynie wskaza¢é wybrany, mozliwy sposob
zaprezentowania inkluzywnosci. Jest to zarazem przyklad swiadomego wykorzy-
stania inkluzji jako podstawowego kontekstu tytutowej problematyki serialu.

Przyblizone w dalszej czesci probki analiz dotycza seriali, ktére ukazaty sie
w roku 2023 jako skoficzona calo$¢ (miniseriale) lub kolejna cze$¢ serialu wielo-
sezonowego. Szczegdlna uwaga zostala natomiast skupiona na motywie niepel-
nosprawnosci i watkach postaci z niepelnosprawnosciami z uwzglednieniem
teoretycznych zalozen inkluzjonizmu sformulowanych na gruncie studiéw o nie-
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pelnosprawnosci. Takie podejécie umozliwia przyjrzenie si¢ réznym aspektom
wykorzystania niepelnosprawnosci jako istotnej czesci $wiata przedstawionego.

Juz wstepne rozeznanie w aktualnej ofercie platform streamingowych po-
twierdza jedna z najwazniejszych tez kulturowego modelu niepelnosprawnosci,
czyli stalg i powtarzalng obecno$¢ postaci z niepetnosprawnosciami wsréd boha-
teréw i bohaterek filméw i seriali (zob. Norden 1994; Mitchell, Snyder 2000;
Chivers, Markoti¢ 2010). Powszechnoé¢ wykorzystania motywu niepelnospraw-
nosci w sztuce filmowej zrodzila pytania o intencje twércow, a przede wszystkim
o to czy mamy do czynienia z niepelnosprawnoscig w filmie, czy z filmem o nie-
petnosprawnosci. Takie postawienie sprawy prowadzilo z kolei do pytan o zaan-
gazowanie kreatywne os6b z niepelnosprawnosciami, a wiec czy wsrdéd twdrcow
(aktoréw, scenarzystow, rezyserow, konsultantéw) znalazly osoby z niepelno-
sprawnos$ciami. Wnioski plynace zaréwno z prac zagranicznych, jak i polskich
autorek i autoréw (Garland-Thomson 1997; Chivers, Markoti¢ 2010; Darke 2010;
Otto 2012; Bieganowska-Skéra 2017; Mironiuk 2020; Wlazlo 2021) mozna sprowa-
dzi¢ do kolejnej tezy, a mianowicie, ze niemal bezwyjatkowo filmy i seriale z po-
staciami z niepelnosprawnosciami sa dzielami pelnosprawnych twoércéw dla pel-
nosprawnych odbiorcéw. W tym miejscu pojawia sie kwestia inkluzywnosci,
ktéra w przypadku historii kina stanowi wrecz osobne zagadnienie i dotyka kwe-
stii zar6wno trwania przy stereotypowym ukazywaniu wybranych grup spolecz-
nych, jak i zréznicowania obsady danego filmu jako najbardziej widocznego
i oczywistego sposobu sygnalizowania, ze przekaz utworu uwzglednia zréznico-
wane grono odbiorcéw (zob. Akser 2021).

Brytyjski serial Sex Education, stal sie wzorcowym wrecz przykiadem inklu-
zywnego podejécia tworcow, co wigze si¢ z intencjonalnym wykorzystaniem
mozliwosci plynacych z przeniesienia zréznicowania wynikajacego z tytulowej
problematyki na dobdr obsady, reprezentujacej rozbudowane spektrum pici
(w tym niebinarnos¢), wieku, etnicznosci, rasy, orientacji seksualnej, nie/sprawnosci,
a/religijnosci, pochodzenia spolecznego, sytuacji rodzinnej, statusu materialnego.
Kulminacja popularyzatorskiego podejécia do inkluzywnosci nastepuje w naj-
nowszym i finalowym zarazem sezonie serialu, ktérego podstawowa akcja roz-
grywa sie w Cavendish College — szkole sredniej przedstawionej jako miejsce
taczace cechy utopii i antyutopii. W pierwszym przypadku wykreowana rzeczy-
wistoé¢ jest nie tylko pozbawiona wszelkich cech nietolerancji, dyskryminacji czy
przemocy, ale jest takze miejscem, w ktérym kazda tozsamos¢ jest dostrzezona,
wazna i rownoprawna. Z zalozenia progresywne podejscie do kwestii spolecz-
nych jest w Cavendish College spdjne z nowoczesnoscia technologiczng i infra-
strukturalng szkoty, ale to wlasnie psujaca sie regularnie winda stanie sie punk-
tem wyjscia do podwazenia powierzchownosci i deklaratywnosci inkluzji.
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Uczen z niepelnosprawnoscia ruchowa (postac¢ grana przez George’a Robin-
sona, aktora z niepelnosprawnoscia nabyta w wyniku wypadku podczas gry
w rugby), zatrzymany przez niedzialajaca winde w drodze na egzamin zorgani-
zowany w klasie na pierwszym pietrze, uruchamia alarm pozarowy, gromadzac
w ten sposob w jednym miejscu calg spolecznosc szkoty. Z poczatkowego chaosu
spontanicznie wylania sie inkluzywna, szkolna agora a wraz z nig glosy osob,
wobec ktérych inkluzja nie zadzialata. Na poczatku styszymy, ze ,jezeli szkolg stac
na kgpiele dZwigkowe i wprowadzajgce spoleczng harmonig pszczoly, to z pewnoscig stac jg
na dziatajgeq windg”. Na stwierdzenie dyrekgji, Ze cala sytuacja to po prostu niepo-
rozumienie, reaguje osoba glucha, stwierdzajac, ze to raczej ,spdzniona refleksja”.
Nie ustyszala alarmu pozarowego i nikt o niej nie pomyslal, a wigec w sytuacji
faktycznego zagrozenia jej zycie byloby w realnym niebezpieczenstwie. Cho¢
w szkole podstawowej korzystala z jezyka migowego, to okazalo sie, ze w inklu-
zywnym liceum nie ma automatycznie takiej mozliwosci i trzeba sie o nig postarac.
Naturalna potrzeba dopasowania wymusita ucigzliwe i nieefektywne czytanie z ru-
chu warg i nieustanne pro$by o powtdrzenie. Ani nauczyciele, ani réwieénicy nie
domyslili sie, ze skutecznym wsparciem w uczeniu sie bylyby dla gluchej uczen-
nicy uporzadkowane notatki z zaje¢. W tym momencie glos zabiera nastepna
osoba, uczeh na wozku z wyraznymi objawami MPD, ktéry wypowiada zdanie,
bedace wlasciwie cytatem z tekstéw wyjasniajacych istote spolecznego modelu
niepelnosprawnosci (Oliver 1990): ,Chciatbym, by ludzie zrozumieli, ze nasze probleny
wynikajg z barier spolecznych, a nie z naszych niepetnosprawnosci”.

Serial Sex Education jest przypadkiem podporzadkowania wlasciwie calej swo-
jej fabuly celom spdjnym z funkcja poznawcza danego tekstu kultury. Uzyte
Srodki artystyczne, a wiec w tym konkretnym przypadku polaczenie hiperboliza-
¢ji z wyrazista warstwa plastyczng, dotyczaca wizerunku zaréwno postaci, jak
ilokaciji, zostaly skonfrontowane z dostownoscig przekazu, co znalazto swoéj naj-
pelniejszy wyraz w literalnym wykorzystaniu definicji spotecznego modelu nie-
pelnosprawnosci. Otwarta kwestia pozostaje jednak, na ile posluzenie sie¢ do-
slownoscig ma stuzy¢ przyblizeniu i popularyzacji idei inkluzji z zastosowaniem
konwengji edutainment, a na ile jest to jednak bardziej zlozony problem inkluzjo-
nistycznych zastrzezen wobec wtérnego stygmatyzowania i wykluczania oséb
z niepelnosprawnoscia w pozornie wlaczajacym srodowisku. Nie ulega natomiast
watpliwosci, ze do sposobu wykorzystania inkluzji w Sex Education w ostatnim
sezonie serialu mozna zglosi¢ zastrzezenia przytoczone wczeéniej w kontekscie
sporu o popkulturowe wymuszanie réznorodnosci. Stuszna jest konstatacja, ze
naturalnoé¢ wybranego zjawiska roénie wraz z jego przezroczystoécia w Swiecie
przedstawionym, co bynajmniej nie oznacza pomijania w narracji zréznicowa-
nych tozsamosci bohaterek i bohateréw, lecz przeciwnie — ich wzmocnienie przez
realne wlaczenie wszystkich gléwnych i drugoplanowych postaci w ogélny
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schemat fabularny. Tak wiasnie mozna by interpretowac inkluzje we wczesniej-
szych sezonach Sex Education, w ramach ktérych zréznicowanie postaci (w tym
niepelnosprawnos¢) jest w istocie wyrazistym i znaczacym, ale jedynie ttem
glownej tematyki, ktoéra jest seksualnos¢ czlowieka i deficyty wszystkich grup
spotecznych w profesjonalnej wiedzy na jej temat.

Ten sposoéb popularyzowania inkluzji mozna odnalezé w kilku bardzo réz-
nych serialach, ktérych zupelnie inne przyporzadkowanie gatunkowe, a wraz
z nim odmienna tematyka i estetyka, stanowia interesujacy poznawczo kontekst
debaty nad pop-inkluzja. Jednocze$nie trzeba zaznaczy¢, ze przytoczone w dal-
szej czesci produkcje nie zostaly dobrane celowo jako cze$¢ metodycznie przygo-
towanych badan. Ich wybor jest raczej efektem polaczenie spontanicznego
wspoluczestniczenia autora w popkulturze z bardziej juz celowym wydobywa-
niem z tejze utwordw, ktére w naturalny sposéb pobudzity zawodowe zacieka-
wienie, odpowiadajac zarazem subiektywnemu uwrazliwieniu na wybrane mo-
tywy i watki. W istocie jest to rodzaj analizy krytycznej, ktéra Dan Goodley (2011:
14-15) obrazowo przedstawil jako ogladanie/czytanie wybranej sytuacji, rzeczy-
wistosci, tekstu kultury w ,soczewkach studidw o niepetnosprawnosci” (disability stu-
dies lenses) Mozna jednak zalozy¢, Zze taki wilasnie sposéb wylonienia seriali do
analizy jest spojny z identyfikowaniem popkulturowego, a wiec takze masowego
ujmowania kategorii inkluzji.

Z rézng intensywnoscia, ale za kazdym razem w tle gléwnej tematyki danego
serialu, inkluzywnoé¢ jest cecha nastepujacych produkcji (podanych alfabetycz-
nie): Ciala (2023), Dobry Omen (2019-2023), Szczgsciarz Hank (2023), Swiatto, ktérego
nie widac (2023), Wszystko teraz (2023). Przypomnijmy, Ze seriale te faczy rok 2023
jako data premiery caloéci (miniserial) lub kolejnego sezonu. Gatunkowe zrézni-
cowanie oznacza, ze przywolane tytuly to kryminal fantasy z elementami dysto-
pii, fantasy, komediodramat, romansowy dramat wojenny oraz dramat obycza-
jowy w nurcie young adult.

Jedli chodzi o najbardziej przekonujace przyklady inkluzywnosci, ktérej moz-
na by przypisa¢ cechy naturalnosci, a wiec przeciwstawne tendencjom wymusza-
nia réznorodnosci, to nalezy wskaza¢ seriale Szczgsciarz Hank, Dobry Omen oraz
Wszystko teraz. W pierwszym przypadku mamy do czynienia z miniserialem, kto-
rego gléwnym tematem sg egzystencjalne rozterki starzejacego sie nauczyciela
akademickiego, wykladowcy kreatywnego pisania a zarazem niespeinionego
pisarza. Posta¢ ta jest jednoczesnie kierownikiem katedry literatury angielskiej
w podrzednym college u i wilasnie zréznicowanie pracownikéw tejze katedry
stanowi wazny, a zarazem naturalny kontekst $cierania sie zréznicowanych oso-
bowosci. Umieszczenie w jednej przestrzeni stuzbowego pomieszczenia oséb
w réznym wieku, réznej plci, rasy i nie/sprawnosci, orientacji seksualnej i o r6z-
nym S$wiatopogladzie okazuje sie realizacja nie tylko postulatéw zwigzanych
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z inkluzywnoscig castingéw i obsady, ale takze ogélnego zamyslu fabularnego,
skupionego wokol prezentacji rozterek tytulowego bohatera na tle réwnie skom-
plikowanych do$wiadczen oséb reprezentujacych inna niz jego tozsamos¢ biale-
g0, heteroseksualnego mezczyzny z klasy $redniej. Spdjnos¢ castingowa z charak-
terystyka postaci z niepelnosprawnoscig osiagnieta zostala przez powierzenie
Shannon DeVido roli sarkastycznej, niepelnosprawnej ruchowo badaczki literatu-
ry angielskiej. DeVido jest osoba z niepelnosprawnoscia ruchowa, przedstawiaja-
ca sie w mediach spolecznosciowych jako aktorka, stand-uperka i ,profesjonalna
dawczyni sarkastycznych ripost” (zob. https://www.youtube.com/c/shannondevido).
Dobry Omen to brytyjski serial, ktérego koncepcja zostala oparta na nieoczywi-
stosci rozumienia przeciwienstw. W tej opowiesci fantasy o przyjazni aniola
i demona, i ich staraniach, by uchroni¢ ludzkos¢ przed skutkami boskich i piekiel-
nych planéw, uwage przykuwa nie tylko kobiecy glos Boga, ktéry pozostaje nie-
widzialny, ale takze inkluzywne zestawienie grona najwazniejszych aniolow.
W istocie mozna dojs¢ do wniosku, ze ple¢, wiek, kolor skdry, nie/sprawnosc,
orientacja seksualna nie maja zadnego znaczenia w kontekscie pozycji, jaka
w niebianiskiej hierarchii zajmuja poszczegélne postacie. Wsréd oséb anielskich
jest zatem rowniez posta¢ na wozku, w ktorg wecielila si¢ Liz Carr, brytyjska ak-
torka dramatyczna i komediowa, osoba z niepelnosprawnoscia ruchowg spowo-
dowana artrogrypoza i dzialaczka na rzecz praw oséb z niepelnosprawnosciami.
Serial Wszystko teraz wyrdznia na tle dwdch wezeséniej przywolanych wyraz-
nie sprecyzowany cel spoleczny, ktérym jest zwrdcenie uwagi potencjalnych
odbiorcéw na problem zaburzen odzywiania. Korzystajac z typowych cech ga-
tunku young adult, twércy ukazali zaréwno indywidualny, jak i spoleczny aspekt
funkcjonowania osoby doswiadczajacej destrukcyjnych skutkéw zaburzen
w obszarze zdrowia psychicznego. Osnuta wokoét gléwnego tematu opowiesé
rozgalezia sie na do$wiadczenia réznych bohaterek i bohateréw, obejmujac za-
réwno problemy mlodych dorostych, jak i pokolenia ich rodzicéw. Wiek, ple¢,
kolor skéry, orientacja seksualna, status spoleczny i materialny to wyjsciowe
zréznicowanie postaci i przypisanych im rdl, ale szczegélnie znaczaca, choé¢ dru-
goplanowa, jest rola niepelnosprawnej nauczycielki i wychowawczyni, osoby na
wozku, ktérej dynamiczny styl przemieszczania sie w przestrzeni szkolnej, a tak-
Ze sposéb prowadzenia zaje¢ i rozmow indywidualnych z uczniami, sprawiaja, ze
niepelnosprawnos¢, podobnie jak cala serialowa inkluzywnos¢, staje sie przezro-
czysta i naturalna wéréd przedstawionych w serialu zréznicowanych tozsamosci.
W role nauczycielki z niepelnosprawnoscig ruchowa wreielita si¢ Amy Trigg, bry-
tyjska aktorka filmowa i teatralna, osoba poruszajaca sie na wézku inwalidzkim.
Inaczej kwestie inkluzywnosci potraktowano w serialach Ciala i Swiatto, ktdre-
8o nie widac, a powodem watpliwosci jest sposdb podejscia do niepelnosprawnosci
w przedstawionych w tych produktach historiach. W obu przypadkach mozna sie
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doszukiwa¢ echa koncepcji , protezy narracyjnej” (Mitchell, Snyder 2000), a wiec
instrumentalnego wykorzystania niepelnosprawnosci jako konstruktu wspieraja-
ce fabule w stereotypowy sposéb. W serialu Ciala, kryminale fantasy z elementami
dystopii, mozliwo$¢ odzyskania sprawnosci w przypadku uszkodzenia rdzenia
kregowego nie jest problemem medyczno-technologicznym, lecz politycznym,
powiazanym ze zgoda na wspoétudzial w tworzeniu totalitarnej rzeczywistosci.
Jednoczeénie w réznych ramach czasowych, w ktérych rozgrywa si¢ akcja serialu,
obserwujemy wiodace postaci, ktérych zréznicowanie plciowe, rasowe, a/reli-
gijne, spoleczne, materialne i w zakresie orientacji seksualnej odpowiada kryte-
riom inkluzywnosci.

Z kolei miniserial Swiatto, ktdrego nie widac, fabularnie zostat skonstruowany
wokol niewidomej bohaterki, aktywnej uczestniczki przygodowo-romansowej
opowiesci osadzonej w realiach konca II wojny $wiatowej w okupowanej Frangiji.
Cho¢ trudno w tym przypadku wykroczy¢ poza schemat ,protezy narracyjnej”,
to serial ten jest waznym przykladem inkluzywnego castingu, obejmujacego
réwniez zaangazowanie producenckie oséb z niepelnosprawnoscia. W role gtow-
nej bohaterki zaréwno jako osoby dorostej, jak i dziecka, wcielity sie osoby niewi-
dome: Aria Mia Loberti oraz Nell Sutton. Obie otrzymaty role w wyniku castingu,
w ktérym konsultantem byt niewidomy Joe Strechay, pelniacy takze funkcje pro-
ducenta wspoéltpracujacego oraz konsultanta w zakresie niepelnosprawnosci
wzrokowej i dostepnosci. Na wlasnej stronie internetowej (https:/strechay.org/),
Strechay przedstawia sie jako ,zangazowany ekspert w dziedzinie inkluzji oséb niepet-
nosprawnych, dostgpnosci w przemysle rozrywkowym, slepoty, zatrudnienia oséb niepel-
nosprawnych 1 produkcji telewizyjnej”. Uwzgledniajac zaprezentowany pobiezny
przeglad produkgji serialowych w kontekscie pop-inkluzji, mozna na przykladzie
dziatalnosci Strechaya stwierdzi¢, ze wsparcie inkluzji w filmie i przemyéle rozryw-
kowym nadal wymaga osobnego podkreélania, co $wiadczy o tym, ze wciaz jest to
zagadnienie nowe i niejasne, a praktyka zatrudnianie pelnosprawnych aktoréw
i aktorek w rolach 0séb z niepelnosprawnosciami bywa uzasadniana warsztatem
pracy aktorskiej i wizja artystyczna rezysera (zob. Mackiewicz 2018: 75).

Podsumowanie

Celem niniejszego tekstu, poza autorskim przyblizeniem i analiza zjawiska
pop-inkluzji w najnowszych serialach, jest takze zwrécenie uwagi, ze dydaktycz-
ne intencje przynajmniej czesci twoércéw oraz powszechna funkcja poznawcza
tekstow kultury, powinny zosta¢ odpowiednio wykorzystane w ramach zaje¢ na
kierunkach pedagogicznych. Chodzi przede wszystkim o konfrontacje potoczne-
go i naukowego podejécia do zagadnien spolecznych, ktére chociazby w progra-
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mie ksztalcenia pedagogéw specjalnych maja swoje odzwierciedlenie w tresciach
przedmiotéw dotyczacych niepelnosprawnosci i inkluzji. Wykorzystanie kry-
tycznych stanowisk studiéw o niepelnosprawnosci warto laczy¢ z szerszym kon-
tekstem badan nad kulturg i zr6znicowang tozsamoscia jako waznymi obszarami
generowania wiedzy uzasadniajacej proinkluzyjne podejscie do edukacji przy
jednoczesnym dostrzeganiu potencjalnych zagrozen zwigzanych z tendencjami
homogenizujacymi rzeczywisto$¢ spoleczna.
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Prawa os6b niepetnosprawnych w konstytucjach
Polski XX wieku

Prawa 0s6b niepelnosprawnych sg uwzgledniane w licznych dokumentach miedzynarodowych
w ramach systemu ochrony praw czlowieka, a takze w prawie wewnetrznym wielu wspdlczes-
nych panstw. Szczegoélne miejsce w systemie prawa wewnetrznego zajmuje konstytucja. Jako
ustawa zasadnicza okreéla najwazniejsze zasady funkcjonowania panstwa. Bardzo czesto zawiera
réwniez katalog praw, wolnoéci oraz obowiazkéw obywatelskich. Artykut ukazuje ewolucje w za-
kresie praw oséb niepelnosprawnych w konstytucjach polskich w XX wieku. W konstytucjach
okresu II Rzeczypospolitej (1921, 1935) oraz w Konstytucji PRL (1952) prawa 0séb niepelnospraw-
nych byly na ogél pomijane, badZ odnosily sie do nich posrednio jedynie niektére ich postano-
wienia. Po upadku systemu komunistycznego w Polsce (1989) i rozpoczeciu procesu transformacii
ustrojowej zmienilo si¢ postrzeganie koncepcji praw czlowieka, w tym takze praw oséb niepelno-
sprawnych. S3 one wywodzone bezposrednio z godnosci osoby ludzkiej. Katalog praw czlowieka
zawarty w rozdziale II Konstytugji z 2 kwietnia 1997 roku jest zdecydowanie najszerszy w poréw-
naniu z wczesniejszymi aktami konstytucyjnymi. Zawarto w nim réwniez bezposrednie odniesie-
nia do praw osob niepelnosprawnych, w tym prawa do ochrony zdrowia, zabezpieczenia spo-
tecznego czy tez edukaciji.

Stowa kluczowe: konstytucje, prawa czlowieka, niepelnosprawnosé¢, osoby niepelnosprawne,
prawa os6b niepelnosprawnych.

Rights of Persons with Disabilities in the Constitutions of Poland
of the 20th Century

The rights of persons with disabilities are included in numerous international instruments within
the framework of the human rights protection system, as well as in the domestic law of many
modern countries. The Constitution occupies a special place in the system of domestic law. As
a fundamental law, it defines the most important principles of the functioning of the state. Very
often it also includes a catalogue of rights, freedoms and civic obligations. The article shows the
evolution of the rights of persons with disabilities in Polish constitutions in the 20th century. In the
Constitutions of the Polish Second Republic (1921, 1935) and the Constitution of the Polish Peo-
ple’s Republic (1952) the rights of persons with disabilities were generally omitted or only indi-
rectly referred to them by some of their provisions. After the collapse of the communist system in
Poland (1989) and the beginning of the process of political transformation, the perception of the
concept of human rights, including the rights of persons with disabilities, changed. They are de-
rived directly from the dignity of the human person. The catalogue of human rights contained in
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Chapter II of the Constitution of 2 April 1997 is by far the broadest compared to earlier constitu-
tional acts. It also contains direct references to the rights of persons with disabilities, including the
right to health care, social security and education.

Key words: Constitutions, human rights, disability, people with disabilities, rights of people with
disabilities

Wprowadzenie

Osoby z niepelnosprawnosciami ze wzgledu na swoja sytuacje zdrowotng
i spoleczna powinny by¢ podmiotem szczegolnej troski ze strony wiadz publicz-
nych. Prawa tej grupy osob sa skodyfikowane w wielu dokumentach w ramach
migdzynarodowego systemu ochrony praw czlowieka zaréwno na poziomie
uniwersalnym (m.in. w Powszechnej Deklaracji Praw Czlowieka, Miedzynaro-
dowym Pakcie Praw Gospodarczych, Spolecznych i Kulturalnych, Konwengji
Praw Oséb Niepelnosprawnych), jak i regionalnym, w tym zwlaszcza europej-
skim (m.in. w Europejskiej Konwencji Praw Czlowieka, Karcie Praw Podstawo-
wych Unii Europejskiej, Europejskiej Karcie Spolecznej i w wielu aktach szczegé-
fowych). Prawa o0s6b z niepelnosprawnosdciami stanowig takze nieodzowny
element katalogu praw czlowieka w prawie wewnetrznym wspoélczesnych
panstw, w tym réwniez w Polsce. Szczegdlng role w systemie prawa wewnetrz-
nego we wspolczesnych panstwach spelniaja konstytucje. Okreslaja one podsta-
wowe zalozenia ustrojowe oraz zasady funkcjonowania najwazniejszych orga-
néw w panstwie. Istotne miejsce w wielu sposréd nich zajmuja takze prawa
i wolnosci oraz obowiazki obywatelskie. Celem niniejszego artykutu jest ukazanie,
jakie miejsce zajmowaly prawa os6b niepelnosprawnych w konstytucjach
XX wieku w Polsce ze szczegélnym uwzglednieniem obecnie obowiazujacej Kon-
stytucji z 2 kwietnia 1997 roku, jaki byl zakres przedmiotowy deklarowanych
uprawnien, a takze préba oceny znaczenia tych regulacji w kontekscie rzeczywi-
stego ich przestrzegania.

Zakres przedmiotowy praw osob niepetnosprawnych

Niepelnosprawnos¢ to jeden z najbardziej powszechnie wystepujacych pro-
bleméw spolecznych. Wcigz jednak brakuje precyzyjnych, aktualnych danych
dotyczacych liczby 0séb niepetnosprawnych w Polsce. Trudnosci z wiarygodnym
okresleniem tej liczby wynikaja z kilku powodéw. Dane dotyczace liczby oséb
posiadajacych aktualne orzeczenie o niepelnosprawnosci (dzieci do 16 roku zycia)
i o stopniu niepelnosprawnosci (osoby powyzej 16 roku zycia) sa rozproszone, co
wynika z funkcjonowania wielu organéw orzeczniczych (ZUS, KRUS, MON,
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MSWiA, powiatowe i wojewddzkie zespoly do spraw orzekania o niepelnospraw-
nosci). Poza tym uwzgledniaja one jedynie prawne kryterium niepelnosprawnosci
(fakt posiadania aktualnego orzeczenia), za$ pomijaja kryterium biologiczne (oso-
by nieposiadajace orzeczenia, ale faktycznie odczuwajace ograniczenia wynikaja-
ce z niepelnosprawnosci). Ponadto liczba ta jest bardzo dynamiczna, zmienia sie
kazdego dnia. Rowniez wyniki przeprowadzonych w XXI wieku narodowych
spisow powszechnych byly obarczone duzym marginesem biedu. Wedlug wyni-
kéw Narodowego Spisu Powszechnego Ludnosci i Mieszkan z 2011 r. liczba nie-
petnosprawnych wyniosta 4697,5 tys. (wedlug wynikéw Narodowego Spisu
Powszechnego Ludnodci i Mieszkani z 2002 r. byla wyzsza i wynosita wéwczas
5456,7 tys.). Odsetek 0s6b niepetlnosprawnych w ogoélnej liczbie ludnosci Polski
w 2011 r. wynidst 12,2% (w 2002 r. wynosil on 14,3%), przy czym 4,1% stanowily
osoby niepelnosprawne wylacznie biologicznie, 6,9% niepelnosprawne zaréwno
biologicznie, jak i prawnie, a 1,2% osoby niepelnosprawne wylacznie prawnie
(Slany 2014: 50). Dane te byly jednak bardzo nieprecyzyjne. Z kolei wedlug stanu
na IV kwartat 2021 r. w systemie EKSMOoN (Elektroniczny Krajowy System Mo-
nitorowania i Orzekania o Niepelnosprawnosci), zawierajagcym dane dotyczace
orzeczen wydawanych przez powiatowe i wojewddzkie zespoly do spraw orze-
kania o niepelnosprawnosci, byto zarejestrowanych 217 234 oséb niepelnospraw-
nych do 16 roku zycia oraz 2 880 726 os6b niepelnosprawnych powyzej 16 roku
zycia (Informacja Rzadu Rzeczypospolitej Polskiej o dzialaniach podejmowanych
w 2021 r. na rzecz realizacji postanowien uchwaly Sejmu Rzeczypospolitej Pol-
skiej z dnia 1 sierpnia 1997 r. Karta Praw Oséb Niepelnosprawnych 2021: 9-10).
Nalezy jednak podkredli¢, ze dane te nie obejmuja orzeczen wydawanych do
celow rentowych przez ZUS, KRUS, MON i MSWiA. Co oczywiste, nie uwzgled-
niajg réwniez 0séb spelniajacych jedynie biologiczne kryterium niepelnospraw-
nosci. Obecnie liczbe oséb z niepelnosprawnosciami w Polsce szacuje sie na 4 do
7 min. (httpsy//www.gov.pl/web/popcwsparcie/ile-jest-osob-z-niepelnosprawnosciami-
w-polsce). Nalezy réwniez przypuszczaé, ze odsetek tej grupy oséb w ogolnej
strukturze demograficznej spoleczenstwa polskiego bedzie w przyszlosci wzra-
stal. Wynika to z dokonujacych sie przemian demograficznych, tj. nasilajacego sie
procesu ,starzenia sie” spoleczefistwa, poniewaz odsetek 0s6b z niepelnospraw-
nosciami jest najwyzszy w najstarszych grupach wiekowych.

Pomimo tak szerokiego zakresu wystepowania problemu niepelnosprawnosci
pojecie to nie doczekalo sie dotychczas jednolitej definicji. Zaréwno w literaturze
przedmiotu (na gruncie nauk spolecznych, prawnych czy tez medycznych),
w dokumentach prawa miedzynarodowego, jak i w aktach prawnych w Polsce
jest ono okreslane réznorodnie. W $wietle ,Deklaracji Praw Oséb Niepelno-
sprawnych” przyjetej przez Zgromadzenie Ogélne Organizacji Narodéw Zjedno-
czonych pojecie ,0soba niepetnosprawna” oznacza ,kazdg osobe, ktéra w wyniku
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deficytu swoich fizycznych lub umystowych zdolnosci, wrodzonych lub nabytych, nie jest
w stanie zapewnic sobie, czgsciowo lub catkowicie, warunkow koniecznych do swego indy-
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widualnego lub spolecznego zycia”'. Z kolei w polskim systemie prawnym szerokie
ujecie niepelnosprawnosci zostalo sformulowane w Karcie Praw Oséb Niepelno-
sprawnych przyjetej uchwala Sejmu Rzeczypospolitej Polskiej z 1 sierpnia 1997 r.
W § 1 tego dokumentu jako osoby niepelnosprawne zdefiniowano: ,0s0by, ktdérych
sprawnosc fizyczna, psychiczna lub umystowa trwale lub okresowo utrudnia, ogranicza lub
uniemozliwia zycie codzienne, naukg, pracg oraz petnienie rdl spolecznych, zgodnie z nor-
mami prawnymi i zwyczajowymi, majg prawo do niezaleznego, samodzielnego i aktywnego
zycia oraz nie mogq podlegac dyskryminacji”*. Z kolei wezsze ujecie niepelnospraw-
noéci znajduje si¢ w ustawie z 27 sierpnia 1997 r. o rehabilitacji zawodowej i spo-
tecznej oraz zatrudnianiu oséb niepelnosprawnych (Dz. U. z 1997 r. Nr 123, poz.
776 z pézn. zm.). Odnosi sie ono do 0s6b, w przypadku ktérych niepelnospraw-
no$¢ uniemozliwia im wypelnianie rél spolecznych, natomiast nie uwzglednia
sytuacji, w ktorej zdolnos¢ ta jest ograniczona. Zgodnie z art. 2 pkt 10 tej ustawy
niepelnosprawno$¢ oznacza ,trwalg lub okresowg niezdolnos¢ do wypetniania rdl spo-
fecznych z powodu statego lub dlugotrwatego naruszenia sprawnosci organizmu, w szcze-
golnosci powodujgeg niezdolnos¢ do pracy”.

Roéwniez pojecie praw czlowieka nie zostalo dotychczas jednolicie sformulo-
wane zaréwno w systemie prawa miedzynarodowego, jak i w polskim porzadku
prawnym. Autor jednej z definicji praw czlowieka Franciszek J. Mazurek (1980:
24) okredla je jako ,wszystkie te prawa, ktdre bezposrednio wynikajq z przyrodzonej god-
nosci osoby ludzkiej i z tej racji odznaczajg si¢ powszechnoscig, nienaruszalnoscig i niezby-
walnoscig oraz odpowiadajg i chronig godnos¢ czlowieka”. Z kolei w ujeciu Zbigniewa
Holdy prawa czlowieka sa to ,donioslte prawa, ktdre stuzg jednostce wedlug jakiejs
koncepcji filozoficznej, odnoszqcej sig do jej pozycji w paristwie (plaszczyzna filozoficzna),
czy tez stuzq jej w Swietle norm prawa miedzynarodowego, wewngtrzkrajowego lub ponad-
paristwowego (plaszczyzna prawna)” (Holda, Holda, Ostrowska, Rybczyniska 2014:
11). Wspolczednie zaréwno w prawie miedzynarodowym, jak i w wewnetrznym
powszechnie podkresla sie, ze prawa czlowieka wynikaja bezposrednio z godno-
Sci osoby ludzkiej i przystuguja wszystkim ludziom niezaleznie od ich przymio-
tow osobistych, takich jak m.in.: ple¢, wiek, przynaleznoé¢ panstwowa, kolor skoé-
ry czy tez wyznawana religia i inne cechy. Bogustaw Banaszak (2004: 446) pisze
w tym kontekscie: ,Prawa cztowieka przystugujg kazdemu czlowiekowi bez wzgledu na
przynaleznos¢ paristwowg czy pozycje spoteczng. Traktuje si¢ je jako przyrodzone, niezby-

' Deklaracja Praw Oséb Niepelnosprawnych przyjeta przez Zgromadzenie Ogélne Organizacji
Narodéw Zjednoczonych uchwalg 2856 (XXVI) w dniu 9 grudnia 1975 roku, pkt 1.

§ 1 uchwaty Sejmu Rzeczypospolitej Polskiej z dnia 1 sierpnia 1997 r. Karta Praw Osoéb Niepelno-
sprawnych (M.P. z 1997 r. nr 50, poz. 475).

2
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walne prawa jednostki, takie jak: prawo do zycia, wolnos¢ osobista, wlasnosc, réwnosc,
bezpieczeristwo”.

Prawa oséb niepelnosprawnych sa waznym elementem szerokiego katalogu
praw czlowieka. Nalezy podkresli¢, Zze osobom z niepelnosprawnosciami przystu-
guja te same prawa co wszystkim ludziom, takze pelnosprawnym, natomiast fakt
ich dodatkowego formulowania zaréwno w dokumentach prawa miedzynaro-
dowego, jak i w prawie wewnetrznym poszczegélnych panstw wskazuje na
szczegOlne uprawnienia tej grupy oséb ze wzgledu na ich sytuacje zdrowotna
oraz wynikajace z niej ograniczenia dotyczace ich funkcjonowania zaréwno w zy-
ciu prywatnym, jak i w spoleczenstwie. Nalezy przy tym zwréci¢ uwage, ze osoby
niepelnosprawne ze wzgledu na wlasne ograniczenia wynikajgce ze stanu ich
zdrowia fizycznego badz psychicznego, moga w praktyce napotykac wiele trud-
nosci w zakresie korzystania z przystugujacych im uprawnien. Bernadeta Szczu-
pal zauwaza w tym kontekscie, Ze bariery funkcjonalne ograniczajace osobom
niepelnosprawnym mozliwos¢ korzystania z ich praw stawiaja je w sytuacji po-
czucia zagrozenia ich godnosci (Szczupal 2012: 33). Dlatego jak zauwaza Piotr
Przybysz: ,Rzeczywiste zagwarantowanie praw czlowieka wymaga (...) stworzenia me-
chanizmow wyrdwnania szans oséb niepetnosprawnych i stworzenia im warunkéw do
korzystania w petni z praw przystugujgcych wszystkim obywatelom. Mdwige inaczej,
osoby niepetnosprawne powinny korzystac z pewnych szczegdlnych praw, swoistych dla tej
grupy spolecznej — po to, aby mogly w takim samym stopniu korzystac z praw przystugu-
Jjacych wszystkim ludziom” (Jankowska 2011-2012: 28).

W zwiazku z tym podstawowym zadaniem panstwa i jego instytucji jest za-
pewnienie osobom niepelnosprawnym warunkéw zapewniajacych pelng ochro-
ne ich praw, troska o zaspokojenie ich potrzeb w sferze zdrowotnej i we wszyst-
kich wymiarach ich funkcjonowania w zyciu prywatnym, jak i w spoleczenstwie.
Maciej Borski zwraca w tym konteksécie uwage na fakt, iz przyznanie osobom
niepelnosprawnym szczegdlnych uprawnien nie oznacza jednoczeénie dyskry-
minacji pozostatych, petnosprawnych oséb. Jak stusznie zauwaza: ,Przywileje te
nie zmierzajg bowiem do faworyzowania okreslonych kategorii 0séb, lecz chodzi w nich
wylgcznie o wyrdwnywanie szans. Tylko dzigki takim udogodnieniom grupy zagrozone
spoleczng alienacjg bedg mogly funkcjonowac w spoleczeristwie na rownych zasadach”
(Borski 2017: 126). Dlatego — podziela ta opinie Maria Jankowska (2011-2012: 28):
,0s0by niepelnosprawne powinny korzystac z pewnych szczegolnych praw — aby miaty
mozliwos¢ korzystac z praw przystugujgcych wszystkim ludziom w takim samym stopniu,
jak inni”.

Mimo tak istotnego znaczenia kwestii ochrony praw oséb niepelnospraw-
nych, analizujac zapisy ustaw zasadniczych XX wieku w Polsce nalezy zauwazy¢,
ze zar6wno w konstytucjach okresu 20-lecia migedzywojennego (1921, 1935),
w Konstytucji PRL (1952), jaki w Malej Konstytucji z 1992 r. zagadnienie to bylto
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uwzgledniane doé¢ marginalnie, lub wrecz bylo pomijane. Zawarte w nich kata-
logi praw czlowieka dotyczyly wprawdzie uprawnienn wszystkich oséb, a zatem
réwniez niepelnosprawnych, jednak w niniejszej analizie skupiono sie szczegol-
nie na tych postanowieniach konstytucji, ktére bezposrednio odnosity sie do oséb
niepelnosprawnych. W szerszym zakresie uprawnienia te zostaly skodyfikowane
w Konstytucji z 2 kwietnia 1997 r.

Prawa 0s6b niepetnosprawnych w konstytucjach II Rzeczypospolitej

Ustawy zasadnicze okresu XX w. RP w niewielkim zakresie odnosily sie do
problematyki uprawniefi 0s6b niepelnosprawnych. Mata Konstytucja z 1919 r.’
byta zwiezlym aktem i zupelnie pomijata kwesti¢ praw i obowigzkéw obywatel-
skich. Konstytucja Rzeczypospolitej Polskiej z 17 marca 1921 r. (Dz. U. z 1921 r.
Nr 44, poz. 267) w rozdziale V ,Powszechne prawa i obowiazki obywatelskie”
formutowata szeroki katalog uprawnieni jednostki (art. 87-124), a w art. 102 znala-
zlo sie jedyne w okresie II Rzeczypospolitej konstytucyjne bezposrednie odnie-
sienie do praw 0séb niepelnosprawnych w kontekscie prawa do zabezpieczenia
spolecznego: ,Kazdy obywatel ma prawo do opieki Paristwa nad jego pracg, a w razie
braku pracy, choroby, nieszczgsliwego wypadku i niedolgstwa — do ubezpieczenia spolecz-
nego, ktdre ustali osobna ustawa” (art. 102). Nalezy réwniez zauwazy¢, ze w Konsty-
tucji uwzgledniono tak istotne w omawianym kontekscie uprawnienia (przystu-
gujace wszystkim obywatelom), jak m.in. réwnos$¢ wszystkich obywateli wobec
prawa (art. 96), czy tez prawo do nauki (art. 188-119).

Konstytucja z 23 kwietnia 1935 r. odrzucala wiele podstawowych zalozen
Konstytucji Marcowej. Wynikato to z dokonujacych sie po przewrocie majowym
z 1926 r. przeobrazen polityczno-ustrojowych. Prowadzily one do wzmocnienia
organéw wiadzy wykonawczej (rzadu oraz prezydenta RP), przy jednoczesnym
ograniczeniu uprawnien organéw wladzy ustawodawczej (sejmu i senatu). Kon-
stytucja z 1935 r. nie zawierala wyodrebnionego rozdziatu poswieconego prawom
i obowigzkom obywatelskim, jednakze utrzymywata w mocy cze$¢ przepiséw
poprzedniej Konstytucji. Zgodnie z art. 81 ust. 2 Konstytucji Kwietniowej pozo-
stawiono w mocy cze$¢ artykuléw Konstytucji Marcowej odnoszacych sie do
praw i obowiazkéw obywatelskich (art. 99, 109-118 i 120), ktére — jak wspomniano
— nie odnosily sie bezposrednio do uprawnienr 0sob niepelnosprawnych. Utracit
natomiast moc szczegdlnie istotny w tym kontekscie art. 102 Konstytucji Marco-
wej (prawo do zabezpieczenia spolecznego).

> Uchwala Sejmu z dnia 20 lutego 1919 r. o powierzeniu Jézefowi Pilsudskiemu dalszego sprawo-
wania urzedu Naczelnika Panstwa (Dz.Pr.P.P z 1919 r. nr 19, poz. 226).
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W okresie II Rzeczypospolitej obowigzek zapewnienia wsparcia osobom nie-
pelnosprawnym nakfadata ustawa z 16 sierpnia 1923 r. o opiece spolecznej (Dz. U.
21923 r. nr 92, poz. 726 z pdzn. zm.). Zgodnie z art. 1 tej ustawy opieka spoleczna
jest ,zaspakajanie ze srodkdw publicznych niezbednych potrzeb zyciowych tych oséb, ktdre
trwale lub chwilowo wlasnemi srodkami materjalnemi lub wlasng pracg uczynic tego nie
mogy, jak réwniez zapobieganie wytwarzaniu si¢ stanu, powyzej okreslonego”. Na pod-
stawie art. 2, pkt c. tej ustawy opieka spoteczna obejmowala m.in. ,opiek¢ nad star-
cami, inwalidami, kalekami, nieuleczalnie chorymi, uposledzonymi umystowo i w ogdle nad
niezdolnymi do pracy”. Zgodnie z zalozeniami ustawy gléwna role w zakresie za-
spokajania potrzeb oséb potrzebujacych wsparcia mialy speiniaé samorzady lo-
kalne (gmina, powiat). Nalezy w tym miejscu zwrdéci¢ uwage — powolujac sie na
ustalenia Pawla Graty (2015: 13) — Ze skala wystepowania problemu niepelno-
sprawnosci w okresie miedzywojennym byla znaczaca. Obejmowala ona nie tyl-
ko 0s6b niepelnosprawne z przyczyn zdrowotnych, lecz takze osoby, ktére ucier-
pialy w wyniku dzialaii I wojny $wiatowej (inwalidéw wojennych). W skali calej
Europy bylo to kilka milionéw 0s6b. Z szacunkéw Pawla Graty (2015: 25) wynika,
ze w pierwszej polowie lat 30. liczba oséb niepelnosprawnych w Polsce siegata
(uwzgledniajac inwalidéw wojennych, wojskowych i cywilnych, a takze osoby
pobierajace renty z tytulu wypadkéw przy pracy) 490 tys., przy czym — jak pod-
kresla Grata — dane te z calg pewnoscia byly niepelne. Nalezy bowiem zauwazy¢,
ze nie uwzglednialy one 0séb, ktére nie korzystaly ze Swiadczen zdrowotnych
(mialo do nich dostep jedynie okolo 1/4 ludnosci), przez co nie obejmowaly 0s6b,
ktére z nich nie korzystaly. Dziatania podejmowane na rzecz wsparcia oséb nie-
pelnosprawnych wynikaly zdaniem Graty (2015: 14) w tym okresie (zaréwno
w Europie, jak i w Polsce) w duzym stopniu ze swoistego zobowiazania wobec
inwalidéw wojennych — w zwiazku z tym w szerszym niz do tej pory zakresie
staly sie one istotnym elementem systemu polityki spolecznej. Mimo to w Polsce
nie mozna w tym okresie méwi¢ o funkcjonowaniu spéjnego systemu polityki
wobec 0s6b niepelnosprawnych. Jego cecha charakterystyczng byto uprzywilejo-
wanie niektérych grup oséb niepelnosprawnych, zwlaszcza inwalidow wojen-
nych, wojskowych, emerytéw panstwowych czy tez oséb objetych ubezpiecze-
niem wypadkowym, ktérym przystugiwaly zaréwno $wiadczenia pieniezne,
pomoc lekarska, jak i inne udogodnienia, przy jednoczesnym mocno ograniczo-
nym wsparciu dla pozostatych grup oséb niepelnosprawnych (brak mozliwosci
korzystania ze Swiadczen pienieznych, ograniczony dostep do wsparcia instytu-
cjonalnego) (Grata 2015: 40).
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Prawa os6b niepelnosprawnych w Konstytucji PRL

Po zakonczeniu II wojny Swiatowej Polska znalazla sie w bloku panstw socja-
listycznych podporzadkowanych ZSRR. Oznaczalo to zapoczatkowanie budowy
panistwa opartego na wzorcach radzieckich, w tym zwlaszcza na ideologii marksi-
stowsko-leninowskiej i monopolistycznej wladzy partii komunistycznej (PPR,
a nastepnie PZPR). Wykorzystujac upolityczniony i represyjny wymiar sprawie-
dliwosci dla doraznych celéw politycznych, w tym zwlaszcza do walki z opozycja,
w wielu obszarach system ten naruszal podstawowe prawa czlowieka (Klimek
2009: 30). Konsekwencja zalozen ustrojowych panstwa opartych na autorytar-
nym, a niekiedy wrecz totalitarnym modelu sprawowania wiadzy byto tez swo-
iste podejscie do kwestii postrzegania praw czlowieka, jak i praktycznej ich
ochrony. Konstytucyjne i ustawowe gwarancje praw czlowieka, a takze te wyni-
kajace z aktéw prawa miedzynarodowego, ktérych Polska byla strona, byly
w wielu przypadkach fikcja i nie byly w rzeczywistosci przestrzegane. Mata Kon-
stytucja, tj. ustawa konstytucyjna z 19 lutego 1947 r. o ustroju i zakresie dzialania
najwyzszych organéw Rzeczypospolitej Polskiej (Dz. U. z 1947 r. Nr 18, poz. 71)
skupiala sie na dziatalnosci najwyzszych organéw wladzy w panstwie i nie za-
wierala rozdzialu poswieconego prawom ani tez obowiazkom obywatelskim.
Zostaly one natomiast dos¢ szeroko sformulowane w rozdziale VII Konstytucji
Polskiej Rzeczypospolitej Ludowej z 22 lipca 1952 r. (Dz. U. z 1952 r. Nr 33, poz.
232) zatytulowanym ,Podstawowe prawa i obowiazki obywateli (art. 57-79).

Konstytucja PRL z 22 lipca 1952 r. odnosila si¢ bezposrednio do problematyki
0s0b niepelnosprawnych w art. 60 w kontekscie prawa do ochrony zdrowia.
Zgodnie z art. 60, ust. 1: ,Obywatele Polskiej Rzeczypospolitej Ludowej majg prawo do
ochrony zdrowia oraz pomocy w razie choroby lub niezdolnosci do pracy”. Urzeczywist-
nianiu tego prawa zgodnie z art. 60 ust. 2 mialy stuzy¢: ,1) rozwdj ubezpieczenia
spolecznego robotnikdw i pracownikéw umystowych na wypadek choroby, starosci i nie-
zdolnosci do pracy oraz rozbudowa rdznych form pomocy spotecznej; 2) rozwdj organizo-
wanej przez paristwo ochrony zdrowia ludnosci, rozbudowa urzqdzen sanitarnych i podno-
szenie stanu zdrowotnego miast 1 wsi, stale polepszanie warunkéw bezpieczeristwa,
ochrony i higieny pracy, szeroka akcja zapobiegania chorobom i ich zwalczania, coraz szer-
sze udostgpnianie bezplatnej pomocy lekarskiej, rozbudowa szpitali, sanatoridw, ambulato-
ridw, wiejskich osrodkow zdrowia, opieka nad inwalidami” (art. 60, ust. 2). Nalezy jed-
nak zauwazy¢, ze w okresie Polski Ludowej dzialania w zakresie wsparcia os6b
niepelnosprawnych nie nalezaly do priorytetéw systemu polityki spolecznej, stad
tez w ograniczonym zakresie byly przedmiotem regulacji réwniez innych (poza
Konstytucja) aktéw prawnych. Jak stusznie zauwaza Mikolaj Brenk (2017: 82),
»socjalizm, ktory zdaniem jego propagatorow, likwidowat Zrodia nedzy spolecznej, czyli
kryzys i bezrobocie, mial zagwarantowac prawo do pracy wszystkim obywatelom, stqd
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trzymajgc si¢ tej zasady, konsekwentnie odmawiano Swiadczeri osobom, ktore byly zdolne
do wykonywania zawodu”. W zwiazku z tym, dziatania panstwa w obszarze pomocy
spolecznej byly ukierunkowane bardziej na ,produktywizacje” oséb niepelno-
sprawnych, tj. dazenie do zapewnienia im mozliwosci podjecia pracy niz na
wsparcie os6b niezdolnych do jej wykonywania (Brenk 2017: 82).

Prawa o0s6b niepelnosprawnych w konstytucjach III Rzeczypospolitej

Przemiany polityczno-ustrojowe zapoczatkowane po wyborach z 4 czerwca
1989 r. spowodowaly upadek systemu komunistycznego. Doprowadzily one
réwniez do zmiany koncepcji postrzegania praw czlowieka. Ustawa z dnia 29
grudnia 1989 r. o zmianie Konstytucji Polskiej Rzeczypospolitej Ludowej (Dz. U.
21989 r. Nr 75, poz. 444) wprawdzie nie odnosita sie bezposrednio do kwestii
praw i obowigzkéw obywatelskich (w tym réwniez do prawa do nauki), ale zry-
wala z socjalistycznym modelem panstwa.

Ustawa konstytucyjna z dnia 17.10.1992 r. o wzajemnych stosunkach miedzy
wladza ustawodawcza i wykonawcza Rzeczypospolitej Polskiej oraz o samorza-
dzie terytorialnym, tzw. Mala Konstytucja (Dz. U. z 1992 r. Nr 84, poz. 426) sku-
piala sie na uregulowaniu zasad funkcjonowania naczelnych organéw panstwa,
ale na podstawie art. 77 utrzymala w mocy cze$¢ przepiséw Konstytucji PRL,
w tym rozdziat VII poswigecony prawom i obowiazkom obywatelskim (z wyjat-
kiem art. 60 ust. 1 deklarujacego obywatelom prawo do ochrony zdrowia oraz
pomocy w razie choroby lub niezdolnosci do pracy).

Konstytucja Rzeczypospolitej Polskiej z 2 kwietnia 1997 r. (Dz. U. z 1997 r. Nr 78,
poz. 483 z pézn. zm.) zawiera najbardziej rozbudowany katalog praw czlowieka
w poréwnaniu z wszystkimi poprzednimi ustawami zasadniczymi. Co istotne,
prawa i wolnosci czlowieka zostaty okreslone juz w drugim rozdziale Konstytucji
zatytulowanym ,Wolnosci, prawa i obowiazki czlowieka i obywatela” (art. 30-86),
od razu po rozdziale poswieconym podstawowym zasadom ustrojowym. Prawa
czlowieka Konstytucja wywodzi z godnosci osoby ludzkiej. Zgodnie z art. 30
Konstytucji: ,Przyrodzona i niezbywalna godnosc¢ czlowieka stanowi Zrddto wolnosci
i praw czlowieka i obywatela. Jest ona nienaruszalna, a jej poszanowanie i ochrona jest
obowigzkiem wiadz publicznych”.

Konstytucja zawiera przepisy odnoszace sie do praw 0sob niepelnospraw-
nych zaréwno w sposéb posredni, jak i bezposredni. Zatem caly katalog praw
czlowieka zawarty w rozdziale II Konstytucji obejmuje réwniez prawa oséb nie-
pelnosprawnych, poniewaz przystuguje wszystkim obywatelom. Natomiast
w kontekscie bezposredniego odniesienia do praw oséb niepelnosprawnych
szczegblne znaczenie ma art. 69 nakladajacy na wladze publiczne obowiazek
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udzielenia im odpowiedniej pomocy w zabezpieczaniu egzystencji, przysposo-
bieniu do pracy oraz komunikacji spoleczne;j.

Istotne znaczenie w kontekscie przeciwdziatania dyskryminacji 0os6b niepel-
nosprawnych i wyréwnywania ich szans ma art. 32 Konstytucji, zgodnie z ktérym
wszyscy sa rOwni wobec prawa i maja prawo do réwnego traktowania przez wila-
dze publiczne (art. 32, ust. 1), a jakakolwiek dyskryminacja w Zyciu politycznym,
spolecznym lub gospodarczym jest niedopuszczalna (art. 32, ust. 2). W tym kon-
tekscie, Maciej Borski (2017: 126) slusznie zauwaza: ,W demokratycznym paristwie
prawnym urzeczywistniajgcym zasady sprawiedliwosci spolecznej nie moze byé mowy
o akceptacji sytuacji, gdy osoba niepetnosprawna na skutek dysfunkcji swojego organizmu
nie ma zagwarantowanych tych samych praw, co osoba petnosprawna. Zeby urzeczywistnic
zasady rownosci i sprawiedliwosci spolecznej, osoby te nalezy objgc dodatkowymi przywile-
jami i szczegdlng pomocq wiadz publiczrych”.

W kontekscie zapewnienia osobom niepelnosprawnym odpowiednich wa-
runkow zaspokojenia ich podstawowych potrzeb zyciowych pierwszorzednego
znaczenia nabiera art. 67 Konstytucji okreslajacy prawo do zabezpieczenia spo-
tecznego. Zgodnie z art. 67, ust. 1 ,Obywatel ma prawo do zabezpieczenia spolecznego
w razie niezdolnosci do pracy ze wzgledu na chorobe lub inwalidztwo oraz po osiggnigciu
wieku emerytalnego”. Istotnym elementem systemu zabezpieczenia spolecznego sa
Swiadczenia ze strony systemu pomocy spolecznej. Podstawowym ich celem jest
zapewnienie poczucia bezpieczenstwa ekonomicznego, godnego standardu zycia
oraz mozliwoéci zaspokojenia podstawowych potrzeb zyciowych. W rzeczywisto-
Sci jednak $wiadczenia te czesto sa niewystarczajgce na zaspokojenie wielu podsta-
wowych potrzeb zyciowych oséb niepelnosprawnych. Nie mniej istotne sa mozli-
wosci uzyskania przez te osoby wsparcia ze $rodkéw Panstwowego Funduszu
Rehabilitacji Os6b Niepelnosprawnych z tytulu zaspokojenia ich potrzeb wynikaja-
cych z niepelnosprawnosci. W tym aspekcie réwniez $rodki finansowe, jakie
otrzymuja samorzady powiatowe na realizacje zadan z zakresu rehabilitacji spo-
tecznej i zawodowej 0s6b niepelnosprawnych, od wielu lat sa niewystarczajace.

Konstytucja z 1997 r. odnosi sie réwniez do uprawnien oséb niepelnospraw-
nych w kontekscie prawa do ochrony zdrowia. Zgodnie z art. 68 ust. 1 Konstytucji
kazdy ma prawo do ochrony zdrowia. Wtadze publiczne maja obowiazek zapew-
nienia obywatelom, niezaleznie od ich sytuacji materialnej, réwnego dostepu do
$wiadczen zdrowotnych finansowanych ze srodkéw publicznych (art. 68, ust. 2).
W sposéb szczegdlny Konstytucja zobowiazuje wladze publiczne do zapewnienia
opieki zdrowotnej dzieciom, kobietom ciezarnym, osobom niepelnosprawnym
i osobom w podeszlym wieku (art. 68, ust. 3). Zapewnienie odpowiedniej opieki
zdrowotnej jest jednym z najwazniejszych zadan panstwa w zakresie wsparcia
0s6b niepelnosprawnych. Powinny by¢ ukierunkowane na zapewnienie jak naj-
lepszego stanu zdrowia somatycznego i psychicznego oraz niwelowanie skutkéw
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niepelnosprawnosci w takim zakresie jak to jest maksymalnie mozliwe. Wsparcie
to powinno by¢ wieloaspektowe i zapewnia¢ odpowiedni dostep do $wiadczen
medycznych (diagnostyka, leczenie, rehabilitacja) dostosowanych do sytuacji
i potrzeb 0séb niepetnosprawnych. Niemniej istotne sa dziatania profilaktyczne
ukierunkowane na zapobieganie powstawaniu niepelnosprawnosci.

Istotnym elementem systemu wsparcia 0sob niepelnosprawnych jest zapew-
nienie im odpowiedniego dostepu do edukacji — na réwni z osobami pelno-
sprawnymi. Prawo do edukacji oséb niepelnosprawnych zapewnia art. 70 Kon-
stytucji RP. W ramach tego uprawnienia niezbedne jest zapewnienie osobom
niepelnosprawnym (dzieciom, mlodziezy, osobom dorostym) mozliwosci podje-
cia i kontynuowania nauki na réznych poziomach nauczania (we wszystkich
typach szkdl). System edukacji powinien uwzglednia¢ prawa i potrzeby, ale tez
mozliwosci tych oséb.

Konstytucja jako ustawa zasadnicza jest fundamentem porzadku prawnego
na terenie panstwa. Jej postanowienia maja charakter ogélny, wyznaczaja ogélne
kierunki dzialan panistwa w poszczegdlnych aspektach jego funkcjonowania. Jej
uszczegdlowieniem sa liczne akty prawne rangi ustawowej, a takze rozporzadze-
nia wykonawcze. Jak stusznie zauwaza w tym kontekscie Iwona Sierpowska,
»podniesienie do rangi konstytucyjnej podstawowych praw tych oséb jest wartoscig samg
w sobie, ustrojodawca daje w ten sposéb wyraz uznaniu tych ludzi za pelnoprawnych oby-
wateli i czlonkéw spoteczeristwa” (Sierpowska 2023). W odniesieniu do realizacji
praw os6b niepelnosprawnych i podejmowania dzialati ukierunkowanych na
wsparcie tej grupy osob podstawowe znaczenie majg liczne akty prawne, w tym
m.in.: ustawa z 27 sierpnia 1997 r. o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz za-
trudnianiu oséb niepelnosprawnych (Dz. U. z 1997 r. Nr 123, poz. 776 z p6zn. zm.),
ustawa z 12 marca 2004 r. o pomocy spolecznej (Dz. U. z 2004 r. Nr 64, poz. 593
z pozn. zm.), ustawa z 7 wrzesnia 1991 r. o systemie oswiaty (Dz. U. z 1991 r. Nr 95,
poz. 425), ustawa z 27 sierpnia 2004 r. o $wiadczeniach opieki zdrowotnej finan-
sowanych ze Srodkéw publicznych (Dz. U. z 2004 r. Nr 210, poz. 2135), ustawa
z 19 sierpnia 1994 r. o ochronie zdrowia psychicznego (Dz. U. z 1994 r. Nr 111,
poz. 535) i wiele innych.

Podsumowanie

Mimo ze prawa oséb niepelnosprawnych sa szeroko uregulowane zaréwno
w aktach prawa miedzynarodowego, jak i w prawie wewnetrznym wspoélczesnych
panstw, w tym réwniez w konstytucjach (takze w Polsce), w wielu aspektach
osoby niepelnosprawne ciagle napotykaja bariery oraz liczne przejawy dyskry-
minacji, m.in. na rynku pracy, w edukacji, a takze w korzystaniu z wielu innych
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praw i wolnosci obywatelskich. Napotykaja tez wiele barier ograniczajacych moz-
liwos¢ funkcjonowania w zyciu spolecznym. Wydaje sie jednak, ze ocena sku-
tecznosci tych regulacji — podobnie jak w odniesieniu do problemu lfamania praw
innych grup oséb, takze oséb pelnosprawnych — wymaga uwzglednienia szerszej
perspektywy. Za trafne spostrzezenie w tym aspekcie nalezy uzna¢ opinie Roma-
na Wieruszewskiego, ze przyjecie zalozenia, iz ocena skutecznosci systemu
ochrony praw czlowieka jedynie z perspektywy osiggniecia pelnej ich realizacji
czy tez zapobiegania chocby najbardziej skrajnym przejawom ich tamania bytaby
niepelna i nie uwzglednialaby szerszego kontekstu roli jaka on spetnia (Banaszak,
Bisztyga, Complak, Jablonski, Wieruszewski, Wojtowicz, 2003: 59). Nalezy przede
wszystkim uwzglednic¢ fakt, iz tak liczne w XX i XXI wieku regulacje okreslajace
prawa czlowieka (w tym réwniez prawa oséb niepelnosprawnych) zaréwno
w prawie miedzynarodowym, jak i wewnetrznym poszczegélnych panstw, wy-
znaczajg pewne uniwersalne standardy ich ochrony i niewatpliwie przyczyniaja
sie do postepu w tym zakresie. W perspektywie najblizszych lat nalezy polozy¢
szczegOlny nacisk na monitorowanie przestrzegania praw 0sob niepelnospraw-
nych, zaréwno przez podmioty miedzynarodowe, jak i przez organy wewnatrz-
krajowe powolane do tej roli. Bernadeta Szczupal podkresla, ze rzeczywiste po-
szanowanie godnosci 0s6b niepelnosprawnych wymaga podmiotowego ich
traktowania, z poszanowaniem ich prawa do szacunku, uszanowania ich odreb-
nosci i niepowtarzalnosci. Za niezbedne wyzwania uznata réwniez zapobieganie
marginalizacji tych oséb i separacji instytucjonalnej, zapewnienie wieloaspekto-
wego wsparcia rodzinom wychowujacym dzieci i mlodziez z niepelnosprawno-
Scia, a takze edukacje spoleczna ukierunkowana na wyeliminowanie stereotypéw
i uprzedzen wobec tych oséb (Szczupal 2012: 45). Szczegdlnym obowigzkiem
panstwa i jego instytucji, jednostek samorzadu terytorialnego, innych instytucji
publicznych oraz organizacji pozarzagdowych powinno by¢ podjecie wieloplaszczy-
znowych dziatlan uwzgledniajacych prawa i potrzeby oséb niepelnosprawnych,
w tym zwlaszcza w zakresie ochrony zdrowia, edukacji, wsparcia socjalnego, funk-
cjonowania na rynku pracy, czy tez likwidacji r6znego rodzaju barier ograniczaja-
cych im mozliwo$¢ funkcjonowania w gléwnym nurcie Zycia spotecznego.
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Edukacja inkluzyjna w przebiegu przemian
demokratycznych w Republice Potudniowej Afryki

Celem niniejszego artykutu jest przedstawienie zagadnienia edukacji inkluzyjnej w Republice Polu-
dniowej Afryki (RPA). RPA to kraj o niezwykle zréznicowanym spoleczenstwie, réznorodnym pod
wzgledem kulturowym, jezykowym i rasowym. W obliczu przemian ustrojowych zbudowanie no-
wej strategii edukacyjnej w duchu ,zjednoczenia w réznorodnosci” stanowilo wielkie wyzwanie.
Idea edukacji inkluzyjnej jest tam obecnie szeroko promowana, réwniez w kontekscie uczniéw
o specjalnych potrzebach edukacyjnych. Idea ,zjednoczenia w réznorodnosci” (Unity in Diversity)
nawoluje do otwartoéci na rézne perspektywy i $wiatopoglady oraz do odnoszenia sie do 0séb wy-
chowanych w innych kulturach z szacunkiem. Zrozumienie wlasnych pogladéw i przekonah moz-
liwe jest tylko w zestawieniu z czyms$ odmiennym — réwniez w kontekscie edukacji.

Stowa kluczowe: edukacja inkluzyjna, Republika Potudniowej Afryki, specjalne potrzeby eduka-
cyjne, model segregacyjny

Inclusive education in the course of democratic transitions
in the Republic of South Africa

The aim of this article is to present the issue of inclusive education in the Republic of South Africa.
South Africa is a country with an extremely diverse society, characterized by cultural, linguistic,
and racial diversity. In the face of systemic changes, establishing a new educational strategy under
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the principle of “Unity in Diversity” posed a significant challenge. The concept of inclusive educa-
tion is currently widely promoted, including in the context of students with special educational
needs. The idea of “Unity in Diversity” advocates for openness to various perspectives and world-
views, as well as for treating individuals from different cultural backgrounds with respect. Under-
standing one's own views and beliefs is only possible in juxtaposition with something different —
also within the realm of education.

Key words: inclusive education, South Africa, special educational needs, segregation model

Wprowadzenie

Republika Poludniowej Afryki jest krajem o wielkim bogactwie kulturowym,
a jego populacje cechuje réznorodnoé¢ kulturowa, jezykowa, religijna i rasowa.
Czesto uzywane okreslenie ,RainbowNation” oznacza, ze kraj ten jest réznorod-
ny, ale zjednoczony, jak kolory teczy.

Potrzeba wypracowania nowej — skomplikowanej, ale i zjednoczonej tozsa-
mosci narodowej staje sie¢ szczegélnie wyrazna, gdy umiescimy ja w kontekscie
historii drogi Afryki Potudniowej do demokracji. Wybory parlamentarne w 1994 r.
stanowily zakonczenie polityki apartheidu, za§ nowowybrany prezydent Nelson
Mandela dziatal na rzecz pojednania i zjednoczenia. Nowe podejscie do narodo-
wej jednosci podkreélito uznanie az jedenastu rownorzednych jezykéw urzedo-
wych (Knoetze, Dhoest 2016).

Jak zauwaza Chipkin (2007: 188), w obliczu braku wspélnych czynnikéw, kto-
re zwykle stanowia o jednosci danej grupy (takich jak: jezyk, kultura, religia, rasa
etc.), tozsamoé¢ narodowa Poludniowoafrykaficzykow staje sie nieuchwytna.
Z tego wzgledu tamtejsze spoleczenistwo stara si¢ w jak najbardziej inkluzyjny
sposob zdefiniowad, co to znaczy by¢ obywatelem RPA, i w ten sposéb poprowa-
dzi¢ naréd do zjednoczenia. W tym celu raport Ministerstwa Edukacji z 2000 roku
okreslil bycie powazanym oraz czucie sie dobrze w spolecznosci (social honour)
jako najwyzsza warto$¢. Mialo to na celu ksztaltowanie postawy, przy ktérej jed-
nostki czuja sie dobrze zaré6wno w swojej lokalnej tozsamosci kulturowej, jak
i w szerszej tozsamosci Poludniowoafrykanskiej.

Akceptacja dla idei ,zjednoczenia w réznorodnosci” (Unity in Diversity) jest
Kluczowa dla Afryki Poludniowej i kazdego innego wielokulturowego panstwa,
ktére chee zjednoczy¢ ludzi o ré6znych przekonaniach i pogladach. Ma to zastoso-
wanie w kazdej dziedzinie zycia, takze w edukacji. Faktyczne zjednoczenie obywa-
teli przekiada sie na rozwdj, pokéj i dobrobyt. Wewnetrzne zapiecia prowadzg do
podzialéw i niestabilnosci, co wplywa na dobrostan wszystkich obywateli. Smit
i Oosthuizen (2006) stwierdzaja, ze zjednoczenie wéréd Poludniowoafrykanczy-
kéw uwidacznia sie, gdy te same wartosci sa podzielane przez wszystkich — doty-
czy to akceptacji dla wartosci konstytucyjnych, milosci do ojczyzny, szacunku dla
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wszystkich obywateli, ale takze wzrostu gospodarczego, sportu i kwestii kultural-
nych.

Jak wspomniano wczesniej, jednoé¢ w spoleczenstwie pozwala lepiej rozwia-
zywac problemy i zwigksza rozw6j gospodarczy. R6znorodnos¢ kultur i doswiad-
czen przeklada sie na szersze perspektywy w poszukiwaniu wartosciowych roz-
wigzan. Kluczowe znaczenie przejécia od podzielonego i skonfliktowanego
spoleczefstwa przeszloéci do opartego na szacunku do praw czlowieka, rézno-
rodnego spoleczenistwa przyszlosci zostalo podkreslone w tymczasowej Konsty-
tucji z 1993 roku.

Kluczowe pojecia

W niniejszym podrozdziale przyblizone zostang najwazniejsze pojecia, ktdre
beda uzywane w dalszej czesci artykulu. Do stworzenia definicji postuzyly stow-
nik Merriam-Webster oraz strona internetowa Global Diversity Practice.

Zjednoczenie (unity) — koncept podkreslajacy wspdlnotowos¢ i integracje
pomiedzy jednostkami i grupami. Jak podajg liczne Zrédia, zjednoczenie oznacza
bycie w harmonii i zgodzie, a zatem skupianie sie na tym, co jest wspdlne, zamiast
na tym, co rézni. Oznacza réwniez relacje miedzyludzkie oparte na akceptacji
i szacunku oraz korzystanie ze zréznicowanych doswiadczen w celu dzialania dla
wspdlnego interesu.

Réznorodnosé (diversity) — definiowana jako stan, w ktérym jedna grupe (na-
r6d) tworza przedstawiciele r6znych kultur lub ras. Daje ona mozliwo$¢ czerpania
z odmiennych perspektyw, pomysléw, obserwacji i do§wiadczen celem wypra-
cowania wspoélnych korzysci. W réznorodnym srodowisku mozliwe jest tez lep-
sze poznanie indywidualnosci danej jednostki poprzez odniesienie do réznigcych
sie od niej innych jednostek — co jest trudniejsze w grupach jednorodnych.

Réznorodnosé (diversity) i inkluzyjno$¢ (inclusion) to pojecia powiazane z po-
czuciem przynaleznosci (sense of belonging), ktére moze zostaé osiagniete poprzez
uznanie i docenianie réznic. Jak dowiadujemy sie ze strony internetowej Global
Diversity Practice, réznorodnos¢ jest pewnym zasobem, za$ inkluzyjno$¢ sprawia,
ze zasOb ten jest dobrze wykorzystywany (2023). Czerpanie z réznorodnosci nie
byloby mozliwe bez uznania, ze réznice moga by¢ wartoscia dodang. Méwiac
o réznicach mozemy mie¢ na mysli wiek, ple¢, rase, stan cywilny czy religie, ale
tez wyksztalcenie, kompetencje i umiejetnosci.

W jezyku angielskim wystepuja dwa okreélenia, ktére mozemy przettuma-
czy¢ jako rownos¢: equality i equity. Cho¢ podobne, pojecia te r6znia sie znacze-
niem. Equality oznacza réwno$¢ ,bezwzgledng” — kazdy otrzymuje tyle samo
zasobodw lub szans. Equity oznacza réwnoé¢ ,wzgledng” — otrzymywane zasoby
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lub szanse sa rozdysponowywane z uwzglednieniem tego, jakie sa okolicznosci
zyciowe jednostki, co ma doprowadzi¢ do koiicowego zréwnania pozycji. Innymi
stowy, rownos¢ w sensie equity nie jest osiaggana poprzez traktowanie kazdego tak
samo, ale poprzez traktowanie kazdego zgodnie z jego potrzebami.

Wartosci demokratyczne (democratic values) to takie wartosci, ktére pozwalaja
cztonkom spoleczenstwa podejmowaé Swiadome wybory i decydowac o sobie.
Konstytucja Republiki Potudniowej Afryki podkresla wartosci takie jak godnosé
ludzka, szacunek, rownos¢, sprawiedliwosé, jednosé, inkluzyjnosc i wolnosc.

Prawa czlowieka (human rights) — zasady moralne wzywajace do akceptowal-
nej normy zachowania ludzi wzgledem siebie. Nie jest mozliwe rozwazanie jed-
noéci i réznorodnosci bez odnoszenia sie do praw czlowieka, definiowanych jako
prawa, wolnosci i normy przynalezne wszystkim ludziom przez cale ich Zycie.
Prawa te oparte s na wartoéciach — godnosci, sprawiedliwosci, réwnosci, szacun-
ku i wolnosci. Sg one chronione przez prawa lokalne i miedzynarodowe. Nie
moga by¢ odebrane, aczkolwiek mogg zosta¢ ograniczone, gdy kto$ dziata wbrew
prawu (np. pozbawienie wolnosci).

W kontekscie réznorodnosci, prawa czlowieka sa przyznawane kazdej osobie,
W uznaniu jej wartoéci dla spoleczenstwa, w ktérym zyje. Kazdy czlowiek nieza-
leznie od jego pochodzenia, statusu czy przekonan ma prawo zy¢ wolnym od
strachu i dyskryminacji.

Edukacja a rownosc¢

Przyjeta w 1996 roku Konstytucja Afryki Poludniowej stanowi, ze kazdy
obywatel ma prawo do darmowej nauki na szczeblu podstawowym. Ponadto,
stwierdza ona, ze ,pafistwo nie moze nikogo niesprawiedliwie dyskryminowac
bezposrednio ani poérednio na podstawie jednego lub wiecej kryteriéw, do kto6-
rych naleza: rasa, ple¢ biologiczna, ple¢ kulturowa, cigza, stan cywilny, pocho-
dzenie etniczne lub spoleczne, kolor skory, orientacja seksualna, wiek, inwalidz-
two, wyznanie, sumienie, przekonania, kultura, jezyk i urodzenie”. Jak podaja
Meier i Hartell (2009), inne dokumenty panstwowe (na czele z The South African
Schools Act) regulujace system edukacji w Afryce Poludniowej réwniez zabrania-
ja szkolom wszelkich form dyskryminacji. Nowe demokratyczne rzady tego kraju
poczynily starania, aby szkoly, programy nauczania i podreczniki oraz struktury
organizacyjne zostaly dopasowane do tego wymogu.

Klauzula réwnosci w The South African Schools Act wyraznie stanowi, ze
kazde dziecko musi otrzymaé dostep do edukacji w sposéb réwny, a wiec taki
sam dostep do zasobéw i kadry pedagogicznej oraz mozliwo$¢ rozwijania w pelni
swojego potencjatu.
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Réwnosé (equity) oznacza gwarancje sprawiedliwego traktowania i po-
wszechnego dostepu do tych samych form ksztalcenia i rozwoju, przy jednocze-
snych staraniach o zidentyfikowanie i usuniecie barier, ktére stoja przed niekto-
rymi grupami. Zasada réwnosci uwzglednia, ze istnieja grupy, ktére historycznie
borykaly sie z r6znymi przeszkodami, ktére w imie réwnych szans powinny by¢
obecnie redukowane.

Osiggniecie réwnosci (equity) w klasie wymaga zaangazowania i zrozumienia,
Ze jest to proces, a rezultaty podejmowanych oddzialywai moga nie by¢ widoczne
od razu. Wprowadzenie zasad réwnosciowego traktowania ma na celu zlikwido-
wanie barier oraz dostarczenie zasobéw majacych wyréwnac szanse wszystkich
uczniéw na osobisty sukces edukacyjny. Prodigy (2020) zauwaza, ze nauczyciele
powinni rozumie¢ potrzeby uczniéw i zapewnia¢ im wsparcie nakierowane na
nie. Podkreéla, Ze uczniowie sa réznorodni, ale system edukacji jest jednolity
i z tego powodu nierzadko nie jest w stanie adekwatnie odpowiedzie¢ na wyma-
gania kazdego z nich. Sposéb na stworzenie bardziej rownosciowej klasy mozna
przedstawi¢ w formie o$miu punktéw, ktére znajduja zastosowanie zaréwno
W nauczaniu stacjonarnym, jak i zdalnym:

1. Zacznij od siebie. Nie tylko uczniowie, ale takze nauczyciele wnosza do klasy
swoje indywidualne perspektywy, poglady, uprzedzenia i do$wiadczenia.
Pierwszym krokiem powinno by¢ wiec krytyczne przyjrzenie sie swoim wia-
snym zalozeniom.

2 Modeluj wartoéciowe postawy. Nauczyciel powinien by¢ przykladem odpo-
wiedniego jezyka i zachowania, aby uczniowie mogli uczy¢ sie przez nasla-
downictwo.

3 Podchodz elastycznie do nauczania online. Nauka w trybie zdalnym poglebi-
la istniejace nierdéwnosci pomiedzy uczniami. Nalezy mie¢ na uwadze kwestie
dostepu do Internetu, wyzywienie poza szkolng stoléwka oraz sytuacje ro-
dzinng uczniéw.

4. Reaguj na niestosowne komentarze. Uczniowie moga wyglasza¢ w klasie
swoje krzywdzace opinie i uprzedzenia. W takich sytuacjach nalezy w spo-
kojny i konstruktywny sposéb zwraca¢ uwage na ich konsekwencje.

5. Tworz réwnosciowe Srodowisko w klasie. Budowanie atmosfery réwnosci jest
procesem, ktéry powinien dotyczy¢ kazdego aspektu funkcjonowania klasy.

6. Uwzglednij r6zne style uczenia si¢. Zrozumienie indywidualnych réznic
w sposobach uczenia sie moze by¢ wyzwaniem w czasie nauki zdalnej, jed-
nakze jest konieczne dla zréwnania szans. Dobrym rozwigzaniem jest korzy-
stanie z materialéw edukacyjnych o zréznicowanej formie.
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7.

Przyjrzyj sie swoim materialom. Jakie historie opowiadaja? Kogo przedstawia-
ja w pozytywnym, a kogo w negatywnym $wietle? Czy kazdy uczeh moze sie
utozsamia¢ z ich pozytywnymi bohaterami? Znajdz brakujace reprezentacje.
Stuchaj. Réwnos¢ to mozliwos¢ swobodnego wyrazania swoich odczu¢ i do-
Swiadczen. Kazdy uczen powinien czué sie wazny, bezpieczny i swobodny;
mie¢ pewnos¢, ze niezaleznie od jego przynaleznosci kulturowej w grupie jest
dla niego miejsce.

Dazenie do inkluzyjnosci i zjednoczenia

Raport na temat wartosci, edukacji i demokracji wydany przez rzad Afryki

Poludniowej, zatytulowany Manifesto on Values, Education and Democracy (2001)

przypomina, ze system edukacji powinien aktywnie promowac¢ nastepujace war-

tosci: rownos¢, tolerancje, wielojezycznosé, otwartosé, odpowiedzialnosé i powa-

zanie w spolecznodci. Ponadto, raport wyréznia szesnascie strategii edukacyjnych

majacych wspiera¢ wartosci demokratyczne w srodowiskach nauczania:

1.

Wspieranie kultury komunikacji i uczestnictwa w szkolach. Tworzenie bez-
piecznej przestrzeni dla ekspresji i wymiany do$wiadczen.

Modelowanie — promowanie zaangazowania i kompetencji wérdéd edukato-
réw. Edukatorzy i kadra zarzadzajaca powinna stanowié¢ przyklad i demon-
strowac wartoéci, ktére chcg przekazywac uczniom.

Zadbanie o to, zeby kazdy Poludniowoafrykanczyk potrafit czyta¢, pisac,
liczy¢ i rozumowa¢. Przekazywanie wiedzy i umiejetnosci, ktére pozwalaja
efektywnie partycypowac w spoleczenstwie demokratycznym.

Zapewnianie réwnego dostepu do nauki. Uniezaleznienie jako$ci wyksztal-
cenia od sytuacji ekonomiczne;j.

Uznanie, ze éciezka do efektywnej komunikacji i postaw obywatelskich za-
czyna si¢ od poszanowania praw czlowieka.

Uczynienie kultury i sztuki czedcia programu nauczania, co wyposazy
uczni6w w nowe narzedzie do kreatywnej ekspresji, ktéra moze pokonac
ograniczenia dostepnego uczniom jezyka.

Przywroécenie historii do programu nauczania, w sposob krytyczny i nieprze-
klamany.

Wprowadzenie edukacji religijnej do szkét, co umozliwi uczniom poznanie
réznorodnodci religijnej i jej wplywu na spoleczefistwo, w tym na postawy
moralne. Edukacja religijna moze promowa¢ cenne wartoSci.
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9. Promowanie wielojezycznosci. Dzieci ucza sie najefektywniej, gdy moga to
zrobi¢ w swoim ojczystym jezyku, co jest wyzwaniem w wielojezycznym kra-
ju zdominowanym przez jezyk angielski.

10. Uzywanie sportu jako narzedzia wzmacniajacego wiezi spoleczne i tozsamos¢
narodowa.

11. Promowanie postaw anty-rasistowskich. Zwracanie uwagi na zjawisko sub-
telnego rasizmu, jakim sg préby ,cywilizowania” czarnoskoérej mlodziezy po-
przez uczenie jej zachowan typowych dla kultury ich bialych réwiesnikéw.

12. Rozwijanie potencjalu nie tylko chlopcéw, ale tez dziewczat. Stanowcze
sprzeciwianie sie wszelkim naduzyciom seksualnym.

13. Przeciwdzialanie epidemii HIV/AIDS poprzez promowanie kultury odpowie-
dzialnosci w sferze seksualnej oraz prowadzenie edukacji seksualnej, z ktdrej
uczniowie skorzystajg przed inicjacja.

14. Dbalos¢ o to, by szkoly byly miejscem bezpiecznym i wolnym od przestepczo-
Sci, przy jednoczesnym uznaniu, ze nie da sie tego osiagna¢ rzadami twardej
reki bez dialogu.

15. Troska o Srodowisko naturalne i zasoby, ktérych dostarcza z korzyscia dla
obecnych i przysztych pokolen.

16. Wspieranie nowego patriotyzmu, opartego na afirmacji wspdlnotowosci i po-
szanowaniu wartosci demokratycznych.

Zastosowanie powyzszych strategii w instytucjach edukacyjnych pozwala
promowaé wsréd uczniéw pozytywne postawy moralne, co w konsekwencji
przeklada sie na umacnianie wartosci demokratycznych w calym, zréznicowa-
nym, spoleczenstwie Afryki Potudniowej.

Ministerstwo Edukacji Podstawowej Republiki Poludniowej Afryki w swoich
kampaniach spolecznych stwierdza wyraznie, Ze rasizm, nietolerancja i dyskry-
minacja, nie sg produktem spéjnego spoleczenstwa. Idea zjednoczenia w rézno-
rodnosci jest kluczowa dla dalszego rozwoju panstwa, w czym edukacja odgrywa
znaczaca role. Minister Edukacji Podstawowej zacheca do uzywania podreczni-
kéw promujacych réznorodnosé, aby zapewni¢ kazdego obywatela, ze ma on
w kraju swoje miejsce, niezaleznie od tego, do ktérej grupy nalezy.

Juz 20 lat temu Ministerstwo Edukacji RPA opublikowato raport (2000), w kto-
rym stwierdzono, ze dyskryminacja i uprzedzenia na tle rasowym, plciowym
i kulturowym sa niezwykle szkodliwe dla procesu uczenia sie i ksztaltowania
poczucia wlasnej wartosci, a szkoly powinny przyjmowac i uwzglednia¢ potrzeby
wszystkich uczniéw — bez znaczenia skad pochodzg. Poglad ten jest réwnie waz-
ny teraz jak byl wczesnie;j.

Zalozenia teoretyczne i podstawy legislacyjne nowoczesnej edukacji w RPA
z pewnodcig opieraja si¢ na solidnych podstawach, jednakze Liwane i Rossouw
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twierdzg, ze w kraju tym wysokiej jakosci edukacja dla kazdego wciaz pozostaje
w sferze marzen, a po ponad dwoéch dekadach demokracji szkolnictwo publiczne
nadal boryka sie z wielkimi wyzwaniami (2019: 2). Rossouw i Mong (2018) opisuja
dwa oblicza potudniowoafrykanskiej edukacji publicznej. Z jednej strony widzi-
my efektywnie funkcjonujace szkoly, ktére sg sprawnie zarzadzane, a w efekcie
odnoszg sukcesy, ktére nie odstaja od Swiatowej czolowki. Z drugiej strony znaj-
dziemy szkoly, ktére nie przystaja do standardéw miedzynarodowych i niestety
to wlasnie one stanowia przewazajaca wiekszos¢, bo nawet az 80% wszystkich
szk6ét w RPA. Borykaja si¢ one z takimi wyzwaniami jak wysoki odsetek niepo-
wodzen edukacyjnych, porzucanie nauki na wczesnym etapie, nieodpowiednie
dla potudniowoafrykanskiego kontekstu kulturowego programy nauczania, wy-
soki procent analfabetyzmu wérdéd dorostych oraz nieodpowiedni stan techniczny
i wyposazenie budynkéw szkét (Wolhuter 2018: 61).

Jezyk jako narzedzie zjednoczenia

Republika Potudniowej Afryki jest krajem nie tylko wielokulturowym, ale
réwniez wielojezycznym, o czym Swiadczy fakt, ze ma az 11 jezykéw urzedo-
wych. Jak zauwaza Alexander (1989), aby stworzy¢ naréd, ludzie powinni by¢
w stanie porozumie¢ sie ze soba. Wspomniany wyzej raport rzagdu Republiki Po-
tudniowej Afryki (2000) zawiera stwierdzenie, ze réwnos¢ zaklada uznanie lin-
gwistycznej réznorodnoéci, poniewaz nie mozna dyskryminowaé sie nawzajem
z uwagi na jezyk.

Majac na uwadze, ze kazde dziecko powinno méc uczy¢ sie¢ w swoim ojczy-
stym jezyku, a zjednoczone spoleczefistwo powinno sie ze soba sprawnie poro-
zumiewaé, musimy zauwazy¢, ze sytuacja krajow wielojezycznych jest szczegdl-
nie skomplikowana. Idealnym rozwigzaniem byloby nie tylko zapewnienie
dostepu do edukacji we wszystkich jezykach uzywanych w RPA, ale réwniez
umozliwienie kazdemu obywatelowi porozumiewania sie z kazdym innym oby-
watelem na réwnosciowych warunkach.

Smit i Oosthuizen (2006) stwierdzaja, ze zawarte w preambule Konstytucji
zdanie ,Poludniowa Afryka nalezy do wszystkich, ktérzy ja zamieszkuja, zjedno-
czonych w swojej ré6znorodnosci” oznacza, iz celem polityki oS§wiatowej tego pan-
stwa nie moze by¢ stworzenie jednej, zunifikowanej kultury, ktéra zastapi two-
rzace ja dotychczasowe kultury mniejszosci i wyprze ich jezyki.

Dotychczas jezyki lokalne Afryki Poludniowej nie byly wystarczajaco chro-
nione. Jak dowiadujemy sie z raportu Ministerstwa Edukacji Wyzszej (2020), jezyk
wcigz stanowi bariere w zakresie dostepu i sukcesu edukacyjnego na poziomie
szkolnictwa wyzszego. Pomimo Ze jezyki rdzenne Afryki Poludniowej uzyskatly
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status jezyka urzedowego, nie funkcjonuja one na szeroka skale w kontekstach

akademickich i naukowych. Ministerstwo podejmuje dziatania legislacyjne maja-

ce na celu promowanie wielojezycznosci na uczelniach i w jednostkach badaw-
czych, aby jezyki marginalizowane w przeszlosci znalazly tam swoje miejsce.

Dokument opisujacy nowe zalecenia wymienia nastepujace wartosci jako klu-

czowe dla ich implementacji (Department of Higher Education and Training,

2020: 13):

— potrzeba uznania wszystkich rdzennych jezykéw jako wartosciowych Zro6-
del wiedzy, odpowiednich do nauczania w réznych dyscyplinach edukacji
wyzszej;

— rolaiznaczenie wspoétpracy w promocji wielojezycznosci;

— zaangazowanie w promowanie jezykowej rownosci i sprawiedliwosci;

- zaangazowanie w rozwdj i promowanie jezykéw rdzennych jako forma
naprawy krzywd wyrzadzonych w przeszlosci;

- tworzenie §rodowiska, w ktérym wielojezyczno$¢ nie jest postrzegana jako
problem, ale jako zasob;

— ochrona godnoéci ludzkiej;

— postawa przeciwstawiania sie wykorzystywaniu jezyka jako narzedzia nad-
uzycia, wykluczania, dominacji i dyskryminacji;

- tworzenie atmosfery otwartosci na uniwersytetach.

Pomimo opisanych wyzej staran, aby zréwnaé status wszystkich jezykéw
uzywanych w kraju, jezyk angielski wcigz powszechnie postrzegany jest jako
narzedzie zapewniajace sukces, réwniez finansowy. Z tego wzgledu rodzice bar-
dzo chetnie posylaja swoje dzieci do szkdl, gdzie jest on uzywany jako First Addi-
tional Language — pierwszy dodatkowy jezyk, niebedacy jezykiem ojczystym
(Shinga, Pillay 2021). Nierzadko nie tylko uczniowie, ale réwniez nauczyciele
w takich szkolach nie sa rodzimymi uzytkownikami jezyka angielskiego. Z tego
wzgledu podczas nauczania w klasach szkolnych czesto wystepuje zjawisko okre-
Slane jako code-switching (Kretzer, Kaschula 2019) — nauczyciel uzywa w czasie
lekgji nie tylko jezyka okreslonego jako obowiazujacy w danej szkole (czyli przede
wszystkim angielskiego), ale réwniez innych jezykéw, przechodzac pltynnie po-
migdzy nimi, aby ulatwi¢ uczniom rozumienie nauczanych tredci. Jak wynika
z badan przeprowadzonych w wiejskich szkotach érednich, praktyka code-switching
jest stosowana przez nauczycieli podczas wyjasniania szczegélnie trudnych pojec,
aby zwiekszy¢ poziom zrozumienia prezentowanych tresci, a takze w celu utrzy-
mania zainteresowania uczniéw (Shinga, Pillay 2021). Do niedawna byla ona po-
strzegana nawet przez samych stosujacych ja nauczycieli jako co$ niewlasciwego,
sprzecznego z przyjetymi zasadami nauczania (Probyn 2009), obecnie jednak
dostrzegaja oni plynace z niej korzysci. Silowe ograniczanie uzywania jezykéw
ojczystych, ktoérych status w RPA jest rowny statusowi angielskiego i afrikaans
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(jezykow biatych Afrykaneréw) byloby zaprzeczeniem idei zjednoczenia w réz-
norodnosci.

Specyficznym kontekstem, w ktérym réwniez stosowany jest code-switching
jest nauczanie przedmiotéw Scistych. Mavuru i Ramnarain przeprowadzili bada-
nia nad tym fenomenem (2019), ktére pozwolily wyodrebni¢ jego kluczowe
aspekty. Po pierwsze, w przypadku omawiania szczegélnie zlozonych koncepcji,
niewystarczajacy poziom znajomosci jezyka angielskiego moze calkowicie unie-
mozliwia¢ zrozumienie prezentowanej tresci lub doprowadzi¢ do nieporozumien.
Autorzy podaja przykiad lekgji biologii poswigeconej tematyce surogacji, podczas
ktérej dopiero uzycie jezyka ojczystego pozwolilo skutecznie wytlumaczyé
uczniom, na czym ona polega. Po drugie, wyrazanie swoich opinii, nierzadko
o duzym ladunku emocjonalnym, réwniez jest latwiejsze we wlasnym jezyku.
Oméwienie spolecznych aspektéw surogacji moze by¢ wyzwaniem samym w so-
bie, nawet bez koniecznosci postuzenia sie slabo znanym jezykiem obcym.

Kolejng istotng kwestia zwigzana z uzyciem code-switching w nauczaniu
przedmiotéw Scistych sa ograniczenia w znajomosci specjalistycznego stownictwa
w jezykach ojczystych lub niemoznoé¢ dokonania dokladnego ttumaczenia. Przy-
ktadowo pojecia fizyczne — sita, moc i energia nie sa rozrézniane w jezyku xhosa,
za$ w jezyku zuluskim nie wystepuje réznica pomiedzy ,zdefiniuj” a ,wyjasnij”.
Moze to nastrecza¢ dodatkowych trudnosci. Ponadto, uczniowie przyzwyczajeni
do plynnego przelaczania sie pomiedzy jezykami podczas nauki moga doswiad-
czy¢ dodatkowych, niespodziewanych trudnosci podczas egzamindéw przepro-
wadzanych w jezyku obcym, kiedy beda oni zmuszeni do udzielania popraw-
nych odpowiedzi bez korzystania z tej strategii.

Edukacja inkluzyjna

Naprzemienne tendencje do inkluzyjnosci lub separacji mozna odnalez¢é
w historiach wszystkich cywilizacji. Koncepcja edukacji wiaczajacej wywodzi sie
z naturalnego pragnienia wyréwnywania szans rozwojowych. Pierwsze Slady tej
koncepcji mozna odnalez¢ juz w XIX-wiecznej Ameryce, jednakze to XX-wieczne
migracje w Europie stanowily fundament dla opracowania modeli systeméw
edukacyjnych, w ktérych znajdzie sie¢ miejsce dla kazdego cztonka zréznicowa-
nej, wielokulturowej spotecznosci (Osgood 2005).

Przepisy wprowadzone w Afryce Poludniowej po 1994 roku zaowocowaty
stopniowym wprowadzaniem réznych strategii odpowiadania na potrzeby zrézni-
cowanej populacji. Meier i Hartell (2009) przeanalizowali podejscie do r6znorodno-
Sci kulturowej w jednolitym systemie edukacji RPA. Przekonujg, ze tozsamosci
poszczegolnych grup Afryki Poludniowej, a takze ich percepcje pozostatych zbio-
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rowosci zostaly uksztaltowane przez kolonializm, rasizm i apartheid, co odgrywa

kluczowa role w tym, jak nauczyciele postrzegaja grupy inne, niz ich wiasna.

Z tego powodu dzialania majace na celu promocje edukacji wiaczajacej w RPA sa

tak bardzo istotne.

Réwnosciowa i inkluzyjna edukacja jest prawem chronionym na wszystkich
szczeblach legislacyjnych, poczynajac od Konstytucji Afryki Potudniowej. Mini-
sterstwo Edukacji Podstawowej odpowiada za zapewnienie podstawowego wy-
ksztalcenia wszystkim uczniom w wieku od 7 do 15 lat, ktérzy powinni mie¢ za-
pewniona mozliwoé¢ rozwijania w pelni swojego wrodzonego potencjatu,
niezaleznie od tego, jaka jest ich tozsamoé¢ kulturowa, przynaleznosé¢ rasowa,
wyznanie czy stan zdrowia.

W odpowiedzi na ten obowiazek w 2014 roku sformulowano dokument pod ty-
tutem TheScreening, Identification, Assessment and Support policy (SIAS), ktéry zawiera
zalecenia dotyczace wykrywania, diagnozowania, oceny i wspierania specjalnych
potrzeb edukacyjnych wéréd ucznidéw. Jego celem jest zapewnienie adekwatnego
oddziatywania na rzecz wszystkich dzieci, ktére doswiadczajg trudnosci w zwigzku
z niepelnosprawnoscia, specyficznymi trudnosciami w uczeniu sie lub z innych
wzgledéw, a takze stworzenie wystandaryzowanych procedur.

Dokument pod nazwa The White Paper 6 (Ministerstwo Edukacji RPA, 2001)
informuje, ze niektérzy uczniowie wymagaja wyspecjalizowanych form wsparcia,
by méc rozwinaé sie w pelni. Wymienia on kilka czynnikéw precyzujacych, na
czym polega edukacja inkluzyjna:

— uznanie, ze wszystkie dzieci i mlodziez mogga sie uczy¢ z sukcesami, i wszyscy
oni potrzebuja wsparcia;

— uznanie, ze wszyscy uczniowie sa wyjatkowi, r6znig si¢ od swoich réwiesni-
kéw w zakresie potrzeb edukacyjnych, i jest to catkowicie naturalne;

— zagwarantowanie takiej organizacji szkolnictwa, ktéra zaspokoi potrzeby
wszystkich uczniéw;

— uznanie, ze pomiedzy uczniami wystepuja réznice spowodowane wiekiem,
plcia, etnicznoscia, jezykiem, statusem socjoekonomicznym, poziomem
sprawnoéci i nosicielstwem wirusa HIV;

— dostrzeganie, ze nauczanie odbywa sie nie tylko w szkole, ale réwniez
w $rodowisku zycia dziecka;

— zmiana postaw, zachowan, metod nauczania i programéw tak, aby odpowia-
daly zré6znicowanym potrzebomy

— maksymalizowanie udzialu wszystkich uczniéw w rzeczywistosci szkolnej,
odkrywanie i redukowanie barier;

— wspieranie uczniéw poprzez rozwijanie ich mocnych stron i umozliwianie
Swiadomego uczestnictwa w procesie uczenia.

Edukacja inkluzyjna umozliwia osiggniecie sukcesu edukacyjnego uczniom
z wielu grup marginalizowanych. Dotyczy to uczniéw z niepelnosprawnosciami,
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niedostosowanych spotecznie lub zagrozonym niedostosowaniem, dzieci z do-

$wiadczeniem niedostatecznej opieki, a takze pochodzgcych z grup mniejszo-

Sciowych. Nacisk na inkluzyjno$¢ ma w zalozeniu doprowadzi¢ do wyelimino-

wania barier — zaréwno tych w infrastrukturze, jak i mentalnych, ktére prowadza

do uprzedzen i negatywnych postaw w spoleczenstwie. Idea edukacji inkluzyjnej
pozwala budowac¢ spoleczenstwo, ktére bedzie zjednoczone pomimo swojej r6z-
norodnodci, a w konsekwencji zapewni adekwatne wsparcie tym, ktérzy go po-

trzebuja (Bayliss 2002; Zacharuk 2011).

Nawiazujac do globalnego trendu dazenia do edukacji inkluzyjnej, McKenzie
(2020) podkresla, ze RPA powaznie zaangazowalo sie¢ w rozwdj polityki zwieksza-
jacej dostepnos¢. Zostaly przygotowane odpowiednie przepisy prawne, ktore
odnosza sie do uczniéw o specjalnych potrzebach edukacyjnych. Wspomniana
juz wezesniej Konstytucja zabezpiecza, poprzez zawarta w niej Deklaracje Praw,
prawo do réwnosci oraz prawo do edukacji na szczeblu podstawowym. Prawa
ucznidow o specjalnych potrzebach edukacyjnych zawieraja sie w Education White
Paper 6.

The South African Schools Act (1996) okresla dwa typy edukacji specjalnej
w szkolach publicznych. Pierwszym z nich sa szkoly typu ELSEN (Education for
Learners with Special Educational Needs), czyli szkoly przeznaczone wylgcznie
dla uczniéw o specjalnych potrzebach. Taki typ szkolnictwa specjalnego wpisuje
sie w tradycyjne podejscie, ktére oddziela tych uczniéw i tworzy dla nich osobne
Srodowisko edukacyjne (Wang 2009). Drugim rozwiazaniem sg zwyczajne szkoly
publiczne (ogélnodostepne), ktére zapewniaja inkluzyjne podejscie do nauczania,
w modelu analogicznym do polskich szkét i klas integracyjnych. Dokument ten
wymienia trzy istotne w tym kontekscie zalecenia:

— Gdy jest to mozliwe, uczniowie ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi
powinni ksztalci¢ sie w szkolach ogélnodostepnych i mie¢ dostep do ade-
kwatnych do swoich potrzeb oddziatywan.

- Wiadze szkét ogélnodostepnych, do ktérych uczeszczaja uczniowie o specjal-
nych potrzebach edukacyjnych, powinny w miar¢ mozliwosci zatrudni¢ ka-
dre, ktéra ma do$wiadczenie w pracy z takimi uczniami.

- Wiadze szkét ogélnodostepnych, do ktérych uczeszczaja uczniowie o specjal-
nych potrzebach edukacyjnych, musza powola¢ zespét ds. specjalnych po-
trzeb edukacyjnych.

Reformy edukacyjne prowadzone od 1994 roku mialy za zadanie zniwelowac
istniejace nieréwnosci i doprowadzi¢ system do poziomu zgodnego z miedzyna-
rodowymi standardami. Dokumenty takie jak wymienione juz wczeéniej White
Paper on Education and Training, White Paper on an Integrated National Disabi-
lity Strategy sformulowaly oraz The South African Schools Act sformutowaly no-
we cele: réwnos¢, zrekompensowanie doznanych krzywd, jakos¢ i efektywnosé
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ksztalcenia i réwny dostep do jak najszerszych mozliwosci edukacyjnych (Beck-
mann, Prinsloo 2009; Engelbrecht 2006). Dokument Education White Paper 6
okresla edukacje inkluzyjna i likwidowanie barier jako najwazniejsze kwestie
przemian edukacyjnych w Afryce Potudniowej (Beckmann, Prinsloo 2009; Engel-
brecht 2004; Williams 2000). Wsparcie w edukacji inkluzyjnej jest opisywane jako
oddzialywanie, ktére uwzglednia indywidualny potencjat jednostki i jej mocne
strony, umozliwia jej aktywne uczestnictwo w procesie ksztalcenia. Aby bylo to
mozliwe, konieczne jest tez rozpoznanie i, w miare mozliwosci, przezwyciezenie
przyczyn trudnosci.

Strategie rozwijania inkluzyjnego systemu wsparcia obejmuja Scisla wspolprace
- na przyklad powolywanie zespoléw problemowych, zaréwno na poziomie danej
szkoly, jak i zrzeszajace specjalistow z réznych szkél. Szkolni psychologowie, peda-
godzy i doradcy powinni wspiera¢ wzajemnie swoje dziatania (Engelbrecht, Savola-
inen, Nel, Malinen 2013). Dalton, McKenzie i Kahonde (2012: 5) zwracajgq uwagg, ze
nauczyciele i terapeuci powinni wypracowywac sposoby wspdlnego planowania
swoich dzialaf, majac na uwadze interesy swoich uczniéw.

Obecne prawodawstwo Afryki Poludniowej odzwierciedla zaangazowanie
tamtejszego rzadu w kwestie réznorodnosci i zapewnienia cigglego wsparcia
edukacyjnego. Polityka apartheidu pozostawila po sobie powazne dysproporcje;
w rezultacie, jeszcze w okresie przemian demokratycznych uczniowie w kazdej
grupie wiekowej znaleZli sie w sytuacji, w ktorej spoleczenstwo nie od razu bylo
w stanie zaspokoi¢ podstawowe potrzeby swoich obywateli. Przelozylo sie to na
niezdolnoé¢ rodzin dotknietych ub6stwem do zabezpieczenia takich kwestii jak
pozywienie i schronienie. W realiach systemu edukacyjnego niekorzystne czyn-
niki socjoekonomiczne prowadza do sytuacji, w ktérej na jednego nauczyciela
przypada zbyt wielu uczniéw, podrecznikéw brakuje, a wsparcie psychologiczne
nie jest zapewnianie przez szkoly w wystarczajagcym stopniu (Engelbrecht 2004;
Okyere i in. 2019; Walton i in. 2019). Wielu potudniowoafrykanskich uczniéw
réwniez dzisiaj mierzy sie z osobistymi i srodowiskowymi czynnikami ryzyka,
ktoére zwiekszaja ich narazenie na problemy emocjonalne, behawioralne i w ucze-
niu si¢. Powszechnymi czynnikami ryzyka w tej grupie s przemoc, naduzycia,
niedozywienie, HIV/AIDS, wyzysk i zaburzenia rozwojowe. Ponadto, szkoly mie-
rza sie z wczesniej opisywanymi trudno$ciami, takimi jak niedostatecznie wy-
ksztalcona kadra oraz brak pozytywnej kultury pracy i nauki, co zwieksza poziom
stresu, z jakim borykajg sie uczniowie i nauczyciele (Biersteker, Robinson 2000;
Nastasi i in. 1998).
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Whnioski i implikacje praktyczne

Jak dotychczas nie dokonano badan poréwnawczych nad edukacjg inkluzyj-
na w Europie i Afryce. Celem niniejszego artykulu bylo przedstawienie tego za-
gadnienia w kontekscie Republiki Poludniowej Afryki. Polityki edukacyjne RPA
i Polski cechuje wiele podobienstw, pomimo znaczacych réznic w charakterystyce
wystepujacych probleméw i historycznych zasztosci. W obu tych krajach wilasci-
we ministerstwa formutuja rekomendacje, ktére wprost promujag modele w petni
inkluzyjne. Por6wnywanie odmiennych systeméw edukacyjnych bez odwolania
sie do kontekstu kulturowego moze prowadzi¢ do krzywdzacych wnioskéw.
Z tego powodu nalezy by¢ powsciagliwym w wyglaszaniu opinii, ze jaki$ system
edukacji jest nieodpowiedni lub, przeciwnie, ze jest wyjatkowo skuteczny.
W pierwszej kolejnosci nalezy wzia¢ pod uwage specyficzny kontekst, w jakim
dany system funkcjonuje i dopiero majac to na uwadze, dokonywaé ewaluacji.
Gléwnym kryterium ewaluacji systemu edukacji powinna by¢ adekwatnos¢, z ja-
ka dany system spelnia potrzeby grupy, ktéra obejmuje swoimi oddzialywaniami.
Innymi slowy, na ile spelnia on swoje podstawowe zadanie. Operacjonalizacji
tego problemu mozemy dokonaé, odwolujac sie do nastepujacych pytan:

Czy potrzeby edukacyjne danej grupy sa realistyczne, zdefiniowane z uwzgled-
nieniem czynnikéw kontekstowych? Bedzie to mialo szczegdlne znaczenie
w przypadku szkolnictwa specjalnego.

Czy cele systemu edukacji sa adekwatne do potrzeb jego grupy docelowej
i uwzgledniaja jej kontekst? Nalezy okresli¢, w jakim stopniu system umozliwia
swoim podopiecznym realizowanie wlasnego potencjatu rozwojowego w ramach
jego oddziatlywan (rolg systemu jest wspiera¢, a nie ,nie przeszkadzac”).

Czy system jest efektywny? Nalezy oceni¢, w jakim stopniu zatozone cele sa
osiagane, z uwzglednieniem poziomu wyjsciowego.

Czy system edukagji jest zorganizowany w sposob, ktéry umozliwia prak-
tyczna realizacje zalozen okreSlonych na poziomie teorii? Przykladowo, nalezy
okresli¢, czy ksztalcona i zatrudniana jest wystarczajaca liczba nauczycieli, by
obja¢ nauczaniem wszystkich uczniéw. Ponadto, ewaluacji powinny podlegac
fundusze przeznaczane na finansowanie edukacji publicznej. Czy szkoly posiada-
ja odpowiednie zaplecze, by mozliwe bylo prowadzenie zaje¢ na wystarczajacym
poziomie? Czy wysoko$¢ subwencji os§wiatowej jest adekwatna do potrzeb? Czy
uczniowie majg mozliwo$¢ kontynuowac nauke na wyzszym poziomie zgodnie
ze swoimi predyspozycjami, niezaleznie od miejsca zamieszkania?

Czy struktura systemu jest spojna, a interakcje pomiedzy poszczegdlnymi je-
go elementami zaplanowane i stuzace realizacji celéw? Na przykiad, nalezy okre-
§li¢, czy wprowadzenie nowego przedmiotu zostalo poprzedzone przygotowa-
niem kadry dydaktycznej oraz wsparciem administracyjnym dla szkét.
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Ponadto, dokonujac ewaluacji systemu edukacji, powinnismy odnotowac za-
réwno sukcesy i mocne strony, jaki i porazki i stabosci owego systemu. Ich ocena
powinna by¢ oparta o relewantny kontekst, a wiec wewnetrzne i zewnetrzne
czynniki ksztaltujace dany system.

Uwazamy, ze powinniSmy czerpa¢ z doswiadczen innych kregéw kulturo-
wych i dostosowywacé plynace z nich wnioski do naszych potrzeb. Przykladowo,
Afryka Potudniowa jest krajem o wielkiej réznorodnosci jezykowej, co stanowilo
i nadal stanowi powazne wyzwanie dla szkét. Obecnie w polskich szkotach uczy
sie coraz wiecej dzieci, dla ktérych jezyk polski nie jest pierwszym jezykiem. Do-
$wiadczenia kolegéw z RPA moga by¢ dla nas Zrédlem inspiracji do kreowania
takich strategii, ktore beda skuteczne w nauczaniu, ale tez zachowaja szacunek do
tozsamosci kulturowej i narodowej kazdego ucznia.

Podsumowanie

Idea ,zjednoczenia w réznorodnosci” zawiera w sobie gleboki szacunek dla
zréznicowania, jakie cechuje spoleczenstwo potudniowoafrykanskie. Wyraza sie
ona w dazeniu do inkluzyjnosci w edukacji, ktéra stala sie zlotym standardem
obowigzujacym w wielu miejscach na $wiecie, takze w Polsce. Nie ma w niej miej-
sca na wykluczenie, dyskryminacje czy opresje. Na szczescie, jako ludzie jestesSmy
z natury empatyczni, stworzeni do kooperacji (Webteam 2011). Dbalos¢ o tworze-
nie przyjaznego Srodowiska wzrastania dla wszystkich uczniéw, niezaleznie od
ich indywidualnych cech, stanu zdrowia, pochodzenia czy plci jest w rekach nas
wszystkich, zalezy od naszych decyzji i wyboréw, i lezy w naszym wspdlnym
interesie jako spoleczenstwa.
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Edukacja, réznorodnosc¢ i aktywizm w perspektywie
gloséw matek uczniéw z niepelnosprawnosciami'

W artykule przedstawiamy rezultaty badania dotyczace edukacji i realizacji potrzeb edukacyjnych
uczniéow ze zréznicowanymi mozliwosciami uczenia sie. Ich gléwnym celem byla rekonstrukcja
gloséw matek aktywnie dzialajacych m. in. w organizacjach pozarzadowych na rzecz dobrej edu-
kacji uczniéw ze zréznicowanymi potrzebami. ZaloZzenia teoretyczno-metodologiczne badan maja
interdyscyplinarny charakter, sa osadzone na pograniczu pedagogiki specjalnej, badan edukacyj-
nych i studiéw o niepelnosprawnosci. Podstawowa metoda gromadzenia danych byl wywiad
grupowy w formie dyskusji, a zarejestrowany material zostal poddany jakosciowej analizie tresci.
Analiza tematyczna pozwolila zrekonstruowaé¢ doswiadczenia rodzicéw zwigzane z edukacja,
sposéb postrzegania przez nich funkcjonujacego w Polsce systemu o$wiatowego, bariery utrud-
niajace réwny dostep do edukagji i realizacje praw wynikajacych zapisow Konwencji o Prawach
Dziecka i Konwencji o Prawach Oséb Niepetnosprawnych. Pozwolila réwniez zidentyfikowac ob-
szary rodzicielskiego aktywizmu i dziataii potrzebnych do systemowych zmian pola edukagji tak,
aby mogli w nim rzeczywiscie uczestniczy¢ wszyscy uczniowie.

Stowa kluczowe: edukacja, r6znorodnos¢, niepetnosprawnosé, sprawiedliwos¢ edukacyjna, glos
rodzicéw

1

W artykule rozwijamy wybrane watki badan prezentowanych w wystapieniu konferencyjnym:
S. Pawlik, J. RzeZnicka-Krupa ,Kombinuj czule jak do mnie dotrzec” — edukacja i aktywizm w perspekty-
wie glosow milodych samorzecznikow_ek i ich rodzicéw, prezentowanym podczas IV Ogélnopolskiej
Konferencji Naukowej ,Niepelnosprawnoé¢ i edukacja”, organizowanej przez Uniwersytet
bLodzki i Sekcje Socjologii Niepelnosprawnosci Polskiego Towarzystwa Socjologicznego, £6dz,
5 maja 2022 r. Wyniki badan przedstawiajace glosy uczniéw ze zréznicowanymi potrzebami pel-
nigcymi role samorzecznikéw zostaly przedstawione w innej publikacji. Zob. S. Pawlik,
J. Rzeznicka-Krupa, J. Gierczyk, M. Hornby (2023), The Voices of Autistic Adolescents on Diversity,
Education and School Learning in Poland, Educational Sciences, 13: 368.



70 Jolanta Rzeznicka-Krupa, Sabina Pawlik

Education, diversity and activism through the voices
of mothers of students with disabilities

In this article we present the results of a study on the education and implementation of the educa-
tional needs of students with diverse learning abilities. It aims mainly to reconstruct the voices of
mothers who are actively engaged, among others in NGOs for good education of students with
diverse needs. The theoretical and methodological assumptions of the research are interdiscipli-
nary, grounded in intersectional field between special pedagogy, educational research and disabil-
ity studies in education. The primary method of data collection was a group interview (discus-
sion), and the recorded material was subjected to qualitative content analysis. The thematic
analysis made it possible to reconstruct mothers' experiences of education, their perceptions of the
educational system in Poland, barriers to equal access to education and the realization of their
children rights under the Convention on the Rights of the Child and the Convention on the
Rights of Persons with Disabilities. It also allowed to identify areas of parental activism and actions
needed for systemic changes in the field of education so that all students can truly participate in it.

Keywords: education, diversity, disability, educational justice, parents’ voice

Spoteczny kontekst edukacji (wlgczajacej) — prawo
do dobrej edukacji

W Polsce pierwsze szkoly dla uczniéw z niepelnosprawnosciami zaczely po-
wstawaé na poczatku XIX wieku, a po odzyskaniu niepodleglosci kwestie eduka-
qji zostaly po raz pierwszy kompleksowo uregulowane ustawa o systemie oswiaty
21932 1., zgodnie z ktéra ksztalcenie dzieci i mlodziezy niepelnosprawnej odbywa
sie w placowkach i szkolach specjalnych lub oddziatach specjalnych w szkolach
ogolnodostepnych (Kulbaka 2012; Marcinkowska 2015). Jak zauwaza Marcinkow-
ska (2015), zmianom w szkolnictwie towarzyszyt w okresie miedzy I a Il wojna
Swiatowa intensywny rozwdj ksztalcenia nauczycieli dla potrzeb szkolnictwa
specjalnego oraz rozwdj badan w ramach nowej dyscypliny naukowej — pedago-
giki specjalnej. W okresie po II wojnie $wiatowej do momentu transformacji
ustrojowej w 1989 r. i upadku panstw bloku komunistycznego w Europie
Wschodniej oraz zmiany ustroju na liberalno-demokratyczny, edukacja uczniéw
z niepelnosprawnosciami miala przede wszystkim charakter segregacyjny, reali-
zowany w ramach odrebnego nurtu edukacji specjalne;j.

Mozliwo$¢ partycypacji uczniéw z réznego rodzaju niepelnosprawnosciami
w gléwnym nurcie ksztalcenia wprowadzita ustawa z 1991 r. reformujaca caly
system oswiaty Polsce (zob. Chrzanowska 2015; Marcinkowska 2015; Szumski
2006). Na ostateczny ksztalt jej zapisow istotny wplyw mialy miedzynarodowe
dokumenty odwolujace sie do idei praw obywatelskich, réwnosci szans i integra-
qji spolecznej 0séb z niepelnosprawnosciami, takie jak: Standard Rules on the Equ-
alization of Opportunities for Persons with Disabilities (Standardowe Zasady Wyrow-
nywania Szans Oséb Niepelnosprawnych, 1994); The Salamanca Statement and



Edukacja, roznorodnosc i aktywizm w perspektywie gloséw matek uczniow... 71

Framework for Action on Special Needs Education (Deklaracja z Salamanki i Ramy
Dziatania na rzecz Edukacji Specjalnej (1994) oraz Improving the Quality of Life of
People with Disabilities: Enhancing a Coherent Policy for and through Full Participation.
Political Declaration (Poprawa jakosci zycia oséb z niepelnosprawnos$ciami:
wzmocnienie spdjnej polityki na rzecz i poprzez pelne uczestnictwo. Deklaracja
polityczna (2002). Wraz z przystapieniem Polski do Unii Europejskiej w 2004 r.
oraz ratyfikacja Konwencji o prawach os6b niepelnosprawnych w 2012 r. nastapi-
ly intensywne zmiany w réznych obszarach zycia spotecznego, w tym w edukagji.
Sa one wynikiem stopniowej realizacji postulatow zwigzanych z réwnym doste-
pem i wlgczaniem 0s6b z niepetnosprawno$ciami. Od 2011 r. Polska jest réwniez
czlonkiem Europejskiej Agencji ds. Specjalnych Potrzeb i Edukacji Wigczajacej
i regularnie publikuje szczegélowe raporty dotyczace edukacji uczniéw o zrézni-
cowanych potrzebach edukacyjnych na réznych etapach ksztalcenia. Wedlug
najnowszych danych z roku szkolnego 2019/2020 wskaznik skolaryzacji uczniéw
z oficjalnym orzeczeniem o specjalnych potrzebach edukacyjnych w szkolnictwie
ogolnodostepnym wynosi prawie 84% na poziomie przedszkolnym i 66% na po-
ziomie $rednim (European Agency Statistics 2020; Podgodrska-Jachnik 2021).
Obecnie polski system edukacji daje uczniom z niepelnosprawnosciami i ich ro-
dzicom wybér formy i miejsca ksztalcenia, a najnowsze zmiany polegaja na
wprowadzaniu modelu edukacji wlaczajacej (Ober, Twardowski, Pierson 2015;
Switata 2020), ktéra uwzglednia postulat ,szkoly dla wszystkich uczniéw” (Peters
2007; Booth, Ainscow 2002, 2016). W pilotazowym projekcie realizowanym przez
Ministerstwo Edukacji i Nauki wybrane placoéwki szkolnictwa specjalnego maja
pelni¢ role osrodkéw wspierajacych szkoly w pracy z uczniami o zréznicowanych
potrzebach edukacyjnych (Pietryka 2021). W Strategii na rzecz Oséb z Niepelno-
sprawnosSciami przyjetej przez polski rzad (2021) wdrozenie art. 24 Konwengji
oraz rozwoj systemu edukacji wiaczajacej zostaly wymienione wsrdd prioryteto-
wych obszaréw ksztaltowania polityki publicznej na najblizsza dekade (zob. takze
Pawlik, Rzeznicka-Krupa, Gierczyk, Hornby 2023). Wspdlnym mianownikiem
podejmowanych dzialan jest takie projektowanie pola edukacji, aby niezaleznie
od stanu swojego funkcjonowania mogli w niej uczestniczy¢ na réwnych pra-
wach i zasadach réwnego dostepu takze uczniowie i uczennice z r6znego rodzaju
trudnosciami, w tym takze uczniowie z niepelnosprawnosciami.

Jak zauwaza Szumski (2019), edukacja wlaczajaca jest niejednorodna koncep-
cja teoretyczng i praktyczna, ktéra mozna rozumie¢ deskryptywnie jako rézne
formy wspélnego uczenia si¢ oraz preskryptywnie jako projekt szerszej reformy
systemu ksztalcenia. Mozemy réwniez patrze¢ na edukacje¢ wlgczajaca z perspek-
tywy indywidualnych dostosowan odpowiadajacych zréznicowanym potrzebom
uczniow lub w szerszym kontekscie z perspektywy realizacji prawa do edukacji,
ktére wynika bezposdrednio z zapiséw przyjetych w miedzynarodowych aktach
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prawnych. Pierwsza z wymienionych perspektyw wydaje sie by¢ silniej zwigzana
z praktyka pedagogiki i edukacji specjalnej oraz systemu orzecznictwa i aktywno-
Sci ,eksperckiej”. Obejmuje przede wszystkim szczegélowa diagnoze funkcjonal-
na zréznicowanych potrzeb i mozliwosci ucznia/uczennicy, formulowanie orze-
czenia badz opinii przez Poradnie Psychologiczno-Pedagogiczne, konstruowanie
indywidualnych programéw edukacyjno-terapeutycznych, wykorzystanie spe-
cjalnych metod ksztalcenia czy oferte specjalistycznych zaje¢ dodatkowych. Dru-
ga natomiast w zdecydowanie wiekszym stopniu wigze sie z zalozeniem, iz edu-
kacja szkolna to przede wszystkim proces, w ktérym tworzy sie wspélnota dzieci,
rodzicéw i nauczycieli jednoczaca sie wokot wspélnego celu jakim jest edukacja
dobrej jakosci dla wszystkich uczniéw. Tak rozumiana edukacja wlaczajaca staje
sie wspolng sprawa wszystkich zaangazowanych podmiotéw i ,rzecza pu-
bliczng”, tj. przedmiotem troski, publicznej debaty i zaangazowania nas wszyst-
kich (zob. Zamojski 2022; Rzeznicka-Krupa 2023).

Jednym z kluczowych filaréw zréwnowazonego rozwoju wspdlczesnych spo-
teczenstw jest budowanie inkluzywnych wspélnot, a czyni¢ to mozemy miedzy
innymi przez rozwijanie obszaru IV Celéw Zréwnowazonego Rozwoju (2015),
ktoérym jest wysokiej jakodci edukacja dla wszystkich. W tej perspektywie nie-
zwykle istotny jest glos nie tylko nauczycieli i tzw. specjalistow, ale przede
wszystkim glos samych uczniéw i ich rodzicéw, co bardzo wyraznie artykuluje
rozwijany w ostatnim czasie nurt studiéw o niepelnosprawnosci w edukacji —
Disability Studies in Education (Connor i in. 2008; Baglieri i in. 2011; Valle, Connor
2019; Baglieri 2020). Odwoluje sie do rozumienia niepelnosprawnosci przede
wszystkim w aspekcie spoteczno-kulturowym i dyskursie praw czlowieka (zob.
Rioux 2007; Peters, Johnstone, Ferguson 2005), a tym samym odchodzeniu od uje¢
wyplywajacych z tzw. medycznego modelu niepelnosprawnosci. Zwraca réwniez
uwage na stygmatyzujacy charakter stosowanych w polu edukacji specjalnej czy
psychologii praktyk dzialania i jezyka jaki jest w nich uzywany. Postuluje sie
w nim postrzeganie zaréwno samej niepelnosprawnosci, jak i indywidualnych
mozliwosci uczenia sie i doswiadczanych przez uczniéw trudnosci w relacji do
warunkéw spotecznych oraz historycznych, ekonomicznych, politycznych i kul-
turowych uwarunkowan edukacji. Promuje réwnos¢ i sprawiedliwos¢ spoleczng
w polu edukacji oraz dostep uczniéw z niepelnosprawnosciami do wspélnej z r6-
wieénikami edukacji w niesegregacyjnych srodowiskach. Niezwykle wazng kwe-
stig jest takze poznawanie osobistych doswiadczen i historii zwigzanych z eduka-
¢ja na tle spotecznych dyskurséw wykluczania oraz uwzglednianie w praktykach
edukacyjnych gloséw uczniéw z niepelnosprawnosciami i ich rodzicéw (Connor
iin. 2008: 448; Valle, Connor 2019: 275).

W Polsce na istotng role zaangazowania rodzicow dla rozwoju badan nauko-
wych i praktyki spolecznej w kontekscie szerszej zmiany spolecznej zwracaja
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uwage m.in. Firkowska-Mankiewicz i Ostrowska (2014: 117), ktére piszac o ruchu
rodzicéw 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualng doceniajg, iz byt on i wciaz
jest ,potezitym impulsem, stymulatorem i motorem zmiany spolecznej — tak w zyciu
samych 0séb z niepelnosprawnosciq, intelektualng, i ich rodzin, jak w funkcjonowaniu pani-
stwa i jego instytucji, czy wreszcie w sferze swiadomosci spolecznej catego spoleczeristwa”
(tamze, s. 118). Po transformacji ustrojowej 1989 r. w naszym kraju systematycznie
wzrasta liczba r6znego rodzaju organizacji pozarzadowych i stowarzyszen zajmu-
jacych sie problematyka niepelnosprawnosci (Wolowicz-Ruszkowska, Wapien-
nik-Kuczbajska 2014: 89). Wsréd wielu obywatelskich aktywnosci znajduja sie
réwniez te podejmowane przez rodzicéw 0séb z niepetlnosprawnosdciami, zwia-
zane z walka o ich prawo do edukacji czy w szerszym wymiarze prawo do god-
nego i niezaleznego zycia.

Miedzynarodowe akty, takie jak Konwencja o Prawach Dziecka (1989) czy
Konwencja o prawach oséb niepelnosprawnych (2006) stanowia bardzo wazny
kontekst edukacji, gdyz wiaza ja z dyskursem praw czlowieka, praw obywatelskich,
przeciwdzialaniem dyskryminacji i wykluczeniu oraz ideg sprawiedliwosci spo-
tecznej opartej na wartosciach spoteczenistw demokratycznych rozumianych w du-
chu demokragji liberalnej. Artykul 2 Konwencji o Prawach Dziecka (czyli jak sie
w tym dokumencie przyjmuje os6b do 18 r.z.) odnosi si¢ do obowigzku respekto-
wania i gwarancji praw w niej zawartych wobec ,kazdego dziecka bez jakiejkolwiek
dyskryminacji, niezaleznie od rasy, koloru skory, plci, jezyka, religii, pogladow politycznych,
statusu majgtkowego, niepetnosprawnosci, cenzusu urodzenia Iub jakiegokolwiek innego”
(1989). Konwencja o Prawach Oséb Niepelnosprawnych w art. 24 wyraznie okresla
konieczno$¢ realizacji prawa oséb niepelnosprawnych do edukacji bez dyskrymi-
nacji i na zasadach réwnosci. Panstwa-Strony, ktére ratyfikowaty Konwencje (do
tego grona od 2012 r. nalezy réwniez Polska), zobowiazuja sie do zapewnienia wia-
czajacego, bezplatnego nauczania wysokiej jakosci na poziomie podstawowym
i§rednim, na zasadzie réwnosci z innymi osobami, w spofecznosciach, w ktérych
zyja. Osoby niepelnosprawne powinny otrzymywac niezbedne wsparcie, a takze
dostep do powszechnego szkolnictwa wyzszego, szkolenia zawodowego, ksztalce-
nia dorostych i mozliwosci uczenia si¢ przez cale zycie (2006).

Czym jest wysokiej jakosci, dobra edukacja? Jaka powinna by¢? Czy edukacja
wlgczajaca jest dobra edukacja? Zgodnie z duchem Konwencji o Prawach Oséb
z Niepelnosprawnoscig edukacja wiaczajaca jest postrzegana nie tylko jako prak-
tyka pedagogiczna, lecz jako szersza strategia dzialania i sposéb realizowania idei
spoleczenstwa inkluzywnego. Warto zatem postawié¢ pytanie o to czy polski sys-
tem edukacji w wystarczajacym stopniu zapewnia realizacj¢ praw uczniéw ze
zréznicowanymi potrzebami edukacyjnymi? Czy szkoly w naszym kraju tworza
przyjazna przestrzen, w ktérej moga sie rozwijaé, uczy¢ i aktywnie uczestniczy¢
w zyciu spolecznosci? Co trzeba zmieni¢, aby mogly sta¢ sie takimi miejscami? Co



74 Jolanta Rzeznicka-Krupa, Sabina Pawlik

moéwia na ten temat sami uczniowie i ich rodzice? Czastkowej odpowiedzi na te
pytania sprébujemy udzieli¢ przedstawiajac rekonstrukcje gloséw matek zaanga-
zowanych w dzialania na rzecz zmiany edukacyjnej.

Doswiadczenia edukacyjne uczniéw z niepelnosprawnoscia
z perspektywy matek — zalozenia metodologiczne badan

Gléwnym celem przedstawionych w artykule badan bylo poznanie doswiad-
czen matek zwigzanych z edukacja ich dzieci oraz identyfikacja barier edukacyj-
nych i postulowanych zmian w systemie ksztalcenia. W ich toku poszukiwalysmy
odpowiedzi na nastepujace pytania badawcze: W jaki sposéb matki uczniow ze
zréznicowanymi potrzebami postrzegaja edukacje i jakie znaczenia jej nadaja? Jak
definiuja ,dobra” i ,zla” edukacje? Jakie doswiadczenia ksztaltujg ich ocene pol-
skiego systemu ksztalcenia i realizacje prawa do edukacji? Jakich zmian oczekujq
ijakie podejmuja dzialania na ich rzecz? Co ich zdaniem wspiera, a co utrudnia
realizacje zalozen edukacji wilaczajacej i integracji spotecznej uczniéw ze zrézni-
cowanymi potrzebami?

Zrealizowane w 2022 r. badania focusowe zostaly osadzone w strategii jako-
Sciowej (Denzin i Lincoln 2009), a podstawowa metoda gromadzenia danych byt
wywiad grupowy w formie moderowanej dyskusji (Barbour 2011; Gawlik 2012;
Gudkova 2012). Aby zrealizowaé cel badawczy poddalySmy analizie material za-
rejestrowany podczas spotkania online z matkami uczniéw z ré6znymi niepelno-
sprawnosciami, ktére dzialaja i/lub wspélpracuja z r6znymi organizacjami sektora
pozarzadowego i aktywnie dzialaja na rzecz poprawy spotecznej sytuacji oséb
z niepelnosprawnosciami, w tym takze na rzecz zmiany edukacyjnej. Przedmio-
tem dyskusji grupowej byla edukacja i zwigzane z nia doswiadczenia rodzicow
uczniéw z niepelnosprawnosciami. Zasadnicze pytania, ktére organizowaly prze-
bieg dyskusji koncentrowaly sie wokél nastepujacych kwestii: Jakie doswiadcze-
nia matek ksztaltujg ich ocene systemu edukagcji i realizacje prawa do edukacji
uczniéw o zréznicowanych potrzebach? Jakie ich zdaniem zmiany sg potrzebne,
aby uczniowie z niepelnosprawnosciami mogli w pelni, na réwnych zasadach
uczestniczy¢ w procesie edukacji?

Rekonstrukcja pogladéw badanych dokonana na podstawie ich wypowiedzi
przebiegala zgodnie z zalozeniami i etapami analizy danych jakosciowych (Flick
2010; Miles, Huberman 2000). Najpierw dokonano transkrypcji przebiegu dysku-
sji, nastepnie poddano tekst transkrypcji kodowaniu, by w rezultacie jakosciowej
analizy tresci i analizy poréwnawczej kodéw wyodrebni¢ gléowne watki tema-
tyczne (Braun, Clarke 2006). Juz na etapie sporzadzania transkrypcji zadbano
o anonimizacje danych (Babbie 2007; Flick 2011, 2012). Z tekstu transkrypcji zosta-
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ly usuniete wszelkie informacje i nazwy mogace stuzy¢ identyfikacji oséb, miejsc
iinstytucji, a imiona uczestnikéw dyskusji oraz imiona dzieci badZ innych oséb
pojawiajace sie w wypowiedziach matek oznaczono randomowo wybranymi
pseudonimami.

W toku analizy tematycznej ostatecznie zostaly wylonione gléwne kategorie
badawcze, ktére obejmowaly nastepujace obszary: trauma edukacyjna, praktyki
dziatania i kultura pracy instytucji edukacyjnej, relacje z nauczycielami i kadrg
pedagogiczna, uwarunkowania strukturalne systemu edukacji, zréznicowanie
grup, sposoby uczenia sie (aspekty dydaktyczne). Na dalszych etapach analizy
powiazalySmy wyodrebnione watki tematyczne w dwa zasadnicze obszary.
Pierwszy z nich odnosi sie do, czesto postrzeganych jako traumatyczne doswiad-
czen w zderzeniu z systemem edukacji szkolnej, zar6wno jego strukturalnymi
uwarunkowaniami, jak i relacjami z kadrg pedagogiczng w codziennej rzeczywi-
stosci edukacyjnej. Drugi z obszaréw wiaze sie z kulturg pracy i praktykami dzia-
fania, w tym réwniez rozwigzaniami dydaktycznymi stosowanymi w zréznico-
wanych grupach uczniéw i w srodowisku szkolnym. W dalszej artykutu czesci
zostang one dokladniej opisane w kontekscie barier edukacyjnych jakie w ich
ramach identyfikuja rodzice. Nastepnie przedstawione zostang potrzebne zmiany
dotyczace réznych aspektéw edukacji, ktére badani rodzice identyfikuja jako
wazne, potrzebne czy wrecz konieczne.

Rekonstrukcja doswiadczen matek zwigzanych z edukacja dzieci

Jako pierwszy zostanie opisany obszar doswiadczen zwigzanych z systemem
szkolnym oraz relacjami z kadrg pedagogiczna.

Edukacyjna trauma dziecka i trauma rodzicow

Krawetkowski, piszac o traumie, okresla ja jako pojedyncze zdarzenie lub se-
rie wydarzen ,mniej lub bardziej frustrujacych i/lub niebezpiecznych” (2022: 7).
W og6lnym rozumieniu trauma edukacyjna jest spowodowana cykliczng i syste-
mowg krzywda nieumyélnie popelniang i utrwalana w placowkach edukacyjnych
(Gray 2019: 13). Z analizy wypowiedzi rozméwczyn wynika, ze szkola jest po-
strzegana jako miejsce doswiadczania systemowej opresji, niezrozumienia po-
trzeb i nieustannej walki o prawa dzieci oraz wlasne, czego konsekwencja moze
by¢ edukacyjna trauma. Swiadcza o tym miedzy innymi ponizsze wypowiedzi*:

> We wszystkich cytowanych w artykule wypowiedziach zachowano ich oryginalne brzmienie.
Autorki postanowily nie przyporzadkowywaé przytaczanych wypowiedzi poszczegélnym oso-
bom, gdyz nie wplywa to na realizacje celu badawczego, a jednoczesnie zapewnia pelna anoni-
mizacj¢ danych.
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Moj syn O. jest 15-latkiem, jest osobg rozwijajgeg si¢ w spektrum autyzmu (...). Z bolem serca mu-
sz przyznac, ze system edukacji sponiewierat go paskudnie (...) Bylismy wszyscy zespolowo przy-
gotowani na to, ze O. z wyhodowang traumg po szkole integracyjnej pojawi si¢ w nowym miejscu.

Wiem, ze wsrod nas sq tutaj rodzice (...), ktorzy przeszli tez gehenng, ktora polegata na tym
(...), ze walczq z nauczycielami albo ze specjalistami i bardzo czgsto to sq spory o ego.

Siedem prob samobdjczych w samej Lodzi ucznidw z zespolem Aspergera po rozpoczeciu roku
szkolnego. To ja si¢ pytam, gdzie my mamy edukacj¢ wlgczajgeg, na czym ona ma polegac?

Istotnym aspektem traumy edukacyjnej jest fakt, iz dotyczy nie tylko uczniéw,
ale réwniez rodzicow, rodziny oraz innych oséb zaangazowanych w system edu-
kacji (Gray 2019: 13). Potwierdzaja to w petni wypowiedzi rodzicow.

(...) Tak jak sponiewieral on O., tak sponiewieral naszq rodzing w postaci przekraczania granic,
braku informacji, przekazywania kompetencji rodzicom i wielu innych rzeczy.

To gdzie tu ten czas na relacyjnosc, na przytulenie si¢ na sofie ze swoim dzieckiem po szkole, na
pobycie razem? Bo caly czas jestesmy w tej walce i w tej strukturze walki.

Rodzice czesto ,biorg sprawy we wlasne rece” i podejmuja rézne dzialania,
aby unikna¢ trudnych doswiadczen. Lacza sily po to, zeby tworzy¢ bezpieczne
miejsca edukacji i rozwoju dla wlasnych dzieci, tzn. miejsca, ktére sg przyjazne
nie tylko uczniom, ale réwniez rodzicom, nauczycielom i wszystkim osobom
ksztaltujacym szkolng rzeczywistosc.

(...) Sam ten pomyst budowania klas po ,kilka sztuk”, jesli tak moge sobie to okreslic, spowodo-
wal, ze uniknglismy traumy dzieci. Jej tam nie ma dlatego, ze one widzqc siebie jakby nawzajem
nie do korica nawet widzg to, ze ta pigtka konkretnie rozni si¢ od calej reszty klasy i ze sq gdzies
na ktéryms etapie najstabsze.

Stworzylismy po prostu miejsce, ktcre jest dedykowane osobom troszeczke takim poturbowanym,
ze tak powiem przez system edukacji i tam wszyscy wspdlnie stawiamy to na nogi wiasnie
w takim eduteamie, gdzie jest miejsce i na glos przede wszystkim ucznia, i na glos rodzica, i na
glos nauczycieli.

Relacje z nauczycielami i kadrg pedagogiczna

Rozméwcezynie zwracaja uwage, ze jednym z najistotniejszych czynnikéw
wpierajacych edukacje ucznia ze zréznicowanymi potrzebami edukacyjnymi jest
postawa nauczycieli, zaréwno tych ,gltéwnych”, realizujacych proces przekazy-
wania wiedzy w danym przedmiocie, jak i nauczycieli wspoétorganizujacych pro-
ces ksztalcenia’.

* Termin ,nauczyciele wspélorganizujacy ksztalcenie” zostal wprowadzony w treéci Rozporzadze-

nia Ministra Edukacji Narodowej z dnia 9 sierpnia 2017 r. w sprawie warunkéw organizowania
ksztalcenia, wychowania i opieki dla dzieci i mlodziezy niepelnosprawnych, niedostosowanych
spolecznie i zagrozonych niedostosowaniem spolecznym.
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Zardwno ten glowny, jak i wspierajgcy czy w szkole specjalnej (...) ma horrendalne znaczenie jak
bardzo on jest zaangazowany, jak bardzo on rozumie te dzieci i chce z nimi pracowac.

Na przykiad R. w tej klasie trafila na przecudownq wychowawczynie, ktérq miala w klasie
w szkole specjalnej, ale wiem, ze w innych klasach nie byto tak fajnego nauczyciela i juz majg zu-
pelnie inne doswiadczenia niz R.

Zdaniem matek to nauczyciel jako znaczaca osoba dorosla powinien by¢
w pelni odpowiedzialny za rozwijanie kompetencji spolecznych wszystkich
uczniéw i uczennic oraz ksztalttowanie prawidlowych relacji w zréznicowanych
grupach réwiesniczych.

Zadaniem dorostych w tej szkole jest budowanie pomostéw dla dzieci. To dorosli obecni tam, czyli

nauczyciele sq odpowiedzialni za budowanie pomostéw migdzy dziemi normatywnymi i dziecmi

z niepetnosprawnoscig.

Rozmoéwcezynie docenialy oddanie i zaangazowanie nauczycieli. Ich umiejet-
nos$¢ tworzenia pozytywnej atmosfery w zespole klasowym, aktywne poszuki-
wanie rozwigzan oraz wrazliwo$¢ na potrzeby edukacyjne i rozwojowe uczniéw.

(...) Byta [cdrka] nieszczesliwa, Ze jest lockdown. Jak sig lockdown skoriczyl, to pobiegta do szkoly
naprawde z usmiechem na ustach, bo tam sq bardzo fajni nauczyciele. Tak jak tez obserwowatam
podczas lockdownu jak prowadzq zajecia to widziatam, ile z siebie dajg.

Byto wiele dobrych oséb, ktdre wykazaly ogromne zaangazowanie, jesli chodzi o poszukiwanie
drogi do tego, aby otworzy¢ O. umyst serce i motywacje, zeby pomdc mu zrozumiec, w jakim
miejscu si¢ znajduje.

Ja spotykam wspaniatych specjalistow, wspanialych pedagogdw, wspaniatych psychologdw, kto-
rzy wykonujq gigantyczng pracg poza wszystkim tym, co robi¢ powinni. Szukajg rozwigzan, szy-
7ja bajpasy systemowe, dzielg sig z innymi.

Niestety nie wszystkie doswiadczenia w tym zakresie byly pozytywne. Przy-
kladem moga by¢ te zwigzane z obecnoscia nauczyciela wspodlorganizujacego
ksztalcenie. Wéréd badanych rodzicéw pojawily sie opinie, ze nie zawsze spelnia
on swoje zadanie, jakim jest zapewnienie uczniom i uczennicom z trudnosciami
w uczeniu sie warunkow edukacyjnych i wspierajacego srodowiska rozwojowe-
go. Wrecz przeciwnie, stanowi czesto bariere w ich wlaczaniu do spolecznosci
szkolnej i klasowej oraz w ksztaltowaniu samodzielnosci.

I tu ten caty system nauczyciela wspomagajgcego, ktdry stoi nad grupq i pokazuje palcem co na-

lezy wypetnic, w ktorej rubryce, absolutnie nam w tym przeszkadza. Dzieci sq wrecz, no niestety
przez niego izolowane z grupy, zwlaszcza kiedy jest jedno w klasie.

Nic dziwnego, ze po dwdch, trzech latach mowimy, ze sq samotne, bo jedynym ich przyjacielem
jest nauczyciel wspomagajgcy, ktdry Swietnie pokazat calej klasie, Ze one po prostu nie mogy
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wspdtuczestniczyc w dziataniu, swojg postawg oczywiscie, ktorej mysle, ze nie do korica jest
Swiadomy.

Badane matki w rozmowie podejmowaly kwestie niedostatecznej wiedzy na-
uczycieli na temat mozliwosci i potrzeb ucznia ze zréznicowanymi potrzebami
edukacyjnymi oraz niewystarczajacy poziom kompetencji do pracy ze zréznico-
wang grupa. Nieprzygotowany nauczyciel nie jest gotowy do projektowania dzia-
tan wspierajacych rozwéj dzieci i mlodziezy z trudnosciami edukacyjnymi i roz-
wojowymi, a takze do radzenia sobie w sytuacjach trudnych. Co wiecej, czesto nie
ma réwniez potrzeby doskonalenia sie¢ w tym zakresie, co moze by¢ spowodowa-
ne niechecia do pracy w warunkach edukacji wiaczajacej (Prysak, Trojanowska
2023).

(...) Oni nie znajq dzieci z zespolem Downa, nie znajq dzieci z autyzmem, nie wiedzg, czy to
ugryzie czy, czy cos, czy czyms rzuci, jak si¢ bedzie zachowywac. Nie majg wyobrazenia, jak oni
mieliby zareagowac na przykiad w réznych sytuacjach

(...) Po prostu zwyczajnie walczymy o rzeczy takie, jak opanowanie trudnego zachowania (...) Te-
lefon w ciggu dnia do rodzicow: (...) ,Prosz¢ przyjechac, bo nie dajemy sobie rady”. ,Ale dlaczego
paristwo sobie nie dajg rady”? ,Ale my nie wiemy”. A retrospekcja jakas, czy jakies ustalenie - badz
weale nie many na to czasu, bo my mamy jeszcze milion innych dzieci i mnostwo stresu.

Ze my jako eksperci z tytulami, z doswiadczeniami weigz mamy siegac po wiedzg? No jakze?

W wypowiedziach matek pojawiaja sie rdOwniez opinie, ze nauczyciele nie sa
chetni do wspdlpracy z rodzicami na zasadach partnerstwa i dialogu w celu po-
szukiwania dobrych rozwiazan edukacyjnych i organizacyjnych sprzyjajacych
uczniom i uczennicom.

(...) Bylam traktowana jako mama, ktéra absolutnie wymysla i jak to jest mozliwe zebym wnio-

skowata na zespole ipetowym (...) I musiatam naprawde tadne bite dwa tygodnie udowadniac, ze

on nie stucha muzyki w tych stuchawkach, tylko po prostu to sq stuchawki budowlane, ktore za-
kupilismy w markecie budowlanym i pozwalajg mu thumic halas

(...) Po czym ja, tak jak zawsze, w szkole dostang IPET i pani mi powie: prosz¢ go dzisiaj podpi-
sac, nie moze go pani wzigc do domu. No zarty jakies, tak? Czy ja mam go teraz (...) przewerto-
wac 1 odpowiedzie¢ na pytanie czy ten IPET si¢ zgadza z tym co ja w ogdle mysle i cheg zaplano-
wac dla swojego dziecka?

Strukturalne cechy systemu edukacji

Organizacja procesu edukacyjnego w polskim systemie ksztalcenia w zaloze-
niach zapewnia réwne mozliwoéci nauki dzieciom ze szczegélnymi potrzebami
edukacyjnymi wraz z innymi uczniami w tej samej szkole i w jednej klasie.
W aktach prawnych istnieje szereg zapiséw, gwarantujacych mozliwos¢ pelnego
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uczestnictwa w edukacji na réwnych prawach i zasadach réwnego dostepu nieza-
leznie od rodzaju trudnoéci ucznia lub uczennicy. Agnieszka Olechowska zauwa-
za jednak, ze ,fakty” prawne na poziomie praktyki edukacyjnej na naszych
oczach przeobrazaja sie w ,mity”, tworzac ,wladze fikcji’, ktéra — jak zauwaza
autorka — ,nadal niepodzielnie panuje w polskiej szkole” (2017: 183). To spostrze-
zenie w pelni potwierdzaja rozméwczynie.

Bo to nie jest tak, ze chcialabym mowic od razu z pozycji krytyki albo tych slabych stron. Ja na-

prawde z ogromng pasjq poszukuje mocnych stron naszego systemu edukacji w kontekscie potrzeb

ucznidw ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi, ale musze si¢ przyznac, ze idzie mi cigzko.

Mowia o tym, ze edukacja tylko pozornie stuzy zaspokajaniu potrzeb rozwo-
jowych i edukacyjnych uczniéw i uczennic oraz rozpoznawaniu ich indywidual-
nych mozliwosci psychofizycznych. W rzeczywistosci dzieci i mlodziez z wiek-
szymi trudno$ciami narazona jest na niepowodzenia szkolne, a w konsekwencji
wypadniecie z systemu.

Stworzylismy taki zespot, ktory postanowit stworzyc miejsce przy tej szkole specjalnej, ktére be-

dzie skupialo dzieciaki i mtodziez, ktéra wypadla z systemu edukacyjnego nie ze swojego powodu.

Czyli szkota specjalna nie jest dedykowana tym osobom, ale w szkolach integracyjnych, ogolno-

dostepnych nie znaleZli miejsca.

Zwracajg réwniez uwage na nieelastyczno$c i sztywnos¢ rozwigzan systemo-
wych, ktdre utrudniajg badZ uniemozliwiaja uczestnictwo w edukacji na réwnych
prawach. Za przyklad moze postuzy¢ nienegocjowalna podstawa programowa.

(...) Ze oni [nauczyciele] (...) muszq zrealizowac tg podstawg programowg, bo inaczej bedzie Zle.
To jest Zle dla wszystkich. Wigc dla mnie to jest do zmiany - caly system, podejscie nauczycieli,
zeby wyszli, mieli tez wigkszq jakby swobodg w tworzeniu programu, mogli by¢ bardziej ela-
styczni.

Rozméwezynie podnosza réwniez kwestie pozornego prawa do wyboru
szkoly. O tym, do ktérej szkoly bedzie uczeszczalo dziecko, czesto nie decyduja
rodzice, wybierajac szkole, w ktorej, jak zauwaza jedna z rozméwcezyn: poczuje
klimat, poczuje ludzi, sama bede czula sig dobrze. O wyborze szkoly niejednokrotnie
decyduje status ekonomiczny rodziny, miejsce zamieszkania lub dyrektor szkoty
(Olechowska 2017: 179).

Bytam takq mamg bardzo na poczqtku nastawiong na to, ze skoro mdwi mi prawo, ze moje dziec-
ko z niepetnosprawnosciami (...), to moze uczyc si¢ w kazdej szkole. To ja sobie t¢ szkote wybiore,
pojde tam, O. tam zafunkcjonuje i bedzie wspaniale i nie bedg zmuszona czytac tych mgdrych ta-
bliczek, ze to jest ogdlnodostgpna, integracyjna czy specjalna (...). Nic bardziej mylnego.

Badane matki zwracaja réwniez uwage na iluzorycznos¢, pozornosé¢ edukacji
niesegregacyjnej (wlaczajacej, integracyjnej). Sa zdania, ze samo umozliwienie
uczniom i uczennicom ze szczegdlnymi potrzebami uczeszczanie to szkél glownego
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nurtu to zbyt mato, aby skutecznie przeciwdziata¢ ich wykluczeniu edukacyjne-
mu i réwiesniczemu. Uwazajg, ze bariery uniemozliwiajace badZ ograniczajace
proces inkluzji edukacyjnej tkwig w samym systemie szkolnym oraz w otoczeniu
(budynkach, klasach), ktére nie odpowiada na potrzeby uczniéw o niestandar-
dowym rozwoju. Zwracaja uwage na wazne strukturalne uwarunkowania styg-
matyzacji uczniéw i niepowodzen zwiazane z praktykami dzialania (proces dia-
gnozy) i sposobami ksztalcenia ukierunkowanymi na braki i slabsze aspekty
funkcjonowania — ksztalcenie w ,kulturze bledu” (zob. np. Baglieri i in. 2011;
Rzeznicka-Krupa 2019).

Rzeczywiscie trafilismy dwukrotnie do integracji, do szkoty integracyjnej, ktora byla szkolq inte-

gracyjng rzeczywiscie na tabliczce.

Ja w ogdle nie widzg mozliwosci, zeby u nas edukacja wlgczajgca si¢ udata dopdki na kazde dziec-
ko patrzy si¢ przez pryzmat diagnozy (...) Nie patrzy na przyklad na mojego M. czy na W., ze
W. ma takie i takie potrzeby, ma problem, ma problem z pisaniem, wigc potrzebuje do tego kom-
putera, Zeby sobie z tym poradzic.

Edukacji wigczajgcej nie ma w praktyce. To jest niemozliwe zebysmy (...) kogokolwiek wtgczali,
jezeli mamy kulture bledu, ktéra polega na wykluczaniu, na wytykaniu, na eksponowaniu tego,
co jest stabe (...).

(...) Ta edukacja inkluzyjna, ona sig¢ tez nie uda, dopdki bedziemy korzystac z tych budynkdw,
z ktorych korzystamy. Tylko otoczenie powinno byc zabezpieczone w edukacji inkluzyjnej i to
powinno sig zaczqc od podstaw, od projektowania.

Drugim obszarem, ktéry wylonit si¢ w procesie analizowania wypowiedzi ba-
danych matek byt obszar zwigzany z kulturg organizacji szkolnej i podejmowanymi
praktykami dziatania (Booth, Ainscow 2002), ktére odnosza si¢ do procesu ucze-
nia sie w grupach zréznicowanych.

Sposoby uczenia (si¢) i rozwiazania dydaktyczne

W swoich wypowiedziach rozméwczynie kwestionowaly tradycyjny, nie-
przystajacy do rzeczywistych potrzeb uczniéw sposéb ksztalcenia ukierunkowa-
ny przede wszystkim na transmisje ujednoliconej zgodnie z obowiazujacym pro-
gramem wiedzy. Szkola w ich wypowiedziach jawi sie jako instytucja archaiczna,
nieefektywna i pozbawiona strategicznych celéw.

Przeciez to wszystko pochodzi z XIX wieku, ilos¢ materiatu jest przyttaczajgea, sposéb przekazy-
wania wiedzy jest okrutny, nie na dzisiejsze czasy, nie dla dzisiejszej mlodziezy. Uczq si¢ na hi-
storii czego innego, a na polskim czego innego. Literatura z zupelnie innej epoki, zamiast to
wzigc polgezyc, (...) i przeciez to, ze Mickiewicz pisat takie rzeczy, a nie inne to wynika z historii
calej. Nie ma wzbudzania ciekawosci w ogdle wsrdd dzieci.
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W rozmowie poruszana byla réwniez kwestia braku elastycznosci stosowa-
nych strategii dydaktycznych narzucajacych sekwencyjne poznawanie treéci
i wykonywanie z gory zaplanowanych zadaf, mimo ewidentnego braku ich sku-
tecznosci.

No bo nie mozemy pdjs¢ dalej. No przepraszam, tak, jesli przez 6 lat poswigcamy 15-20 minut
lekcji na cos, co nam nie wychodzi i wiemy, ze przez 6 lat nam to nie wyszto, to moze odpuscémy
sobie troszeczke, moze to wyjdzie w rzeczywistosci, w praniu, kiedy im to bedzie bardziej po-
trzebne (...).

Istotng sprawa, na ktéra zwracaja uwage rozméwczynie, jest duza koncentra-
cja szkoly na bledach ucznia, na tym czego nie potrafi, bez wskazywania jego
mocnych stron i zauwazania wkladu pracy oraz postepéw. W ocenie rozmdow-
czyh brakuje interakcji pomiedzy nauczycielem a uczniem, w ktdrej nastepuje
pozyskiwanie informacji na temat przebiegu procesu uczenia sie (tzw. oceny
ksztaltujacej).

(...) W naszym systemie moim zdaniem nie jest dobre to, Ze my uczymy poprzez pokazywanie

bledow. Jak na przyktad moj syn napisat bardzo fajne opowiadanie (...). Zanidst je do pani wy-

chowawczyni, a pani wychowawczyni mu to wszystko pokreslila, powiedziata, ze tak si¢ zdari nie
buduje (...) czyli jakby nie byla nastawiona na pokazanie tego co jest dobrze zrobione (...).

Nie doszukujemy sig drobiazgow w sukcesach, w zaletach, w predyspozycjach do pewnych rzeczy
(...) idziemy tq kulturg bledu i czasami mamy tg swiadomos¢ my wszyscy: rodzice specjalisci,
a nawet czasem sami uczniowie, ktérzy juz sq tak mocno wkomponowani w ten caly system ble-

du(...).

Zdaniem rozmdwcezyn, szkola nie bierze pod uwage tego, ze ludzie ucza sie
na rézne sposoby i w réznym tempie. R6znig sig od siebie réwniez pod wzgledem
zdolnosci do myslenia abstrakcyjnego lub rozumienia zlozonych sytuaciji.

(...) Dzieci z zespolem Downa sq dziecmi, ktore sq uczniami wzrokowymi (...) zeby mowic
z grupq potrzebujg wzmocnieri wzrokowych (...).

Sq dzieci, ktdre po prostu pewne rzeczy rozwijajg pdzniej, poniewaz mozg dojrzewa rdéznie, tak.
Sq dzieci, ktdre w pierwszych latach majq problem z matematykq. Dostajg informacje zwrotng, ze
z matematyki sq stabe, ale z polskiego sq dobre. PoZniej rozwijajq si¢ matematycznie, ale juz jakby
catkowicie tracq tez motywacje.

W trakcie rozmowy rodzice identyfikowali najwazniejsze ich zdaniem bariery
utrudniajace rowny dostep do edukagji i inkluzje w Srodowisku szkolnym. Pierw-
sza z nich ulokowana jest w samym programie szkolnym.

I pdki nie weszta chemin i fizyka to R. si¢ wszystko podobato, natomiast jak weszla chemia i fizyka
to moje dziecko zaczgto wymigkac, pomimo, ze miato tatwe rzeczy, ale mimo wszystko nauczyciel
musial wprowadzic jakies wzory z chemii, jakies wzory z fizyki i to bylo cigzkie dla R. (...) Dla-
czego R. poszta do szkoly przysposabiajgcej do pracy? Dlatego, Ze w zawoddwce miataby znowu
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chemig, fizyke, wszystkie przedmioty, na koricu musialaby zdawac egzaminy. A tutaj ma eduka-
cje takq bardzo spersonalizowany.

Kolejng grupa barier sg te wynikajgce z nieprzyjaznego srodowiska uczenia
sie. Rozmoéwczynie zauwazaly, ze bariera dla uczniéw, szczegélnie tych z nad-
wrazliwoscig sensoryczna, byt hatas na szkolnych korytarzach podczas przerw
miedzy zajeciami lekcyjnymi i glodny dzwiek dzwonkoéw szkolnych.

Niemniej ogromng barierq okazaty si¢ bariery niezwigzane z sensu stricte z podstawg prograno-

wq, czy nawet z indywidualizacjq ksztatcenia, ale barierq okazat si¢ halas, barierg okazal si¢ za
glosny dzwonek na przerwie, thumy dzieci, brak pokoju wyciszer.

Ujednolicone tempo pracy réwniez utrudnia lub uniemozliwia uczniom
i uczennicom ze zréznicowanymi potrzebami edukacyjnymi nie tylko osiggniecie
edukacyjnego sukcesu, ale moze réwniez stanowi¢ przyczyne wcze$niej wspo-
mnianego ,wypadniecia” z systemu edukacji gléwnego nurtu.

(..) Tempo w jakim odbywaly si¢ zajecia. Bylo to dla niego nie do ogarnigcia.

Zrbéznicowanie grup

Badane matki chcg, aby zréznicowanie spolecznosci szkolnej traktowane byto
nie jako problem, ale jako zadanie i wyzwanie, co wymaga spojrzenia na uczniéw
doswiadczajacych trudnosci w uczeniu sie nie z perspektywy ich deficytéw, ale
potrzeby dokonania zmian w podejSciu do pracy szkoly, programu i metod
ksztalcenia (Speck 2013: 72). Inkluzja powinna by¢ budowana na fundamencie
poszanowania dla réznorodnosci (Booth, Ainscow 2002), co doskonale rozumieja
rodzice i na co zwracaja uwage méwiac np.:

Edukacja wigczajgca bierze pod uwage takie zalozenie, zZe kazde dziecko jest inne, ze kazde dziecko
ma swoje potrzeby i swoje mocne strony, tak, na ktérych mozna budowac.

(...) Dzieci rozwijajg si¢ bardzo rdznie i weale nie znaczy, ze jezeli cos rozwing pdZniej, to rozwi-
ngt gorzej, stabiej i sobie z tym nie poradzg.

Zdaniem matek, heterogeniczna spolecznos¢ klasowa moze sprawi¢, ze znik-
na podzialy na lepszych czy gorszych. W ramach takiej réznorodnej spotecznosci
moze nastepowac wymiana i wzajemnie uczenie sig.

R. trafita do przedszkola z elementami Montessori i rewelacyjng rzeczq (...), ona byla jedynym
dzieckiem z niepetnosprawnosciq w tym przedszkolu. A byto to rewelacyjne rozwigzanie dlatego,
Ze w jednej grupie byty maluchy, 2/3-latki i 4/5-latki, wigc te starsze dzieci automatycznie zaj-
mowaty si¢ tymi mlodszymi. I to bylo tak, jak w jakiejs wielkiej jednej, duzej rodzinie i R. nie
czula sig, ze jest od kogos gorsza, bo dzieci byly na roznym stopniu rozwoju.
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Ma bardzo mieszane towarzystwo w tej szkole. To sq dzieci w edukacji domowej w réznym wie-
ku, z niepetnosprawnoscig lub bez, ktore wspdlnie sig¢ uczq.

Rozmoéwcezynie w réznorodnosci dostrzegaja wartos¢ a jej poznanie i zaak-
ceptowanie wydaje sie najlepsza droga tworzenia wspoélnoty: tej klasowej, szkol-
nej, jak i tej spoleczne;j.

Chodzi o to, zebysmy umieli akceptowac drugiego czlowieka na jego poziomie funkcjonowania

z pelnym szacunkiem do niego i tego powinnismy tak naprawdeg dzieci uczyc, i to jest jakby dla

mnie klucz.

A zatem nie tylko dzieci z zespotem Downa, ale réwniez tych wlasnie dzieci, ktdre sq wokol, ktdre
majq je widziec wokodl siebie i przez ich pryzmat rowniez widziec, ze ludzie sq rozni.

Do wszelkich inicjatyw oddolnych (...), Zeby pokazywac: stuchajcie jestesmy, swiat jest pigkny
réznorodny, korzystajcie z niego!

Bardzo wazna osig analiz zebranego materiatu, wynikajaca bezposrednio z ce-
lu badan bylo nie tylko rozpoznanie barier utrudniajacych realizacje prawa do
pelnego uczestnictwa i edukacji uczniéw ze zréznicowanymi potrzebami, ale
takze poznanie dzialan podejmowanych przez rodzicéw na rzecz zmiany sytuacji
edukacyjnej ich dzieci, a w szerszym kontekscie réwniez funkcjonowania syste-
mu edukacji.

Analizowane przez nas wypowiedzi wskazujg, ze uczestniczki dyskusji nie
poprzestaja wylacznie na identyfikacji tego, co w edukacji ich dzieci nie potoczylo
si¢ we wlasciwy sposéb, lecz przedstawiajg rowniez propozycje zmian jakie ich
zdaniem powinny sie¢ urzeczywistni¢, aby szkola stala sie przyjaznym miejscem
edukagji i rozwoju dla wszystkich uczniéw niezaleznie od kultury, jezyka, ilorazu
inteligencji, czy innych cech. Jedna z matek méwi o tym jako o marzeniu:

Marzg, ze osiggniemy taki moment i znajdziemy si¢ w takim punkcie, gdzie system bedzie dla
ucznia, a nie uczen dla systemu.

Rodzice chca edukacji stworzonej na miare potrzeb kazdego dziecka, gdzie
réznorodnos¢ postrzegana jest jako warto$¢, a mocne strony i mozliwosci staja sie
podstawa dzialania. Szkola powinna by¢ miejscem, ktére zaprasza kazdego
ucznia i uczennice, miejscem, w ktérym mlody czlowiek przez caly czas czuje
zachete:

Chodz do nas, usigdz, poczuj si¢ dobrze, pokaz nam co potrafisz, czego nie potrafisz, a my uszy-

jemy z tego fajny patchworkowy dywan twoich mozliwosci.

Usigdziemy na nim razem i zobaczymy jak bedziemy ptyngc (...).

Dla rozméwczyh wartoécig nie jest ,sukces edukacyjny” mierzony wysokimi
osiaggnieciami szkolnymi, a przede wszystkim dobre samopoczucie ucznia. Pragng
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szkoly nastawionej na budowanie réwiesniczych relacji, w ktérej rozw¢j jest
wazniejszy od rywalizacji i wynikéw.
Chcemy miec czas na to, zeby O. szkolg lubil, rozumial, zeby mieli [uczniowie] fajne relacje z ro-
wiesnikami, zeby przede wszystkim wzmacniali siebie wzajemnie, swoje mocne strony, tak jak ja
bardzo czgsto powtarzam, zeby ,te slabsze strony chronic, a dobre wzmacniac” (...) Wyscig edu-
kacyjny jeszcze nikomu nie pomdgt odnies¢ zadnego sukcesu.

Same sa czynnie zaangazowane w zmiane edukacyjna i spoleczng. Swoja
dziatalnos¢ postrzegaja w kategoriach walki, w ktérej trzeba stoczy¢ wiele mniej-
szych i wiekszych bitew o lepsza szkole oraz bardziej otwarte i akceptujace spole-
czenstwo. Rodzice uczniéw ze zréznicowanymi potrzebami majg swiadomos¢, ze
walcza nie tylko o zmiane sytuacji wlasnych dzieci, ale staja sie réwniez glosami
i reprezentantami szerszej grupy uczniéw i innych rodzicéw.

Jest mi tak dobrze jako mamie, ale tez jako spoleczniczce, ktora gdzies tam walczy na barykadach
o to, co jest troszeczke w tym systemie niemozliwe.

Tam tacy samozwariczy wojownicy walczg o prawa nie tylko ucznidw, ale w ogdle 0séb z niepet-
nosprawnosciami narazonych na szeroko pojete wykluczenie w roznych przestrzeniach.

Ja nawet nie wiedziatam, ze ja bede tak walczyc w tej edukacyi.

Rodzice walczacy o realizacje prawa do edukacji i inkluzji spotecznej swoich
dzieci musza orientowaé sie zaréowno w kwestiach polityczno-prawnych, jak
iw innych sprawach zwigzanych z uczestnictwem ich dzieci w zajeciach szkol-
nych i rozwigzaniami, ktére wspieraja je podczas tych zajec¢ (Foster, Taub, Ryndak
2014: 73). Jedna z matek moéwi o tym w nastepujacy sposéb:

Jezeli nie wigczymy rodzicdw, jezeli nie wyposazymy rodzica dziecka ze specjalnymi potrzebami

edukacyjnymi od samego poczgtku w podstawowq wiedz¢ twoich praw, twoich przywilejéw, two-

ich mozliwosci, tego jak twdj glos jest wazny od samego poczqtku (...), to nam zaden model nie
wypali, naprawde.

Skuteczne rzecznictwo wymaga zaréwno masowego ruchu, jak i dziatan po-
dejmowanych przez jednostki (Foster, Taub, Ryndak 2014: 72). Biorace udziat
w dyskusji osoby wierza w zmiane edukacyjng i spoteczng oraz w to, ze moze by¢
ona osiggnieta wylacznie przez zaangazowanie srodowiska rodzicow. Zmiana bez
ich udzialu nie ma szans na powodzenie i pozostanie wylacznie na poziomie za-
piséw prawnych i deklaracji, ktére nie znajdujg odzwierciedlenia w codziennych
praktykach edukacyjnych. Maja $wiadomos$¢, ze bez ich zaangazowania system
edukacyjny sie nie zmieni.

Ja po prostu wychodz¢ z zatozenia, ze jesli jest szansa, zeby oni zaistnieli w Zyciu i jest szansa

zmienic srodowiska, srodowisko wokdl, to ja po prostu to z moimi dziewczynami staram si¢ zro-

bic. Dlatego ze nie wierzg w to, Ze ktos mi zmieni odgdrnie strukture.
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My nie zbawimy calego Swiata, my nie zmienimy, nie zrobimy tej rewolucji, o ktdrej byta mowa,
ale mozemy zmienic mikroskopijne urywki, fragmenty zycia mtodych oséb albo nawet kawatek
tego Swiata w postaci nowej przestrzeni edukacyjnej, w postaci wprowadzenia dostgpnosci.

Rodzice wierza rowniez w skutecznos¢ sojuszy na rzecz bardziej otwartej,
przyjaznej i demokratycznej szkoly zawigzywanych przez ekspertéw, rodzicow,
aktywistow i wszystkich, ktérym przysztos¢ edukacji nie jest obojetna. Jak mowi
jedna z matek:

I jesten marzycielkg, bardzo wierz¢ w rodzicow, bardzo wierze w ekspertdw, pasjonatdéw, ideali-

stow, ktorzy szukajq rozwigzan, nie bojq si¢ gdzies tam na tych barykadach po to, zeby te chorg-

giewki gdzies bylo widac. Bo uwazam, Ze jest to jedna z drdg do zmiany.

Zakonczenie: o co walcza rodzice, aby edukacja byla ,edukacja
dla wszystkich uczniéw”

Dokonana na podstawie wypowiedzi matek rekonstrukcja doswiadczen
zwigzanych z edukacja dzieci pozwolita zidentyfikowa¢ postrzegane przez nich
bariery edukacyjne, a takze postulowane zmiany. Glosy uczniéw o zréznicowa-
nych potrzebach4 oraz ich rodzicéw uswiadamiaja nam, co jest wazne w edukagji,
na jakich filarach powinni$my jg budowag, aby prawo kazdego ucznia i uczennicy
do dobrej edukacji moglo by¢ rzeczywiste, a nie pozorowane. Z wypowiedzi ro-
dzicow wynika, Ze sg nimi przede wszystkim:

— szacunek i uwazno$¢ na drugiego czlowieka i na glos kazdej osoby, otwartos¢,
réwnos¢ i odpowiedzialnos¢, solidarnoéc i wzajemna troska;

— zmiany systemu edukacji na poziomie strukturalnym (zmiany prawne i orga-
nizacyjne);

— zmiany w systemie ksztalcenia nauczycieli;

— zmiana podejscia do programu i sposobéw ksztalcenia (zréznicowanie, do-
stepnos¢, zaangazowanie, uczestnictwo, réwne prawa, wsparcie, wspolpraca);

— wspdlpraca z rodzicami, uwzglednianie gloséw i do§wiadczen uczniéw i ich
rodzicow;

— aktywizm $rodowisk zaangazowanych w edukacje i wspoétpraca ucznidow-
samorzecznikow, rodzicéw, nauczycieli, ekspertow i decydentow.

Badane matki dostrzegaja potrzebe zmian na wielu poziomach, zaréwno
w odniesieniu do polityki edukacyjnej, programéw ksztalcenia, jak i radykalnej
zmiany sposobéw pracy dydaktycznej szkét. W ich wypowiedziach odnajdujemy
leki, obawy i dylematy, jakie towarzysza czesto towarzysza rodzicom dzieci
z niepelnosprawnosciami, co potwierdzaja m. in. badania Cwirynkalo i Zyty

* Zob. badania opublikowane w: Pawlik S., Rzeznicka-Krupa J., Gierczyk M., Hornby G. (2023), The
Voices of Autistic Adolescents on Diversity, Education and School Learning in Poland. ...
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(2014). Ich autorki zwracajg uwage na dwa kluczowe aspekty, wokoét ktorych sku-
piaja sie wypowiedzi badanych przez nie matek, tj. kwestie wyboru odpowiedniej
formy ksztalcenia (w szkolnictwie specjalnym badz ogélnodostepnym) oraz kwe-
stie zwigzane z jakoScig ksztalcenia i koniecznos$¢ indywidualnego podejscia do
potrzeb dziecka i jego rodziny. Istotnym elementem zapewniajacym wysoka ja-
kos¢ edukacji sa, zdaniem badanych, dobrze przygotowani do pracy z uczniami
z niepelnosprawnoscig i posiadajacy odpowiednie cechy osobowosciowe nauczy-
ciele. Z dokonanego przez Zamkowska (2019) przegladu zaréwno polskich, jak
i zagranicznych badan postaw rodzicow wobec edukacji wlgczajacej wynika, ze sa
one zrdéznicowane, cho¢ w wiekszosci pozytywne badz neutralne. W $wietle do-
konanej przez autorke metaanalizy rodzice doceniaja przede wszystkim spolecz-
ne korzysci jakie niesie edukacja wlaczajaca, tj. wzajemne interakcje i uczestnic-
two w zyciu szkolnym, ksztaltowanie szacunku i tolerancji dla odmiennosci. Wéréd
stabych stron wspdlnej edukacji podkreslane sa przede wszystkim brak komplek-
sowego wsparcia oraz problemy dydaktyczne, np. brak odpowiedniego przygoto-
wania nauczycieli, zbyt liczne klasy, brak odpowiednich zasobéw dydaktycznych,
czego rezultatem jest niska jakos$¢ ksztalcenia i niezaspokajanie edukacyjnych
potrzeb uczniéw z niepelnosprawnosciami. Co wazne, wielu rodzicéw w swoich
zmaganiach z systemem edukacji czuje si¢ osamotnionych i niezrozumianych
(tamze, s. 49). Z badan postaw rodzicéw dzieci w wieku przedszkolnym zrealizo-
wanych przez Barlég (2022) réwniez wynika, ze wiekszos¢ z nich dostrzega row-
noéciowy potencjal edukacji wlgczajacej i plynace z niej korzysci, a za istotny
warunek jej powodzenia uznaje wysoki kwalifikacje i przygotowanie meryto-
ryczne nauczycieli.

Na zblizone kwestie zwracaly réwniez uwage nasze rozméwczynie. To nato-
miast, co zwraca szczeg6lna uwage w analizie pogladéw badanych przez nas
matek aktywnie angazujacych sie na rzecz zmiany edukacyjnej i spolecznej to
fakt, ze ich postulaty sg zbiezne z zalozeniami i celami studiéw o niepetnospraw-
noéci (Connor i in. 2008; Baglieri i in. 2011; Valle, Connor 2019). W edukacji wia-
czajacej widza droge do budowania edukacyjnych wspélnot opartych na wza-
jemnym szacunku, zrozumieniu i trosce. Jezeli bedzie to mozliwe na poziomie
wspolnot klasowych i szkolnych, bedzie to réwniez mozliwe w spoleczenstwie,
w ktérym osoby z niepelnosprawnosciami powinny funkcjonowaé na réwnych
prawach i w poczuciu sprawiedliwego dostepu do réznego rodzaju spolecznych
zasobow (wsparcia spolecznego, edukacji, pracy, kultury). Te relacje miedzy
mikroprocesami spolecznymi a calg wspélnota znakomicie ujeta jedna z matek
moéwigc:

Chciatabym, zeby szkoly byly modelami spoleczeristw, w ktorych chcielibysmy zyc.
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I'jest to niezwykle celne podsumowanie do§wiadczen zwigzanych z edukacja
wlasnych dzieci oraz zrodzonej w odpowiedzi na nie potrzeby zmiany edukacyj-
nej jaka dostrzegaja rodzice.

W spoteczenistwie obywatelskim bardzo wazne sa wszelkie oddolne inicjaty-
wy i spoleczne zaangazowanie na rzecz rownych praw, wokét ktérych skupiaja
sie grupy ludzi. Jak pisza Firkowska-Mankiewicz i Ostrowska ,To (...) wlasnie sieci
ludzi zorganizowanych wokdt wspdlnych celdw, dziatajacych solidarnie dla ich osiqgniccia
tworza, potencjat demokratycznych przemian” (2014: 119). Agnieszka Wolowicz za-
uwaza, ze ruchy rodzicéw, poza znoszeniem barier i dzialaniami na rzecz zmiany
spolecznej moga réwniez odpowiada¢ na ,spoleczng potrzebe i tesknote za
wspolnotg” (2014: 155). Takimi demokratycznymi wspdlnotami mogg by¢ réwniez
szkoly, w ktérych kazdy moze odnalez¢ swoje miejsce i poczuc sie dobrze.
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Nietolerancja niepewnosci a problemy behawioralne
0sob z ASD - perspektywa matek

Osoby z zaburzeniami ze spektrum autyzmu (ASD) do$wiadczajg wielu probleméw w codzien-
nym funkcjonowaniu. Nietolerancja niepewnosci moze stanowic¢ jeden z czynnikéw ryzyka wa-
runkujacych wystgpienie zachowan trudnych w warunkach niepewnoéci, jednakze niewiele ro-
dzimych badan odnosi si¢ do tego problemu. Zrozumienie mechanizméw lezacych u podstaw
probleméw behawioralnych oséb z ASD jest kluczowe dla opracowania efektywnych metod in-
terwengji terapeutycznych. Celem prowadzonych eksploracji jest poznanie do$wiadczenr matek
iich opinii dotyczacych zwigzkéw nietolerancji niepewnosci z problemami behawioralnymi
u 0s6b z ASD. W badaniu uczestniczylo 6 matek wychowujacych dzieci z autyzmem. Dla realizacji
postawionego celu badawczego przyjeto jakosciowa strategie badan z wykorzystaniem metody
wywiadu jakoéciowego, a dane uzyskane w jego wyniku poddano interpretacyjnej analizie feno-
menologicznej. Wnioski z prowadzonych analiz pozwalaja przyjaé, ze badane osoby w spektrum
autyzmu cechuja sie nietolerancja niepewnosci, ktéra w znaczacy sposéb oddzialuje na ich za-
chowanie w réznych sytuacjach zyciowych a takze na codziennos¢ ich bliskich.

Stowa kluczowe: nietolerancja niepewnosci, spektrum autyzmu, problemy behawioralne, badania
jakosciowe

Intolerance of uncertainty and behavioral problems
of individuals with ASD — a mothers' perspective

Individuals with autism spectrum disorders (ASD) experience many problems in their everyday
functioning. Intolerance of uncertainty may be one of the risk factors determining the occurrence
of challenging behavior under conditions of uncertainty; however, there is little indigenous re-
search addressing this problem. Understanding the mechanisms underlying the behavioral prob-
lems of people with ASD is crucial to developing effective therapeutic interventions. The aim of
the ongoing explorations is to understand uncertainty intolerance and its relationship to behav-
ioral problems in individuals with ASD. The study involved 6 mothers of children with autism.
A qualitative research strategy was applied and a qualitative problem-focused interview method
was used. The data were subjected to interpretative phenomenological analysis. Conclusions from
the conducted analyses permit to assume that the studied people on the autism spectrum are
characterized by intolerance of uncertainty, which significantly impacts on their behavior in vari-
ous life situations and also on the lives of their relatives.

Key words: intolerance of uncertainty, autism spectrum, behavioral problems, qualitative research
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Wprowadzenie

Termin zachowania trudne odnosi sie do zachowan, ktére sg nieodpowiednie
dla wieku i poziomu rozwoju, stwarzaja niebezpieczenstwo dla osoby, ktéra je
przejawia, jak réwniez dla jej otoczenia spotecznego. Ponadto stanowia znaczace
utrudnienie w procesie edukacyjnym, gdyz zakl6caja uczenie sie nowych umie-
jetnosci lub sa przyczyna wykluczenia z tego procesu. Zachowania trudne sg
sprzeczne z normami spolecznymi, powodujg znaczny stres w zyciu rodziny oraz
pogarszaja jakos¢ zycia (E. Emerson, 2001; Zarkowska i Clements, 1994). Problemy
behawioralne (termin uzywany zamiennie) czesto wspolwystepuja z zaburze-
niami ze spektrum autyzmu (Edelson 2022; Pefa-Salazar i in. 2022). Uwarunko-
wania probleméw behawioralnych sa zlozone i nalezy przyjaé, ze majg rézne
przyczyny u poszczegélnych oséb, ale rowniez moga by¢ determinowane wielo-
czynnikowo u jednej osoby (Zielinska 2013).

Nietolerancja niepewnosci jako predyspozycja osobowosciowa, moze by¢
jednym z czynnikéw wyjasniajacych wystepowanie zachowan trudnych u oséb
z ASD, zaréwno tych internalizacyjnych jak réwniez eksternalizacyjnych. Nietole-
rancja niepewnosci stanowi znaczacy problem o0s6b z ASD w §rodowisku szkol-
nym, w ktérym musza oni realizowac wiele zadan polegajacych na umiejetnosci
przewidywania. Poniewaz przewidywanie lezy u podstaw umiejetnosci poznaw-
czych i spolecznych, trudnosci w tym obszarze prowadza do wielu wyzwan
zwigzanych z uczeniem sie. Osoby z ASD czesto maja trudnosci z przewidywa-
niem zachowan innych oséb lub zrozumieniem, czego si¢ od nich oczekuje, co
przyczynia sie do wysokiego wskaznika leku i nasilenia nietolerancji niepewnosci
(Emerson, Costley 2023).

Poszukiwanie predyktoréw zachowan trudnych u oséb z autyzmem ma
istotne znaczenie. Zrozumienie podioza nieprawidtowosci w funkcjonowaniu jest
Kluczowym czynnikiem w procesie planowania wsparcia i pomocy osobom z ASD
w codziennym Zyciu i radzeniu sobie ze stawianymi przez spoleczefistwo wyma-
ganiami.

Nietolerancja niepewnosci jako dyspozycja osobowosciowa

Koncepcja nietolerancji niepewnosci byla rozwijana od lat 90-tych, i jest trak-
towana jako dyspozycja osobowosciowa wyrazajaca sie w tendencji jednostki do
uznawania mozliwosci wystapienia negatywnego zdarzenia za niedopuszczalng,
niezaleznie od prawdopodobienstwa jego wystapienia. Jest to kluczowy sktadnik
niepokoju, leku i powigzanych patologii lekowych (Carleton i in. 2007). Sama
niepewno$¢ definiowana jest jako wiedza na temat wzglednej nieokreslonosci
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i nieprzewidywalnosci zycia oraz sposobéw radzenia sobie z nig (Gerrig 2014:
274). Nietolerancja niepewnosci byla poczatkowo konceptualizowana jako po-
znawcze, emocjonalne i behawioralne reakcje na niepewno$¢ w codziennych
sytuacjach zyciowych (za: Birrell i in. 2011). Jest opisywana jako czynnik podatno-
Sci poznawczej, ktéry przyczynia sie do rozwoju i utrzymania zaburzen leko-
wych. Osoby z podwyzszong nietolerancja niepewnosci maja negatywne przeko-
nania na temat niepewnoéci, tendencyjnie przetwarzaja informacje w kontekscie
niejednoznacznosci i dokonuja zagrazajacych interpretacji niepewnosci. Probujac
poradzic¢ sobie z wynikajacym z tego niepokojem, osoby te angazuja sie w zacho-
wania zwigzane z poszukiwaniem pewnosci, aby zapewni¢ sobie tymczasowa
ulge. Klinicznie nietolerancja niepewnosci manifestuje sie w zaburzeniach lgko-
wych i dotyczy niepewnosci co do bezpieczenstwa, krzywdy i katastrof, oceny
spolecznej, interpretacji sygnaléw somatycznych zwigzanych ze stanem zdrowia
(Jacoby 2020).

W badaniach nad nietolerancja niepewnosci ustalono zwigzek pomiedzy bada-
nym czynnikiem a lekiem. Nietolerancja niepewnosci byta powigzana z poziomem
objawéw leku uogdlnionego, zaburzen obsesyjno-kopulsywnych i leku spoleczne-
go. Wykazano zaleznosci pomiedzy korelatami poznawczymi leku spotecznego
(np. strachem przed negatywna oceng) i neurotyzmem (Boelen, Reijntjes 2009).
Zwigzek z zaburzeniami obsesyjno -kompulsywnymi potwierdzity tez inne bada-
nia. Zaréwno rytualy powtarzania, jak i sprawdzania, charakterystyczne dla za-
burzen obsesyjno-kompulsywnych byly zwigzane z nietolerancjg niepewnosci
imozna je wyjasni¢ w kontekscie emocjonalnej reakcji badanych na poczucie
niepewnoéci (Tolin i in. 2003).

Ustalenia dotyczace nietolerancji niepewnosci wystepujace u 0séb neuroty-
powych, zaczeto odnosi¢ do 0s6b ze spektrum autyzmu i badac jej zwiazki z r6z-
nymi symptomami klinicznymi charakterystycznymi dla ASD.

Nietolerancja niepewnosci w badaniach spektrum autyzmu

Charakterystyka kliniczna autyzmu jest zfozona i zréznicowana u poszcze-
golnych oséb i wiaze sie z niejednorodnym profilem trudnosci zaréwno w kon-
tekscie miedzyosobniczym jak i jednostkowym (Pisula i Oleanczuk, 2020). Deficy-
ty w zakresie spoleczno-emocjonalnej wzajemnosci, komunikacji werbalnej
i niewerbalnej, a takze zachowania stereotypowe czy rytualistyczne i opér wobec
zmian stanowia podstawowe symptomy tego zaburzenia (Chrzanowska 2015).
Kryteria diagnostyczne nie obejmuja leku jako symptomu autyzmu, aczkolwiek
wiele badan potwierdza zdecydowanie wieksze nasilenie tego problemu w grupie
0s6b z ASD (Gillott i in. 2001; White, Roberson-Nay 2009).
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Manifestowanie niektérych objaw6w klinicznych moze by¢ zwigzane z nieto-
lerancja niepewnosci, co obrazuja prowadzone w tym obszarze eksploracje. Ba-
dania dowodza, ze nietolerancja niepewnosci jest bezposrednio zwigzana z ce-
chami ASD, prawdopodobnie ze wzgledu na wspdlne podloze genetyczne,
neurologiczne lub psychologiczne (Vasa i in. 2018). Istnieje wiele dowodéw na to,
ze nietolerancja niepewnosci jest istotnym predyktorem zaburzen lekowych,
a takze dyspozycyjnym czynnikiem rozwoju leku wystepujacego u oséb ze spek-
trum autyzmu w biegu zycia (Boulter i in., 2014; Conner i in. 2022; Jenkinson i in.
2020; Keefer i in. 2022). Czlowiek przychodzi na $wiat ze zdrowym poziomem
nietolerancji niepewnosci, a w miare rozwoju, gdy zaczyna rozumie¢ niepewnosé
i sobie z nig radzi¢, nietolerancja maleje. Proces uczenia si¢ radzenia sobie z nie-
pewnoscig nie zachodzi w ten sam sposéb u 0séb ze spektrum autyzmu, co moze
by¢ przyczyna wysokiego poziomu objawéw lekowych powszechnie obserwo-
wanych w tej populacji (Normansell-Mossa i in. 2021).

Osoby ze spektrum autyzmu czesto w okresie dojrzewania doswiadczajq na-
silonych stanéw depresyjnych, zwigzanych z doznaniami naptywajacymi z ota-
czajacego Srodowiska, a takze poczuciem odmiennosci, niezrozumienia, odtrace-
nia (Bleszynski 2011), a niekiedy doswiadczaniem przemocy rdéwiesniczej
(Bleszynski 2023). Depresja odgrywa znaczaca role w rozwoju wspétwystepuja-
cych schorzen psychiatrycznych u oséb z ASD (Conner i in. 2022). Badania z okre-
su pandemii COVID-19 potwierdzily wyzszy poziom depresji w grupie oséb
z ASD niz w populacji ogélnej oraz zwiazek depresji z nietolerancja niepewnosci
(Eversiin. 2023).

Analizom poddawano réwniez zwiazki nietolerancji niepewnosci z objawami
Klinicznymi spektrum autyzmu, a gléwnie z wystepowaniem zachowan stereoty-
powych i rytualistycznych czy obsesyjno-kompulsywnych. Normansell-Mossa
z zespolem testowali dwa modele teoretyczne wyjasniajace role nietolerancji nie-
pewnosci w wystepowaniu leku u dorostych oséb z ASD. W pierwszym modelu
testowano poglad, w mysl ktérego nietolerancja niepewnosci — zjawisko ewolu-
cyjne wspoélne dla wszystkich ludzi — moze wyjasnia¢ niektére poznawcze aspek-
ty leku w autyzmie. Drugi model sugeruje, ze pierwotne réznice neurorozwojowe
zwigzane z cechami autystycznymi leza u podstaw wrazliwosci sensorycznej
i zachowan zwigzanych z poszukiwaniem bodzcéw zmystowych, co z kolei
zwieksza nietolerancje niepewnosci i wynikajacy z niej niepokéj. W wyniku pro-
wadzonych badan stwierdzono, ze model ,neurorozwojowy” byl lepiej dopaso-
wany do modelu leku niz model ,stresu ewolucyjnego” (Normansell-Mossa i in.
2021). Rowniez w badaniach MacLennana i zespolu wykazano, ze nadreaktyw-
nos¢ sensoryczna, nietolerancja niepewnosci i catkowity lek byly ze sobg istotnie
powiazane. Nadreaktywnos¢ sensoryczna stanowi kluczowy element w rozwoju
leku, a nietolerancja niepewnosci jest waznym czynnikiem posredniczacym
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w rozwoju i utrzymywaniu si¢ leku w autyzmie (MacLennan i in. 2021). Nad-
wrazliwo$¢ sensoryczna moze prowadzi¢ do niespodziewanych napadéw leku
lub wscieklosci i przyczyniac sie do powaznego ograniczenia repertuaru zacho-
wan (Frith, 2008). Analizy prowadzone przez Neil i in. wykazaly, Ze nietolerancja
niepewnosci i lek wyjasnialy okolo polowy wariancji wrazliwosci sensorycznej
dzieci autystycznych, co Swiadczy o wieloczynnikowych uwarunkowaniach tych
probleméw. U dzieci z autyzmem, nietolerancja niepewnosci pozostala istotnym
predyktorem wrazliwosci sensorycznej po uwzglednieniu wptywu leku (Neil i in.
2016). Niepokoj spowodowany réznicami w przetwarzaniu sensorycznym u oséb
z autyzmem moze by¢ zmniejszony przez powtarzajace sie¢ zachowania, w tym
zachowania motoryczne i naleganie na zachowanie stalodci. Nietolerancja nie-
pewnodci i lek posrednicza w zwiazku miedzy przetwarzaniem sensorycznym
a wystepowaniem stereotypowych oraz powtarzajacych sie zachowan u dzieci
z autyzmem. Réwniez badania prowadzone w grupie oséb dorostych potwierdza-
ja znaczenie nietolerancji niepewnosci dla wystepowania zachowan rytualistycz-
nych i stereotypowych, zwigzanych z deficytami zmystowymi (Moore i in. 2022).
Inni autorzy podkreslaja, ze zar6wno niedostateczna reaktywnos¢, jak i nadreak-
tywnos¢ sensoryczna sg istotnie zwigzane z manieryzmami ruchowymi i nalega-
niem na zachowanie identycznosci, a zwiazki te sa regulowane przez nietolerancje
niepewnoédci i lek (Beneytez 2023; Wigham i in. 2015). Zachowania autostymula-
cyjne czy rytualistyczne moga mie¢ na celu zmniejszanie poczucia niepewnosci
(Joyceiin. 2017).

Prezentowane analizy potwierdzaja znaczenie wystepowania nietolerancji
niepewnosci dla funkcjonowania 0s6b z ASD, oraz jej zwiagzki z symptomami
behawioralnymi, co stanowi podstawe teoretyczng prowadzonych badan.

Zalozenia metodologiczne badan wlasnych

Celem prezentowanych badan jest poznanie indywidualnych doswiadczen
matek i ich opinii dotyczacych przejawdéw nietolerancji niepewnosci i jej zwiaz-
kéw z problemami behawioralnymi wystepujacymi u ich dzieci z ASD. Badania
zostaly osadzone w paradygmacie interpretatywnym, przyjeto jakosciowaq strate-
gie badan. Postuzono sie metoda wywiadu jakoSciowego, skoncentrowanego na
problemie (por. Flick 2011; Rubacha 2008). Wywiady byly prowadzone w drugiej
polowie 2023 r. z szeScioma matkami 0s6b ze spektrum autyzmu. Czas badania
zawieral sie w przedziale 40 do 60 minut, a spotkania byly prowadzone w gabine-
tach dwdch placéwek terapeutycznych, z ktérych rekrutowane byly osoby bada-
ne. Przed przystapieniem do badania respondentki byly informowane o celu
badania i dobrowolnosci uczestnictwa oraz wyrazaly swiadoma zgode na udziat
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w wywiadzie. Zostaly réwniez poinformowane o tym, Ze zadne dane pozwalaja-
ce na ich identyfikacje nie beda ujawniane. Pytania dotyczyly doswiadczeinh matek
zwigzanych z przejawianiem przez ich dzieci nietolerancji w sytuacji niepewno-
Sci. Material badawczy zostal poddany interpretacyjnej analizie fenomenologicz-
nej (Smith, Osborn 2003). W celu ochrony danych osobowych i zachowania pouf-
nosci, imiona poszczegodlnych oséb zostaly zakodowane. Szczegélowe informacje
na temat cech demograficznych dzieci badanych matek zawiera tabela 1.

Tabela 1. Charakterystyka cech demograficznych dzieci badanych matek

Kod | Ple¢ | Wiek | Strukturarodziny | Rodzenstwo | Rodzaj szkoly Flil:::ije (;(Ilz‘a:;:::ie
Ml | M 17 pelna tak SS NI

M2 | M 10 pelna tak SO N

M3 | M 13 pelna nie SS NI L

M4 | M 16 pelna nie SO N

M5 | M 18 pelna tak SS NL U

M6 | M 12 pelna nie SS NI, L

Objasnienia: M1-M6 — kod wywiadu, M — ple¢ meska SS — szkola specjalna, SO — szkola ogélnodo-
stepna, SI — szkola integracyjna, N — norma intelektualna, NI — niepelnosprawnos¢ intelektualna (L —
stopien lekki, U — stopiefi umiarkowany).

Zrédto: opracowanie wiasne.

Analiza badan wlasnych

Analiza materialu badawczego rozpoczela sie od odstuchania i transkrypcji
nagran. Nastepnie tekst byl wielokrotnie czytany i sporzadzane byly wstepne
notatki. W dalszym etapie wylonione zostaly jednostki znaczeniowe i nastapilo
integrowanie podobnych watkéw tematycznych w kategorie. Podczas analizy
kolejnych przypadkéw zwracano uwage na indywidualnoé¢ i réznorodnoé¢ do-
Swiadczen. Nastepnie poszukiwano wzorcéw wspélnych dla poszczegélnych
0s6b. W toku analizy danych z wywiadéw prowadzonych z matkami oséb z au-
tyzmem wyodrebnione zostaly trzy kategorie ogélne oraz przyporzadkowane im
kategorie szczeg6lowe. Do kategorii ogélnych zaliczono sytuacje, w ktérych ba-
dani ujawniaja nietolerancje niepewnosci, reakcje w sytuacji niepewnosci oraz
wplyw nietolerancji niepewnosci u dzieci z ASD na funkcjonowanie rodziny.
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Sytuacyjne uwarunkowania a nietolerancja niepewnosci

Badani doswiadczali probleméw zwiazanych z nietolerancja niepewnosci
w réznych sytuacjach zyciowych. Zaskakiwaly ich zaréwno nowe sytuacje, jak
réwniez nieoczekiwane zmiany w sytuacjach znanych. Nowe sytuacje wigzaly sie
z trudnosciami w przewidywaniu i zaplanowaniu kolejnych dzialan i brakiem
przygotowania do tych wydarzen. Problemy dotyczyly nieoczekiwanych bodz-
cow sensorycznych, reakcji spolecznych, nowych miejsc, nieoczekiwanych
zmian w planie dnia czy niepewnosci w sytuacjach edukacyjnych.

Jednym z identyfikowanych przez matki probleméw jest obawa przed nie-
oczekiwanymi bodZcami sensorycznymi, ktére sa dla ich dzieci Zrédtem dyskom-
fortu. Unikanie okres$lonych do$wiadczen sensorycznych jest charakterystyczne
dla 0séb przejawiajacych nadwrazliwosé, w przypadku ktdérej samopoczucie oséb
z ASD moze sie znacznie pogorszy¢. Przykladem jest tu sytuacja chlopca z nad-
wrazliwoscia stuchowa, ktéry nie chce przebywac w otoczeniu, gdzie moze ze-
tkna¢ si¢ z glosnym bodzcem akustycznym.

M2: ,Boi si¢ nowych sytuacji, gdzie oczekuje, ze cos si¢ wydarzy, nie wie co za chwilg zobaczy:

np. bedzie glosny dzwiek, albo sprzet, ktérego nie zna, a ktdry moze byc glosny. Przewidywanie

co sig¢ moze wydarzyc juz go nakreca”.

Znaczne trudnosci wystepowaly réowniez w sytuacjach kontaktow spolecz-
nych. Niepewno$¢ reakgji otoczenia, przewidywanie porazki, towarzysza osobom
z ASD podczas ich relacji z réwie$nikami i rzutuja na funkcjonowanie w spote-
czenstwie. Charakterystyczne jest wycofanie, unikanie relacji z nowymi, niezna-
jomymi osobami, co ogranicza budowanie kontaktéw i rozwijanie sieci spotecz-
nych, ktére moglyby by¢ w przyszlosci zrédlem wsparcia.

M4: ,Mysle, ze boi si¢ nowych sytuacji, z ktorymi musiatby sobie radzic. Miat wiele trudnosci w

szkole podstawowej i chyba boi si¢ kompromitacji. Nie chce nawigzywac nowych znajomosci, bo

on chciatby wiedziec jak ktos sig zachowa, a tego nie da si¢ przewidziec”.

Problemem u niektérych badanych jest zmiana miejsca pobytu i niepewnosé
tego, co bedzie w innych, nieznanych warunkach. To co stanowi dla oséb neuro-
typowych zrédlo ciekawosci poznawczej, przyjemnosci czy relaksu w przypadku
0s6b z ASD bywa powodem zdenerwowania. Zmiana miejsca wiaze sie z prze-
bywaniem w nowym, nieznanym otoczeniu, ktére z réznych wzgledéw moze by¢
stresujace, gdyz nie wszystkie jego elementy sg dla osoby z ASD przewidywalne.
Matki zauwazaja, ze wyjazdy na wycieczki, wczasy, a nawet krétkie wyjscia, sa
dla ich dzieci duzym wyzwaniem.

Me: ,Gdy jedziemy w jakies miejsca pierwszy raz, musi wszystko wyoglgdac, musi wejs¢ na

google, wygooglowac sobie, zobaczyc. To jest ten numer, to jest ten numer i wtedy jest OK. I naj-
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lepiej jest kiedy jeZdzimy do tego samego miejsca, to jest wszystko w porzqdku. Na przyktad tak
samo jak jest dziewigc dni to dziewigc dni i musimy wracac”.

M4: ,Wilasciwie to prawie nie wyjezdzamy, dla niego to silny stres, spanie poza domem hmm no
to duzy problem. Widzg, ze bardzo si¢ denerwuje, czasem nic nie mowi, ale widze jak si¢ z tym
meczy. Dla niego to nie jest zadna przyjemnosc”.

Charakterystyczne dla badanych jest podazanie za ustalonym wczesniej har-
monogramem. Doswiadczanie zmian zaplanowanej sytuacji réwniez moze sta-
nowi¢ zrédlo przykrych przezy¢. Badani zmagajq sie z nieoczekiwanymi w roz-
kiadzie dnia zdarzeniami, ktére sg dla nich nieakceptowalne, bo burza ustalony
porzadek dajacy poczucie bezpieczefistwa.

M5: , Zmiana powoduje ataki ztosci. Musze wczesniej i wiele razy tumaczyc, ze cos bedzie ina-
czej. PdzZniej powtarza to caly dzieri. Zmiany oséb, termindw zajec to duzy problem. Jak terapeu-
ta odwota zajecia, to bedzie tak chodzit caty dzieri i meczyt tym, ciggle musze potwierdzac, ze za-
jecia sq odwotane, az to sobie jakos w glowie utozy”.

Poczucie niepewnosci wiaze si¢ réwniez z trudnosciami w funkcjonowaniu
w roli ucznia. Badane matki identyfikowaly problemy w obszarze edukacyjnym.
W ich ocenie nietolerancja niepewnosci zaburza proces uczenia sie zaréwno
w formie indywidualnej jak i w zespole klasowym. Przeorganizowanie aktywno-
Sci w szkole moze nasila¢ frustracje, utrudnia¢ nabywanie wiedzy i korzystanie
z lekgji. Problemy edukacyjne wystepuja tez w Srodowisku domowym.

M3: , Jak nie zna odpowiedzi, albo nie umie sam zrobi¢ zadania zaczynajq sig histerie. Nie ma
szans, zeby zaznaczyl cos na chybit trafil, bo on musi wiedzie¢ czy to jest dobrze. (...) A i nie
znosi odpowiedzi nie wiem, no wymyslit sobie, ze dorosli muszq wiedziec, a jak czasem musze
powiedziec, no ze nie wiem, to zamegcza gadaniem i widac, ze sig denerwuje”.

Nietolerancja niepewnosci u badanych wiazala sie z pojawieniem sie leku,
ktéry generowaly zmieniajace sie warunki lub §wiadomos¢ mozliwosci wystapie-
nia zmiany. Problemy w obszarze integracji sensorycznej, deficyty w rozwoju
spolecznym, a takze sztywno$¢ i przestrzeganie rutyny stanowia czynniki, ktére
sprzyjaja rozwojowi leku w sytuacji niepewnosci.

Reakcje 0séb z ASD w obliczu niepewnosci

Osoby z ASD w reakcji na niepewnos¢ doznajaq szeregu probleméw behawio-
ralnych zaréwno o charakterze internalizacyjnym i eksternalizacyjnym. Matki
uczestniczace w badaniu zauwazaja u swoich dzieci rézne reakcje w sytuacji do-
Swiadczania poczucia niepewnosci, co wynika zapewne z indywidualnych uwa-
runkowan. Badani rodzice wskazali na wystepowanie reakcji lekowych, placzu,
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zachowan autostymulacyjnych, a takze agresywnych i autoagresywnych oraz
zachowan kompulsywnych.

Matki opisywaly, ze ich dzieci z ASD zmagaja sie z lekiem, pojawiajacym sie
w sytuacji niepewnosci. Lek znaczaco utrudnial funkcjonowanie dzieci w roz-
nych obszarach zycia. Opisywane zachowania mialy charakter leku uogélnionego
i atakow paniki, ale tez leku spolecznego.

M4: ,On wszystkiego unika, nigdzie nie chce wyjechac, najczesciej spedza czas w domu. Ttuma-
cze mu, ale mowi, ze nie wie jak bedzie i nie chee ryzykowac, ze mu sig nie spodoba. (...) Zatuje,
ze si¢ poddaje, ale wiem, Ze strach go przerasta”.

M2: ,Jak sytuacja jest nieprzewidywalna i dzieje si¢ nagle, a ja nie moge go w zaden sposéb
przygotowac, to pojawiajg si¢ ataki paniki — ma taki rozbiegany wzrok, odlatuje, drzq mu rece no
i trudno wtedy do niego dotrzec”.

Kolejng z wymienionych przez matki reakcji dzieci jest placz i krzyk. Jest to
jedno z zachowan trudnych, z ktérym rodzice zmagaja sie¢ zar6wno w srodowi-
sku domowym jak réwniez w miejscach publicznych. Zachowanie to zwraca
uwage otoczenia, z ktérego perspektywy czesto wydaje si¢ irracjonalne. Reakcje
postronnych 0séb na zachowanie dziecka bywaja dla rodzicéw Zrédlem silnego
stresu.

Meé: ,To byt taki czas [zmiany rytmu dnia wynikajgce z lockdownu w czasie pandemii COVID-
19], ze on przestat si¢ kontrolowac. Ja po prostu przestatam z nim chodzic do sklepu. (...) Weszli-
smy do sklepu a on zaczgt skakac ze zlosci, tak strasznie krzyczec (...).Wyjazdy inne miejsca, on
juz placze, on juz krzyczy. To jest bardzo trudne dla niego. Gdy zatrzymamy si¢ w hotelu i przy-
ktadowo nie jest ten pokoj co zawsze (...) potrafil przez pét nocy plakac”.

M3: ,Gdy Internet mu si¢ zepsuje i nie wie kiedy si¢ naprawi, chodzi nakrecony i zaczyna pla-
ka¢, ciggle pyta , Kiedy komputer si¢ naprawi”. Nakreca si¢ i wybucha placzem. Jest to naprawde
ucigzliwe”.

Rodzice doswiadczali takze zachowan agresywnych ze strony swoich dzieci,
gléwnie o charakterze agresji fizycznej. Zachowanie to nie mialo na celu wyrza-
dzenia krzywdy, ale pojawialo si¢ w odpowiedzi na frustracj¢ do$wiadczang
w sytuacji niepewnosci. Nagle zmiany w planie dnia powodowaly u jednego
z chlopcéw silne pobudzenie, ktére czesto roztadowywal poprzez pchnigcie lub
uderzenie rodzica, inny szarpal mame lub popychat ja. Obaj chlopcy przejawiaja-
cy zachowania agresywne mieli sprzezong niepelnosprawnos¢ intelektualna.

M1: ,No zdarzy sig, ze jak si¢ zdenerwuje, bo cos jest nie po jego mysli to uderzy, albo pchnie
z calej sily. Potem przeprasza, ale trudno sobie z tym radzic”.

Mb5: , Najczesciej dochodzi do szarpania, czasem probuje szarpac bluzke lub pchngc”.
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Zachowania autoagresywne w autyzmie maja zrdéznicowane przyczyny
i funkcje, jednakze czes¢ tych zachowan, jak wynika z analizy wypowiedzi matek,
odnosi sie do nietolerancji niepewnosci. Niektére badane zwrdcily uwage na pro-
blem autoagresji wystepujacy w sytuacji nieoczekiwanych zmian lub braku pew-
nosci co do przyszlych wydarzen. Zachowania te sa dla badanych znaczacym
wyzwaniem.

MB5: ,Zmiany osob, termindw zajec to duzy problem, czasem zaczyna si¢ denerwowac w samo-
chodzie, krzyczy, uderza si¢ w glowe”.

Me: , Zaczqt gryZc siebie i ubranie, rozrywat je zebami na kawatki, mial przy tym duzo sily”.

Z zaburzeniami ze spektrum autyzmu wspolwystepuja zachowania obsesyj-
no-kompulsywne. Wéréd zidentyfikowanych zachowan z tego obszaru, nasilaja-
cych sie w sytuacji niepewnosci cztery sposréd badanych matek wymienilo kom-
pulsywne zadawanie pytan, najczesciej majace na celu upewnienie sie co bedzie
sie dzialo, jaki jest plan lub jak nastepuja po sobie zdarzenia. Czes¢ os6b wielo-
krotnie zadaje te same pytania do momentu upewnienia sie, ze wiedza, co bedzie
sie dzialo w najblizszej przyszlosci.

M1: ,Ciggle pyta: Co teraz bedzie? Jak mu nie powiem to pyta coraz glosniej. Wszystko musi byc

ustalone. Tych pytarn w ciggu dnia jest bardzo duzo, ciggle musi si¢ upewniac”.

Ponadto matki zglaszaly tez wystepowanie natretnych czynnosci jak spraw-
dzanie godziny, ustawianie kalendarza czy rytualy zwigzane z porzadkowaniem
przestrzeni.

Matki wsrdd zachowan stanowiagcych znaczacy problem wymienily takze za-
chowania stereotypowe, o charakterze autostymulacyjnym. Zachowania te nasila-
ja si¢ w sytuacji frustracji wywolanej niepewnoscia. Ich funkcjag moze by¢ reduk-
cja napiecia i proba regulacji emocji, co obrazuja ponizsze wypowiedzi matek.

M2: ,Gdy nie jest czegos pewny, ma jakies watpliwosci, to od razu to widac, nasilajg si¢ auto-

stymulacje, pociera rekami o rece albo o spodnie, macha. Tak si¢ roztadowuje”.

M1: ,On juz wczesniej robi plan, sam uklada co bedziemy robic. Musi wiedziec, co bedzie po
czym, bo inaczej si¢ denerwuje. Nasila mu si¢ klepanie [manieryzmy ruchowe] i krzyczy”.

Analizujac zebrany material mozna stwierdzi¢, Ze nieradzenie sobie z niezna-
nym moze stanowi¢ podloze gléwnych probleméw behawioralnych, zaréwno
tych o charakterze internalizacyjnym jak i eksternalizacyjnym, wystepujacych
u dzieci badanych kobiet. Nalezy jednak podkresli¢, ze Zrédla probleméw beha-
wioralnych u 0séb z autyzmem sg bardzo zréznicowane, a nietolerancja niepew-
nosci jest jedna z mozliwych zmiennych regulujacych ich wystepowanie.
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Rodzina a nietolerancja niepewnosci

Ostatnig wyodrebniona kategoria jest wplyw probleméw wynikajacych z nie-
tolerancji niepewnosci na funkcjonowanie rodziny. Obejmuje on takie kategorie
szczegOlowe jak funkcjonowanie w schemacie, ograniczenia w roznych obsza-
rach zycia rodzinnego oraz doSwiadczanie stresu i frustracji.

W doswiadczeniach matek widoczne jest dostosowanie sie do stylu funkcjo-
nowania dziecka, co wigze si¢ z malo elastycznym i schematycznym funkcjono-
waniem czlonkéw rodziny. Podporzadkowywanie sie schematowi sluzy zacho-
waniu spokoju i unikniecia eskalacji probleméw behawioralnych u dzieci. Jest to
strategia radzenia sobie, ktéra wykorzystuje wiekszos¢ rodzin, ale nie zawsze jest
ona efektywna. Rodzice doswiadczajg zmeczenia, zwigzanego z koniecznoscig
ciaggltego planowania, przewidywania wydarzen i uprzedzania dziecka o tym co
sie wydarzy. Jednakze w codziennych warunkach, gdzie nie wszystkie sytuacje
da sie zaplanowa¢, bywa to bardzo ucigzliwe. Minimalizowanie skutkéw wynika-
jacych z trudnoéci w radzeniu sobie z nieznanym pochlania zasoby energetyczne
rodziny. Obrazuje to wypowiedz jednej z matek:

M2: ,On potrafi tak umeczyc, tym ciggltym pytaniem, czasem juz naprawde mamy dosyc i nie

wiem co robic. No ile razy mozna wszystko ttumaczy¢ od nowa. Czasem siadam i udaje, Ze nic

nie stysze, zeby chociaz chwilg miec dla siebie”.

Me6: , Wszystko muszg mu mowic, zeby wiedziat po porostu. Trzeba sig do niego dostosowac”.

Mb5: , O spontanicznosci nie ma mowy, wszystko muszg wezesniej przemyslec i zaplanowac. Tak
to juz u nas jest i chyba sig to nie zmieni”.

Rodziny poza koniecznoscig funkcjonowania w schemacie, niekiedy sa zmu-
szone do ograniczenia swojej aktywnosci w réznych obszarach zycia. Dotyczy to
relacji z dalsza rodzina, wypoczynku, uczestnictwa w wydarzeniach kulturalnych
czy organizacji czasu wolnego. Przykladem moze by¢ przedstawiony ponizej opis
doswiadczen jednej z badanych kobiet podczas wyjscia na sale zabaw podczas
pandemii.

Mé: ,Ja bardzo duzo z nim chodze. Byl taki czas, ze tez go nigdzie nie bralam, bo po prostu zda-

rzyla mi si¢ taka sytuacja (...) Ze bez powodu krzyczy skacze, wszyscy rodzice na mnie patrzq, ja

go nie moge stamtqd wyciggngc bo on jest silny i on tak skakat strasznie ze ztosci i ja go wtedy
przestatam brac wszedzie (...)".

Matki zmagajace sie z problemami wynikajacymi z nietolerancji niepewnosci
doswiadczajg wysokiego poziomu stresu w réznych sytuacjach, a takze frustracji
potrzeb zaréwno wiasnych jak i pozostalych czlonkéw rodziny. Rodzicéw stresu-
je nieprzewidywalnos$¢ zachowan dziecka w réznych sytuacjach, w ktérych do-
$wiadczaja poczucia niepewnosci, a takze trudnosci w opanowaniu reakcji beha-



102 Aneta Lew-Koralewicz

wioralnych ich dzieci. Ponadto rodzice doznaja przykrych emocji wywolanych
przez reakcje spoleczne na zachowanie ich dziecka, a takze brak zrozumienia
probleméw z jakimi sie zmagaja. Przezycia te niekiedy skutkuja izolacja od czesci
otoczenia spolecznego.

M3: ,Nie jestem pewna jak on zareaguje. Nie jestem w stanie przerwac tych zachowari. (...) Lu-
dzie dziwnie sig¢ patrzg”.

Meé: ,W duzej mierze sig odsungtam, bo ludzie tego nie rozumiejg”.

Nietolerancja niepewnosci przejawiana przez dzieci w znacznym stopniu
kontroluje zycie ich rodzin, wplywa na stan emocjonalny rodzicéw, a takze orga-
nizacje zycia rodzinnego. Funkcjonowanie rodziny jest w duzej mierze zalezne
od rodzaju i nasilenia probleméw behawioralnych, ktére sa udzialem ich potom-
stwa oraz od strategii wykorzystywanych przez rodzicow w celu przezwyciezenia
probleméw dzieci w sytuacji niepewnosci.

Podsumowanie

Przeprowadzone badania, majace charakter badan wstepnych, pozwolily
zgodnie z przyjetym celem na poznanie indywidualnych doswiadczeni os6b
z ASD w obszarze nietolerancji niepewnosci z perspektywy ich matek. Analiza
danych badawczych pozwala na wysuniecie wnioskéw dotyczacych uwarunko-
wan zachowan trudnych.

Nietolerancja niepewnosci jest czynnikiem posSredniczacym wystepowaniu
probleméw behawioralnych u 0séb z ASD. Konsekwencje wynikajace z nietole-
rancji niepewnosci obejmuja rézne sytuacje zycia codziennego i manifestujq sie
w srodowisku rodzinnym, szkolnym i w szerszym otoczeniu spotecznym. Podob-
ne wnioski wynikaja z analiz prowadzonych przez Hodgson i in. (2017).

Zidentyfikowane w badanej grupie sposoby reagowania na wystapienie po-
czucia niepewnosci to zachowania kierowane do wewnatrz, gléwnie o charakte-
rze leku, co znajduje odzwierciedlenie w innych badaniach (Hwang i in. 2020). jak
i na zewnatrz. Do zidentyfikowanych zachowan trudnych nalezaly zachowania
autostymulacyjne, obsesyjno-kompulsyjne, agresywne i autoagresywne. Zwiazki
nietolerancji niepewnosci z problemami behawioralnymi przedstawili réwniez
inny badacze (Vasa i in. 2018; Ye i in. 2023). Badania prowadzone przez wsréd
30 os6b z autyzmem w wieku szkolnym wykazaly silny zwiazek przetwarzania
sensorycznego z hietolerancjg niepewnosci zaréwno na poziomie behawioralnym
jak i neurofizjologicznym (Cardon i in. 2023). Z badan prowadzonych przez Hos-
seinjani i Zemestani (2023) wsréd uczniéw z ASD pomiedzy 8 a 18 rokiem zycia
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wynika, ze zwigzek pomiedzy problemami eksternalizacyjnymi a nietolerancja
niepewnosci jest znaczacy.

Nietolerancja niepewnosci wystepujaca u badanych ma negatywny wplyw na
funkcjonowanie rodziny, gdyz nasila wystepowanie stresu i frustracji i obniza
jakos¢ zycia rodzin wychowujacych dzieci z ASD. Na podstawie wnioskéw z ba-
dan Ong i in. mozna przyjaé, ze rodzice postrzegali nietolerancje niepewnosci
jako wazny czynnik, ktéry czesto przejawial sie w podwyzszonej reaktywnosci
emocjonalnej i behawioralnej ich dzieci. Rodzice opisywali reakcje na niepewnos¢
jako bardziej intensywne w przypadku ich dzieci ze spektrum w poréwnaniu
z dzie¢mi nieautystycznymi, przy czym niektére zachowania byly zwigzane
z cechami autyzmu lub nasilone przez te cechy. Wiekszo$¢ badanych stwierdzita,
ze trudnos$ci zwiazane z niepewnoscia mialy znaczacy negatywny wplyw na do-
brostan rodziny (Ong i in. 2023). Wnioski te potwierdzone zostalty w badaniach
prowadzonych przez Cardon i Bradley (2023) w okresie pandemii COVID-19.
Stres wystepujacy u dzieci w tym okresie, zwigzany z nietolerancja niepewnosci
i wynikajacym z niej nasileniem zachowan problemowych byt czynnikiem przy-
czyniajacym sie do nasilenia stresu rodzicow.

W celu poprawy jakosci zycia oséb z ASD i ich rodzin konieczne jest uwzgled-
nienie w procesie pomocowym koncepgcji nietolerancji niepewnosci, co odnosi sie
zaréwno do procesu diagnostycznego, obejmujacego analize funkcjonalng za-
chowan trudnych jak i terapeutycznego, w ktérym nalezy uwzgledni¢ metody
dazace do zwiegkszania tolerancji niepewnosci. Przykladem moze by¢ odmiosesyj-
ny program (CUES-©), majacy na celu terapie nietolerancji niepewnosci os6b
z ASD w codziennych sytuacjach, ktéry realizuja w Srodowisku domowym prze-
szkoleni rodzice (Rodgers i in. 2017).

Ograniczeniem badan jest niewielka grupa respondentéw. W celu poszerze-
nia wiedzy na temat nietolerancji niepewnosci wskazane byloby przeprowadze-
nie analiz wérdéd wiekszej grupy oséb w spektrum autyzmu z uwzglednieniem
ich plci, wieku i poziomu funkcjonowania.
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Rodzic zgubiony w systemie — o zyciu rodzica
dziecka z niepelnosprawnoscia w perspektywie
badania autoetnograficznego

Artykul podejmuje temat sytuacji rodzica dziecka z niepelnosprawnoscia, mozliwosci jego aktyw-
nosci zyciowej oraz realizacji potrzeb. W szczegélnosci analizowana jest sytuacja rodzicow dzieci
wentylowanych mechanicznie, wymagajacych calodobowej opieki. W tekscie zostalo opisane ba-
danie przeprowadzone wedlug strategii jakosciowej, metoda autoetnografii kolaboratywnej. Ana-
liza powstalej narracji pozwolila autorkom na wylonienie kategorii dotyczacych macierzynstwa,
asystentury oraz budowania tozsamosci matki dziecka wentylowanego mechanicznie. Wnioskiem
z czynionych analiz jest wybrzmiewajaca potrzeba zmiany zaréwno w spotecznym dyskursie do-
tyczacym rodzica dziecka z niepelnosprawnoscia, jak i w systemowym wsparciu rodziny.

Stowa kluczowe: macierzynstwo, niepelnosprawnos¢, wsparcie, mechaniczna wentylacja

A parent lost in the system — about the life of a parent of a child
with a disability in the perspective of an autoethnographic study

The article discusses the situation of a parent of a child with a disability, the possibilities of his vital
activities, and the fulfillment of needs. The situation of parents of mechanically ventilated children
who require round-the-clock care is examined in particular. The text is based on qualitative re-
search using collaborative autoethnography. The analysis of the resulting narrative allowed the
authors to identify categories regarding motherhood, assistantship, and building the identity of
the mother of a mechanically ventilated child. We conclude that there is a need to change both the
social discourses concerning the parent of a child with disabilities and the systemic support of the
family.

Key words: maternity, disability, suport, mechanical ventilation
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»Zrozumie¢ samego siebie, to byc zdolnym do opowiadania o samym sobie
historii zrozumiatych i zarazem mozliwych do przyjecia przez innych,
przede wszystkim mozliwych do przyjecia”.

Paul Ricoeur

Wprowadzenie — o zasadzie nieoznaczonosci jako ramie
interpretacyjnej postrzegania sytuacji rodzica dziecka
z niepelnosprawnoscia.

W perspektywie rozwazan w obszarze pedagogiki specjalnej, jakos¢ i specyfi-
ka zycia rodzica dziecka z niepelnosprawnoscig wpisuje sie¢ w obszar badan i ana-
liz dotyczacych jego rodziny. Aspektami podejmowanymi czesto w literaturze
w tej tematyce sa: kryzys rodzica zwigzany z niepelnosprawnoscia dziecka (Kan-
del, Merrick 2007; Roll-Pettersson 2010; Galuszka, Ochman 2022), zjawisko wzro-
stu postraumatycznego (Parchomiuk, Byra 2018), role rodzicielskie, specyfika
macierzyhstwa/ojcostwa zwiazanego z niepelnosprawnoscia dziecka (Aksamit
2019, 2021), a takze proces wsparcia rodziny (Bartég 2019). Im wieksza uwaga
skierowana jest na doswiadczenia zwigzane z byciem matka/ojcem, tym mniej
wyrazne, mniej zauwazalne wydajg sie kwestie zwigzane z poza-rodzicielskimi
obszarami zycia danego czlowieka. Jednostronno$¢ postrzegania zyciowych do-
Swiadczen rodzicow (gléwnie przez pryzmat niepetnosprawnosci ich dzieci) mo-
ze by¢ odzwierciedlona poprzez metaforyczne wykorzystanie zasady nieozna-
czonosci Heisenberga. Ta, obowiagzujaca w fizyce kwantowej zasada, wskazuje, iz
niemozliwe jest tak samo dokladne zbadanie dwo6ch parametréw (pedu i masy)
czastki (Biatynicki-Birula i in. 2001: 83; Adamowicz 2005). W ujeciu filozoficznym
oraz psychologicznym owa nieoznaczono$¢ wskazuje na nieuchwytnosé catego
obrazu danej rzeczy, a tym samym fragmentarycznos¢ percepcji (Lukasik 2017).
Niepelnosprawno$¢ dziecka wplywa znaczaco na sytuacje zyciowa jego rodzica
istanowi pryzmat postrzegania jego funkcjonowania przez otoczenie. Kwestie
poza-rodzicielskie staja sie tym samym trudniejsze do zbadania czy analizy. Wy-
daja sie one réwniez umyka¢ w codziennym postrzeganiu rodzica dziecka z nie-
pelnosprawnoscia, wplywajac na swoista nierozerwalnos¢ dziecka i rodzica
w spolecznej percepcji. Powstaje natomiast pytanie, czy patrzenie na zycie owej
grupy spotecznej bez dotykania obszaru rodzicielstwa i niepelnosprawnosci, nie
powodowaloby pominiecia kategorii zwiagzanych z relacja z dzieckiem i jego
funkcjonowaniem? Dlatego tez konweniuje w tej sytuacji metaforyczne przenie-
sienie zasady nieoznaczonosci. W swoich rozwazaniach Heisenberg wskazywal
réwniez, iz sama czynno$¢ obserwowania czastki zmienia ja, uniemozliwiajgc
uzyskanie dokladnej wiedzy (Baker 2008). Dokonujac ponownie przeniesienia
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owej zasady na grunt nauk spolecznych, stanowi ona uzasadnienie podjecia
w tym obszarze badan jakosciowych. Rozwazania dotyczace sytuacji rodzicow
dzieci z niepelnosprawnoscia (w tym mechanicznie wentylowanych) zostang
wszakze uzupelnione o fragmenty analizy przeprowadzonego badania — autoet-
nografii kolaboratywnej (collaborative autoethnography). Przyjmujac znaczenie
obecnosci drugiego badacza dla procesu tworzenia znaczen, zastosowana zostala
metoda badawcza, w ktérej wspodtpraca pomiedzy badaczami (wsréd ktérych
jeden jednoczesnie jest badanym) stanowi o wzbogaceniu metody autoetnogra-
ficznej (Chang i in. 2013).

Zasada nieoznaczono$ci moze by¢ zastosowana do opisu pozarodzicielskich
6l zyciowych rodzica dziecka z niepelnosprawnoscia. Owych opiséw badan w li-
teraturze jest niewiele i s3 mocno polgczone z kategorig niepelnosprawnosci jako
naznaczajaca funkcjonowanie calej rodziny. Interpretowane sg kwestie aktywno-
Sci zawodowej rodzicéw oraz ich relacje malzeniskie, a takze spoleczne. Badacze
analizujacy jakosc¢ i trwaloé¢ zwigzkéw malzenskich wskazuja na zaangazowanie
i bliskos¢, jako efekt dzielenia trudnych doswiadczen (Hock, Tamm, Ramisch
2012; King i in. 2006), a cierpliwosci wyrozumialo$¢ do malzonka, jako cechy wy-
uczone w obszarze rodzicielstwa (Bayat 2007). Autorzy ukazuja réwniez zaleznos¢
jakosci relacji matzenskiej od poziomu odczuwanego stresu rodzicielskiego (Ko-
bosko 2015; Spahn i in. 2004; Pisula 2007), a takze opisuja znaczaca relacje pomie-
dzy akceptacja funkcjonowania dziecka przez matki a ich zaangazowaniem
w relacje malzeniska (Lickenbrock, Ekas, Whitman 2011). Podobnie jest z analiza
sytuacji zawodowej owej grupy spolecznej. Ich aktywnos¢ na rynku pracy jest
analizowana w perspektywie pozyskiwania srodkéw na rehabilitacje, leczenie czy
terapie dziecka (Olcon-Kubicka, Kubicki 2012), czasu przeznaczonego na realiza-
cje zadan zawodowych i opieke nad dzieckiem (Morris 2012), a takze czynnikéw
zwigzanych z funkcjonowaniem dziecka umozliwiajacych/utrudniajacych aktyw-
noé¢ zawodowaq (Porterfield 2002). Dominujaca perspektywa w przedstawianiu
relacji spolecznych rodzicéw dzieci z niepelnoprawnoscig jest natomiast kwestia
budowania sieci wsparcia, grup pomocowych i samopomocowych (Zyta, Cwi-
rynkato 2015). Inicjatywy te sa bardzo wazne, ukierunkowujg jednak myslenie
dotyczace spolecznej aktywnosci rodzicow na dzialania zorientowane na ,radze-
nie sobie” z niepelnosprawnoscia, pomijajac kwestie zwiazane z rozrywka, odpo-
czynkiem czy samorozwojem.

W zaleznosci od rodzaju i stopnia niepelnosprawnosci dziecka oraz poziomu
jego samodzielnosci, znaczenie niepelnosprawnosci dla jakosci i specyfiki funk-
cjonowania rodzica jest réznorodne. W przypadku dzieci z niepelnosprawnoscia
sprzezong, wymagajacych stalej opieki lub asysty, wspoizaleznos¢ rodzica i dziec-
ka wydaje sie by¢ kategoria nadrzedna/wazna w obszarze specyfiki funkcjono-
wania ich rodziny. Grupa rodzin, ktéra wpisuje si¢ w 6w schemat zaleznosci,
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w ktorej trudne jest wylonienie/dostrzezenie obszardéw zycia rodzica, niezwiaza-
nych z dzieckiem, stanowia rodziny dzieci wentylowanych mechanicznie'.

W literaturze tematu sytuacja rodzin dzieci, ktére oddychaja za pomoca respi-
ratora, jest przedstawiona jako trudna i ztozona. Potrzeba mechanicznej wentyla-
qji dziecka stanowi o wieloczynnikowej zmianie funkcjonowania rodziny, a zto-
zonoé¢ obowiazkéw moze mie¢ charakter przyttaczajacy dla poszczegoélnych jej
czlonkéw (Anderson, Davis 2011). Badacze wskazuja na znaczgco obnizone po-
czucie jakosci zycia rodzicow dziecka wentylowanego mechanicznie, a takze na
czesta dysfunkcyjno$é owych rodzin (Gonzdlez i in. 2017). Lek o dziecko i jego
przyszio$¢ ma znaczacy wplyw na codzienno$¢ owych rodzin (Carnavale i in.
2008). Wedlug badan przeprowadzonych w Australii i Nowej Zelandii rodzice
niejednokrotnie odczuwaja, ze ich dzialania sa niewystarczajace, ze zaniedbuja
swoje dzieci — maja bowiem $wiadomo$¢, iz dzialania opiekuncze, wspierajace
zdrowie i bezpieczenstwo dziecka, powinny by¢ réwnolegle do aktywnosci
wspierajacych normalizacje zycia i autonomie dziecka (Chawla i in. 2021; Alrg i in.
(2021). Na podstawie przeprowadzonych wywiadéw wskazuja za$ na zmieniona
dynamike funkcjonowania rodzin. Opieka, wsparcie dziecka objetego mecha-
niczng wentylacja zajmuje centralny obszar rodzinnego zycia. Natomiast, ze
wzgledu na czesta potrzebe hospitalizacji dziecka czy koniecznos¢ korzystania
z pomocy innych 0sob, jest zaburzona prywatnos¢ rodziny, a niektére obszary jej
funkcjonowania staja sie publiczne. (Keitly, Daniels 2018) Rodzice wskazuja na-
tomiast na znaczng tesknote za normalizacjg zycia, ktéra jest uniemozliwiana
przez natlok obowiazkéw oraz odczuwany stale stres. Destabilizujace sg rowniez
wahania nastroju oraz trudnosci emocjonalne czlonkéw rodziny (Flynn 2013).

Analizujac sytuacje rodzin dzieci wentylowanych mechanicznie, warto zwro-
ci¢ uwage na gwarantowane systemowe wsparcie, z ktérego moga one korzystac.
Caloéciowa opieka o0s6b chorujacych na nieuleczalne, niepoddajace sie leczeniu
przyczynowemu, postepujace, ograniczajace zycie choroby wymaga zewnetrzne-
go/systemowego wsparcia. Zgodnie z polskim prawem opieka ta winna by¢ ukie-
runkowana na poprawe jakosci zycia nie tylko podopiecznego, ale takze calej jego
rodziny celem lagodzenia cierpien psychicznych, duchowych, a takze spolecz-
nych i socjalnych. Swiadczenia gwarantowane przystuguja osobom chorujacym
na nieuleczalne, postepujace, ograniczajace zycie choroby nowotworowe i nie-
nowotworowe oraz udzielane s3 w warunkach domowych i realizowane przez
zespo6l dlugoterminowej opieki domowej dla dorostych, dzieci i mlodziezy wenty-

' Dzieci objete programem dlugoterminowej mechanicznej wentylacji domowej to dzieci, ktérych

stan zdrowia jest stabilny, lecz wymagaja mechanicznej pomocy w oddychaniu. Przyczynami
niewydolnosci oddechowej moga by¢ np. zmiany w ukladzie nerwowym lub kostnym. Pacjenci
sa wyposazeni w niezbedny sprzet medyczny — respirator, ssak czy pulsoksymetr oraz powinni
mie¢ calodobowy dostep do opieki medycznej (Medrzycka-Dabrowska i in. 2009).
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lowanych mechanicznie oraz przez pielegniarska opieke diugoterminowa domo-
wa (Rozporzadzenie, 2013) .

Celem wsparcia w wykonywaniu codziennych czynnosci oraz funkcjonowa-
niu w zyciu spolecznym os6b z niepelnosprawnoscia powstat ,Program Asystent
osobisty osoby niepelnosprawnej” (Ustawa, 2018). Asystencja osobista jest klu-
czowa usluga kierowang do 0séb z niepelnosprawnosciami (Konwencja, 2006).
Zgodnie z prawem zakres ustug asystencji osobistej powinien by¢ $ciéle dostoso-
wany do potrzeb danej osoby z niepelnosprawnoscia, a sama usluga przez nig
kierowana. Brak dookreslenia w ustawie zakresu wsparcia asystenta oraz proce-
dur, jak skorzystac z tej formy, przyczynia sie do jej iluzoryczno$ci w ujeciu prak-
tycznym.

Natomiast forma coraz powszechniej realizowana w Polsce jest wprowadzona
w roku 2017 opieka wytchnieniowa. Ma ona za zadanie odcigzenie czlonkéw
rodzin lub opiekunéw 0séb niepelnosprawnych poprzez wsparcie ich w codzien-
nych obowiazkach lub zapewnienie czasowego zastepstwa. (Ustawa, 2021).
W 2022 r. dana osoba niepelnosprawna miata prawo do maksymalnie 240 godzin
opieki nad nig w ramach pobytu dziennego oraz 14 dni dla ustug opieki wy-
tchnieniowej $wiadczonej w ramach pobytu calodobowego. Zaréwno osobe
sprawujaca opieke wytchnieniowa, jak i asystenta rodzina musi znalez¢ samo-
dzielnie.

Znaczenie niepelnosprawnosci dziecka objetego dlugoterminowa mecha-
niczng wentylacja dla funkcjonowania jego rodzica wydaje sie niepodwazalne,
lecz takze niemierzalne. Nieoznaczono$¢ sytuacji rodzica implikuje powstanie
pytania o istnienie poza-rodzicielskich obszaréw funkcjonowania danego czlo-
wieka i ich znaczenie dla dobrostanu jednostki.

Metodologia badan wiasnych — o autoetnografii kolaboratywnej
jako drodze do zrozumienia sytuacji rodzica dziecka
z niepelnosprawnoscia

Autorki opisywanego badania spotkaly sie wczes$niej podczas badania po-
Swieconego drogom edukacyjnym dzieci z niepelnosprawnoscia, gdy jedna z ba-
daczek byla w roli badanej. Opisujac sytuacje dziecka, badana nawigzata do swo-
ich doswiadczen, okreslajac sie mianem rodzica zgubionego w systemie. Pojecie
to stanowilo inspiracje do rozméw i wylonienia kolejnego celu badawczego, ja-
kim jest poznanie do§wiadczen matki zwigzanych z byciem rodzicem i jednocze-
$nie asystentka dziecka objetego programem dlugoterminowej wentylacji. Wyto-
niono gléwny problem badawczy:
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- W jaki sposéb matka asystujaca dziecku wentylowanego mechanicznie opi-
suje swoja codzienno$¢?

a takze problemy szczegélowe:

- W jaki sposob badana opisuje swoje doswiadczenia zwiazane z macierzyn-
stwem?

— W jaki spos6b badana opisuje swoje doswiadczenia zwigzane z asystentura?

— W jaki sposéb badana konstruuje wilasng tozsamos¢ w kontekscie bycia ro-
dzicem dziecka z niepetlnosprawnoscig wentylowanego mechanicznie?

Badanie zostalo osadzone w strategii jakoSciowej, pozwalajac na koncentracje
na indywidualnych doswiadczeniach badacza (Silverman 2009). Szukajac metody,
ktéra pozwoli na wystapienie, jednej z badaczek w podwdjnej roli: badaczki i ba-
danej (bycie ,pelnosprawnym cztonkiem badania”), a takze wspdlne odkrywanie
i nadawanie znaczen w obszarze analizy przez dwie badaczki, wybrano autoet-
nografie kolaboratywna.

Autoentografia jest badaniem wywodzacym sie z nauk antropologicznych,
bazujacym na glebokiej autorefleksji, w ktérej osobiste doswiadczenia badacza sa
analizowane w perspektywie doswiadczen spolecznych i kulturowych (Adams
2008; Denzin 2014). Autoentografia kolabratywna natomiast jest to autoetnografia
oparta na wspolpracy. Jej celem jest pelniejsza eksploracja badanego doswiadcze-
nia kulturowego w okreslonym kontekscie (Czanecka 2020). Chang i in. (2013)
wskazuja natomiast, iz wspotpraca w procesie budowania narracji i analizy
zmniejsza niebezpieczenstwo samoutrwalajacych sie perspektyw.

Prowadzenie badania opartego na zastosowanej metodzie polegalo zaréwno
na réwnoleglym, jak i sekwencyjnym nadawaniu znaczen. Tworzenie narracji
przez badaczke pelnigca podwdéjna role (badang-badaczke’) miato naprzemienny
charakter dla analizy oraz konceptualizacji prowadzonych wspoélnie przez obie
badaczki, co obrazuje ponizszy schemat 1.

Badanie bylo prowadzone jesienig 2023 r. i trwalo kilka tygodni. Wylonione
kategorie dobrano w pary, w ktérych zaréwno sa dla siebie przeciwienstwem, jak
i uzupelnieniem, obrazujac tym samym koncepcje nieoznaczonosci sytuacji rodzi-
ca dziecka z niepelnosprawnoscia.

> Okreslenie badana-badaczka uzywane jest w tekscie w stosunku do autorki bedacej matka dziecka
wentylowanego mechanicznie, tworzacej narracje oraz dokonujacej autoanalizy, natomiast okreslenie
badaczka dotyczy autorki uczestniczacej w procesie konceptualizacji narracji oraz analizy.
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inspiracja
(pytanie)

narracja

interpretacja

konceptu-
alizacja

Schemat 1. Sekwencja budowania narracji i analizy
w prowadzonej autoetnografii kolaboratywnej

Zrédlo: opracowanie wiasne.

Analiza materialu badawczego— o codziennosci matki dziecka
wentylowanego mechanicznie w perspektywie jej narracji

Budowanie narracji przez badaczke pelnigcg podwoéjna role okazalo sie dzia-
faniem oczyszczajacym i terapeutycznym, swoista droga do zrozumienia. Rozpo-
czynajac swoja narracje badana-badaczka opisuje siebie:

,Od siedemnastu lat jednym z moich dominujgcych zadai stala si¢ opieka nad mojg corkq, ktora
jest osobq fizycznie niesamodzielng, zalezng od respiratora i innych zwigzanych z tym sprzetow.
(...) Jest to relacja z dystansu czasowego, jednak bez dystansu narracyjnego. Poszukuje tez, na
réznych plaszczyznach, przyczyn utraty wlasnego znaczenia i podejmuje proby jego odzyskania
wraz z odzyskaniem przekonania o mozliwosci wplywu na cokolwiek™.

Stworzony w kilku etapach tekst liczy kilkanascie stron. W artykule zamiesz-
czone zostang wybrane fragmenty, przypisane do kategorii, wylonionych w pro-
cesie analizy materialu badawczego przez obie badaczki. Charakterystyczny wy-
daje sie ich, pozornie, antagonistyczny charakter, co przedstawia ponizszy
schemat 2.

> Walory literackie budowanej narracji zwigzane sa z wyksztalceniem badanej-badaczki w tym

obszarze.
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Bycie poza systemem

Wytrwatos$é

Wszechobecnosc¢

Ochrona dziecka

Codziennos¢ badanej matki
dziecka wentylowanego
mechanicznie

Cierpienie Opanowanie

Odstanianie siebie

Niewidzialnos¢

Rezygnacja

Bycie w systemie
Schemat 2. Kategorie konstruujace codzienno$¢ badanej

Zrédlo: opracowanie wiasne.

Dane kategorie sa usytuowane na dwéch przeciwstawnych koncach tej samej
linii, poniewaz pomimo niemal antagonistycznego znaczenia buduja i opisuja one
te same do$wiadczenia. Opis macierzynstwa, ktéry tworzy odpowiedz na pierw-
szy problem szczegélowy, konstruowany jest przez kategorie:

-  Wytrwalo$¢ i rezygnacje, ktére wybrzmiewaja w fragmentach narracji,
m.in.:

»Narodziny. Po ataku przerazajgcej wsciektosci i niezgody, wrostam w pierwszq, narzucong mi,
konwencje — matki dziecka z niepelnosprawnoscig. Miatam odgdrnie — jako kobieta i matka —
wiedziec co robic, jak cierpiec i jak, mimo tego, przezyc. Dodatkowo towarzyszyto mi poczucie, ze
nie musze¢ byc wystuchana, bo wszyscy wiedzq co przezywam i serdecznie mi wspotczujg, ale
muszq juz is¢, bo majg swoje wazne sprawy.(...) Nie wiem, co wowczas trzymato mnie przy zy-
ciu. Jak na ztos¢, odbieratam weigz sygnaly z ciata — zmeczenie, fizyczng niemoc, a takze z umy-
stu — poczucie rozczarowania, lgk, dojmujgcq swiadomos¢ spadania w niebyt. Bytam w kleszczach
migdzy napierajgcym instynktem zZycia (przetrwania) i poczuciem absurdu powiedzenia ,tak”
dalszej egzystencji”.

~Wazne — nieswiadomos¢ sytuacji, ktorq widziatam w oczach mojej cdrki, przynosita mi utude
normalnosci. Ona po prostu zyla, radosnie witajgc nadchodzqcy czas. Miedzy naszymi spojrze-
niami istniala nieograniczona przestrzen zaprzeczenia rzeczywistosci — czysta radosc”.

»Batam si¢ wypowiada¢ moj gniew. Boj¢ sig, Ze wdwczas zostang sama. (...) Chronigc dziecko
przed cierpieniem, dbam o to, aby nigdy si¢ o tym nie dowiedzialo”.
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Wytrwaloé¢ ujawnia si¢ w dziataniach — w dbaniu o dziecko, podejmowaniu
wyzwan, wypelnianiu roli matki, radzeniu sobie z cierpieniem, a takze w ochro-
nie cérki i mitosci do niej. Wytrwalo$¢ wynika réwniez z obawy przed ,wypad-
nieciem” z roli, ze strachu przed osadzeniem i odrzuceniem. Rezygnacja nato-
miast jest potrzebg zakonczenia cierpienia, odczucia ulgi, jednoczesnie poglebia
izolacje, poczucie niezrozumienia i osamotnienia; ma charakter emocjonalny,
nieujawniony przedtem. Mito$¢ do dziecka oraz koncentracja na obowigzkach
blokuja mozliwos¢ poddania sie przez matke. Swoisty przymus mobilizacji, nie-
wspolmierny z odczuwanymi emocjami i potrzebami matki, mégl stanowic jedna
z przyczyn pézniejszych stanéw depresyjnych.

— Ochrong dziecka oraz odslanianie siebie, ktére wybrzmiewaja zwlaszcza
w obszarze dzialafn matki, wykraczajgcych poza dziatania typowe, przypi-
sane do owej roli.

Coérka badanej-badaczki wymaga wsparcia niemal w kazdej sferze swojego
funkcjonowania, takze w obszarze spotecznym. Budowanie przez nig relacji z in-
nymi ze wzgledu na niepelnosprawnos¢ ruchowsq, brak samodzielnoéci w prze-
mieszczaniu oraz niewyrazng mowe jest utrudnione, lecz nie znika ze sfery po-
trzeb nastolatki. Wspieranie budowania relacji spolecznych stato sie wigc jednym
z zadan badanej-badaczki, o czym pisze:

~Mieliscie kiedys sytuacje, w ktdrej widzicie, ze wasze dziecko jest niesamowicie samotne i proébu-

jecie mu szukac przyjacict? Sciska wéwezas gdzies w dotku? Prawda? Czujecie? Prbuje byc wy-

luzowana i naturalna, jakby mi nie zalezato”.

Dzialaniem, ktére stanowi o ochronie dziecka i jego wspieraniu jest rowniez
asystentura. Badana-badaczka towarzyszy swojej cérce na wszystkich etapach
edukacji, czuwajgc na korytarzu podczas lekgji i bedac z nig podczas przerw. Te-
mat ten szerzej obrazuje kategoria odpowiadajgca na drugi szczegétowy problem
badawczy, lecz wazne wydaje sie spojrzenie na asystenture jako aktywnos¢ prze-
kraczajaca ramy typowego macierzynstwa, determinujaca poczucie nieadekwat-
nosci i zagubienia. Badana-badaczka pisze (o byciu na szkolnym korytarzu):

»Ale zaraz — dlaczego nie ma tu innych rodzicow? Korytarz jest pusty. Dzieci w klasach, a ja sie-
dzg samotnie na korytarzu. Jest dtugi. Po dwdch jego stronach — okna”.

Wspieranie corki przez badang-badaczke wigze si¢ z realizacja zadan, przy
ktérych wykracza ona poza strefe wlasnego komfortu, a wrecz odczuwa nieade-
kwatno$¢ wlasnej aktywnosci. Kategoria odslaniania siebie wigze sie z emocjonal-
nymi konsekwencjami dzialan, ktére dla badanej sa odgodrnie, sytuacyjnie narzu-
cone, stanowigc konsekwencje systemowej niewydolnosci oraz wynikajg
z potrzeby ochrony dziecka.
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Doswiadczenia zwigzane z asystentura stanowig znaczng czeé¢ konstruowa-
nej narracji. jako ze bycie asystentky dziecka stanowi gléwne zyciowe zadanie
badanej-badaczki. Kategoriami, ktére w tym obszarze zostaly wylonione w proce-
sie analizy materiatu, sa:

— Rodzic w systemie oraz rodzic poza systemem

Bycie asystentem dziecka i towarzyszenie mu w szkole dla badanej-badaczki
stanowi o ponownym aktywnym uczestniczeniu w systemie edukacyjnym. Stale
towarzyszenie dziecku implikuje réwniez niemozno$¢ wypelniania innych rél
spotecznych oraz bycia i aktywnosci w innych systemach i spotecznosciach, np.
podjecia pracy zawodowej. Znaczace fragmenty narracj:

»Szkota podstawowa. Czuje sig¢ jak pierwszoklasistka. Od razu wchodzg¢ w rolg nierozgarnigtego
albo moze tylko zagubionego dziecka, choc to moja corka zaczyna edukacje publiczng (a my pu-
bliczne nie jestesmy). Slysze¢ czesto, ze mam sig cieszyc, Zze w ogole si¢ zgodzili na wpuszczenie
dziecka do ich wspdlnoty”.

,Po szkole podstawowej zostato wspomnienie. Idziemy do liceum. Znowu strach. I znowu — ja
i crka — w symbiotycznym zlgczeniu. Prébuje zorientowac sig do jakiej szkoty mozemy pdjsc. Jak
zadzwonic zza mojej szyby, z mojego swiata do ,nich”? Nie wiem czy bede miata polgczenie mie-
dzykontynentalne czy nawet migdzyplanetarne. Nie wiem tez dlaczego i do jakiego Swiata, trafi-
tam tamtego 2006 roku, ale Swiat dawny z hukiem i z predkoscig swiatta opuscitam”.

[podczas szukania szkoly ponadpodstawowej]

,Kazdy telefon do instytucji, ttumaczenie wlasnej egzystencji i odmowne odpowiedzi, sq ranigce.
Wuyciskajg tzy. ,Nie prosz¢ Pani, nie mamy obowigzku. Nie, nie, prosze¢ dzwonic gdzies indziej.
No niestety”.

Bycie poza systemem przez badang-badaczke wyraza sie w:

— przekroczeniu typowej macierzynskiej aktywnosci w obszarze pomocy
dziecku w wypelnianiu obowiazkéw szkolnych;

- spolecznie nieadekwatnym uczestniczeniu w systemie szkolnym;

— braku mozliwosci wypelniania innych rél zyciowych;

— trudnosci w znalezieniu odpowiedniej placéwki edukacyjnej bez ,tande-
mu” dziecko wentylowane mechanicznie — matka;

— uczuciu nieadekwatnosci i zagubienia.

Zaroéwno macierzynstwo, jak i asystentura sa waznymi elementami konstru-
owanej przez badana tozsamosci. W kontekscie bycia rodzicem dziecka wentylo-
wanego mechanicznie istotne wydaja sie¢ réwniez wylonione kategorie:

— Opanowanie i cierpienie, ktére badaczki interpretuja réwniez jako integra-
cje i dezintegracje wlasnej osobowosci, ktéra zwigzana jest z postrzeganiem
siebie w kontekscie jednostkowym i spolecznym. W tym obszarze rozwa-
zan, znaczace wydajg sie fragmenty narracji:
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Jestem skorg, koscmi, oddechem, pospiechem. Odczuwam dualizm dwdch ciat. Ciata fizycznego
zmuszonego do racjonalizowanej egzystencji w zastanym systemie i ,ciata duchowego” we-
wnetrznego, ktdre od tej egzystencji ucieka. Jest rozproszone — a jednak pragngce wcielenia, po-
szukujgce miejsca dla ciata zewngtrznego. To ciato wewngtrzne jest pocwiartowane, transgresyj-
ne 1 nieokreslone. Czasem jestem, wigc zalem, kidtnig, bywam spokojem ztgczonym z szumem
rzeki, bardziej gdzies w nieokreslonym tam, niz tutaj. Usmiechem czaruje rzeczywistos¢é. Mam
swoje rytuaty i zaklecia. ,Mam si¢ dobrze”, ,U mnie w porzqdku”, , Tak, wcigz jestem w domu”.
Boli mnie kiedy mdwie, jeszcze bardziej gdy pisze. Czasem ciato umegczam na silowni, bo woéw-
czas poprzez cialo usypiam ducha. Wowczas Spig spokojnie. Ciato pokonuje mnie wewngtrzng”.

,Odebrano mi podmiotowosc. Pragnetam byc tozsama i dlatego cze¢sto ukrywatam swojg innosc.
Nie rozumiejgc, ze jest ona skladowq rodzgcej si¢ nowej tozsamosci, ktéra jest poza mainstre-
amem. Tyle tylko, ze na tg innos¢ w przyjetej, dominujgcej narracji nie dostaje pozwolenia.
Ogarnglo mnie przekonanie, ze jesli szybko nie ukryje swojego bolu i watpliwosci, to zostang sa-
ma. Moglam cierpiec, ale tak, aby nikt nie widzial. (...) Czas przyniost rozumienie. Natomiast
byly lata kiedy najwigkszq trudnoscig byto spotkanie z innym czlowiekiem i proba empatycznej
rozmowy o jego problemach, poniewaz kazdy problem, poza niepelnoprawnoscig, wydawat mi sig
blahy i niewazny. Tak, jestem winna. Odwrdcitam sig, zamkneglam w swoim bolu”.

~Wypadtam ze swiata zdrowych i zadowolonych. Stoje na poboczu i co jakis czas probuje wejs¢
w ten rozpegdzony ttum. Whiegajgc, na poczqtku, budze zdziwienie, moze litosc, przygladajq sig
mi w skupieniu. Czasem powiedzq kilka stéw. Pewnie czasem nie wiedzq co powiedziec. Stoje,
rozglgdam si¢ — kiedys tu bytam, ale teraz jest jakby inaczej. Pytam: — , Pamigtacie mnie jeszcze?
Hej to ja! Wiecie, ta sama”. I na poczqtku mnie rozpoznajg. Ptyng stowa otuchy. Potem znowu
wpadam do siebie. Respirator, ssak, noce i koszmarne, najkoszmarniejsze poranki, zapowiadajgce
dtugie dni z mojgq nieodlgczng juz towarzyszkg ,chorobg”. O poranku jedynym pocieszeniem by-
wa mysl, Ze nadejdzie wieczdr”.

Widoczny tu kryzys emocjonalny stanowi konsekwencje zaréwno niepelno-
sprawnosci dziecka, jak i spolecznie narzuconego dyskursu wytrwalosci i zaanga-
zowania jako cech przypisanych matce. Cierpienie staje sie pietnem generujacym
pewne, redukcyjne oczekiwania spoteczne wobec roli rodzica dziecka z niepelno-
sprawnosciag w spoleczenstwie oraz w spolecznosciach. Implikuje réwniez izolacje
zewnetrzng — pryzmat niepelnosprawnosdci utrudnia zobaczenie badaczki-
badanej w innych kontekstach i budowania z nig relacji w innych (niz niepelno-
sprawnos¢) obszarach. Natomiast maskowanie cierpienia wydaje sie determino-
wac izolacje wewnetrzna — potrzeba izolacji ze wzgledu na inno$¢ oraz ekstre-
malnoé¢ sytuacji. Wyjatkowos¢ sytuacji opisywanej rodziny problematyzuje
wzajemne zrozumienie z osobami z otoczenia spolecznego. Brak zewnetrznego,
systemowego wsparcia w radzeniu sobie z emocjonalnym kryzysem wynikaja-
cym z tak trudnej sytuacji, w jakiej znalazla si¢ rodzina badanej-badaczki sprawit,
iz odczuwane cierpienie stato sie gléwnym pryzmatem, przez ktéry postrzega ona
wlasna tozsamos¢, implikujac tym sam dezintegracje wiasnej osobowosci.



118 Joanna Doroszuk, Beata Janicka

— Wszechobecno$é oraz niewidzialno$¢, ktéra rozumiana jest w tym miejscu
jako pomijana osobliwo$¢. Kategorie te wybrzmiewaja w ponizszych, diuz-
szych fragmentach narracj:

»Nadal jednak nawiedzajq mnie mysli, ze powinnam istnie¢ tylko czgsciowo, byc¢ niewidoczna —
nie mowic, nie wychylac sig, nie by¢ mnyq. Staje si¢ sprytnie matkg, ktéra asystuje. USmiecham
sig mito. Raczej nie warczg. Moze czasem, kiedy cheq mi natozyc aureole Matki Boskiej lub niebo-
skiej. Umiera we mnie to uczucie, ktére w sobie lubitam, uczucie, ze moge byc jaka jestem. Teraz
musze kalkulowac”.

»Cheg zburzy¢ dominujgcy punkt widzenia, z ktorego czgsto nieswiadomie patrzmy (réwniez ja),
na osoby opiekuiicze, ktéry zaktada, ze pomdc si¢ nie da. Myslg takze o narracji, z ktérg spotykam
sig najczesciej — czyli Swigtej matki opiekunki, petnej radosnego poswigcenia, oddajgcej w podsko-
kach swoje zycie opiece, urodzonej by si¢ opiekowac, jednoczesnie z takg samq radoscig samouni-
cestwiajgcq siebie, tej wybranej, ktora wie co i jak. Otoz nie — ja nie wiem. Natura nie obdarzyla
mnie matczyng intuicjq i nadludzkg cierpliwosciq silg. Tym samym namawiam do namystu nad
otaczajgcym swiatem i nad zastanymi sposobami myslenia o rzeczywistosci. Jestem, bylam jak
inni, uczg si¢. Zostatam zaskoczona i nie otrzymatam wczesniejszego namaszczenia i instrukcji,
ani tez wewngtrznej, wyjgtkowej konstrukcji. Weigz jg tworze, wierzqc, ze moge w sobie odnaleZé
lub stworzyc nowe wartosci. Niemniej, tymczasem, w glownym nurcie moge byc obecna, ale tyl-
ko w wymiarze na jaki pozwala znana wszystkim opowiesc o kobiecie — matce. Stqd moja niewi-
dzialnos¢. Bo we wzroku patrzgcego nie widze pytant ani wqtpliwosci, natomiast dostrzegam
il styszg) mndstwo odpowiedzi, czasem litos¢ i strach. Echem odbijajg si¢ w moje glowie symbo-
liczne opowiesci o matce takiej jak ja — biednej, niewyksztalconej i najlepiej porzuconej. Wowczas
nie budze poznawczego dysonansu. A kiedy wspominam o bliskosci, Smierci, aborcji, feminizmie,
przemocy, nieobecnosci Boga — budzg zgorszenie, nie mieszcze si¢ w historii. Chciatabym odna-
leZ¢, a moze dac przyczynek do tego, aby stworzyc odmienne, alternatywne spojrzenie na opisy-
wane doswiadczenie. Jestem osobliwoscig. Obecnie jestemn bytem pomigdzy, zmuszanym do doko-
nywania wyboru. Nie moge dtuzej sta¢ w tym liminalnym stanie, a wybdr nie jest mozliwy.
Wskazuje na wartosci, ktdére powinny zostac odkryte, abym mogta stac si¢ czgscig rzeczywistosci
i nowej opowiesci. Wiem, zZe nie jestem tozsamoscig, ktéra miesci si¢ w systemie spotecznych wy-
obrazen, dlatego muszg siebie wymyslic”.

Wszechobecnoé¢ badanej-badaczki wyraza si¢ w jej cigglym, notorycznym
byciu z cérka — podczas spotkan, towarzyskich, w domu, w szkole. Jednoczesnie —
paradoksalnie — wlasnie ciagle bycie przy dziecku czyni badang matke niewi-
dzialng i niezauwazalnga. Jej niewidzialno$¢ jest zwigzana bowiem trudnoscig
w zaistnieniu w zyciu spolecznym poza rola asystentki i matki. Niewidzialna
w perspektywie spolecznej wydaje sie jej osobowos¢. W rutynie codziennosci
opartej na asystenturze dokonuje sie pomijanie osobliwosci badanej-badaczki, jej
cechy osobowosciowe staja si¢ niezauwazane i nieznaczace. Owa niewidzialnos¢
wigze si¢ z poczuciem:

— osamotnienia i marginalizacji,
— napietnowania,
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— pominigcia w systemie (zgubienia),
— beznadziei w podejmowaniu préb zmiany rzeczywistosci,
— resentymentu.

Budowana narracja pozwolila na autoanalize badanej-badaczki, a takze na
wylonienie jej potrzeb dotyczacych zmiany postrzegania jej osoby przez otocze-
nie, a takze przemian spolecznego dyskursu dotyczacego roli rodzica dziecka
z niepetlnosprawnosécia. W ostatniej sekwencji tworzenia narracji, badana-
-badaczka pisze:

I przychodzi mi do glowy, ze chcialabym zburzycé monument matkijojca cierpliwie bolejgcych.
Chciatabym wprawic w ruch odmienny sposéb myslenia — zamiast konstytuowac ten obraz. By-
cie rodzicem dziecka niepelnosprawnego staje sig pigtnem, tak silnym, Ze czynige mnie doskwie-
rajgco obcg, pozoruje znajomosc, aby w ten sposéb uniemozliwic poznanie i spotkanie. Zapew-
niam, mam tez inne przymioty. Bycie matkg nie zabezpieczyto mnie przed innymi niewygodami
i wygodami zycia. Zyje takze w innych wymiarach. Aby chronic siebie, musze brawurowo odrzu-
ci¢ niewygodny gorset oczekiwari, aby nie skazac si¢ na wewngtrzng banicje. (...) Rozumiem tez,
ze oddzielnie obiektu poznania, od podmiotu poznajgcego moze powodowac jego sakralizacje. Dla-
tego postuluje przeniesienie nas z ottarzy do rzeczywistosci profanum. Mysle o umozliwieniu
nam rzeczywistej obecnosci w spoleczeristwie, chociazby na rynku pracy. Cierpienie i blaganie
o litos¢ nie powinny by¢ jedynym akceptowanym i mozliwym sposobem zycia, a takze myslenia
0 naszej rzeczywistosci, redukujgc nas do tych emocji. Bo to akurat jest po prostu oczywistq i nie-
odlgczng strong bytu. Marzg o tym, aby rodzice dzieci z niepetnosprawnosciami nie byli juz
z(a)gubieni w systemie, ale zostali w nim odnalezieni. Niech zmiana nie bedzie pozorna. Potrze-
buje ,efektu sejsmicznego”.

Zakonczenie narracji w formie swoistego manifestu rodzica dziecka z niepel-
nosprawnoécia $wiadczy zaréwno o $wiadomosci badanej-badaczki, zidentyfiko-
wanej potrzebie zmiany, a takze o przejsciu w jej rozwoju osobowosci od per-
spektywy jednostkowej do tozsamosci grupowej. Rozpoznanie potrzeb grupy
rodzicow dzieci z niepelnosprawnoscia (zwlaszcza tych potrzebujacych stalej
opieki) wydaje sie trudne ze wzgledu na silny pryzmat potrzeb dziecka. Dlatego
tez rowniez podczas analizy materialu badawczego oraz formulowania odpowie-
dzi na gléwny problem badawczy adekwatne wydaje si¢ nawigzanie do zasady
nieoznaczonosci. Patrzenie na codzienno$¢ badanej-badaczki przez pryzmat jej
zaangazowania w role matki i asystentki (takze jej samej) uniemozliwia dostrze-
zenie jej innych cech, umiejetnosci i potrzeb. Co wiecej — wydaje sig, ze zaanga-
zowanie w pomoc dziecku, blokuje rozwdj jej aktywnosci w innych obszarach.
Natomiast dzialania ukierunkowane na samorozwdj (chocby zaangazowanie
w prace zawodowa), ze wzgledu na brak rozwigzan systemowych i mozliwosci
zastapienia matki przez innego asystenta, mogltyby przyczynic si¢ do deprywacji
i pominiecia potrzeb dziecka.
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Podsumowanie i implikacje — o znaczeniu wynikéw badan
autoetnografii kolaboratywnej dla rozwazan o sytuacji
rodzicéw dzieci z niepelnosprawnoscia

Analizowane badanie zostalo przeprowadzone w strategii jakosciowej, co
uniemozliwia uogoélnienia i generalizacje. Niemniej ukazujac unikatowe, jednost-
kowe przezycia, pozwala na wylonienie kwestii istotnych w danych obszarach
rozwazan, a takze implikuje stawianie pytan ukierunkowujacych dalsze teore-
tyczne i empiryczne dociekania. Analiza prezentowanego badania pozwala na
wylonienie wnioskow z trzech obszaréw rozwazan:

1. Wspdlistnienie kategorii wytrwatosci i rezygnacji oraz opanowania i cier-
pienia — wpisuje sie w metafore macierzynstwa jako instytucji totalnej, za
pomoca ktdérej Burowska (1997) rozszerza i opisuje stereotyp matki-Polki.
Stereotypowe my$lenie o macierzynstwie jako roli wymagajacej catkowitego
poswiecenia i wyzwalajacej nadludzkie sily, jest wspélczesnie przelamywa-
ne przez dyskurs rodzicielstwa bliskosci pozwalajacego na wachlarz emocji
takze rodzica. W perspektywie analizowanego materiatu, wylania si¢ pyta-
nie, czy istnieje spoleczne przyzwolenie na brak pelnego zaangazowania,
dbania przede wszystkim o siebie i odczuwanie frustracji przez matke
dziecka z niepelnosprawnoscig, dziecka niesamodzielnego, wymagajacego
statej opieki?

2. Wyjatkowos¢ i trudnos¢ sytuacji badanej-badaczki powoduje dezintegracje
i poczucie osamotnienia. Analizujgc opisang w prezentowanych narracjach
codziennos$¢ w kontekscie rzeczywistego, gwarantowanego prawem, syste-
mowego wsparcia, mozna wysnué wniosek, iz brak okreslonych dzialan ze
strony placéwek medycznych, socjalnych czy edukacyjnych, moze powodo-
wacé poglebianie sie poczucia bezradnosci oséb znajdujacych si¢ w podobnej
sytuacji, ich wiktymizacje, degradacje socjalng i zawodowa. Nie tylko dziecko,
ale takze rodzic staja sie osobami catkowicie zaleznymi i niesamodzielnymi.
Przy calkowitym zaangazowaniu jednego z rodzicéw w opieke, okazuje sie,
ze rodzina przestaje by¢ miejscem harmonijnego rozwoju. Rodzic zostaje
zatrzymany, ograniczony do zaspokajania, w pierwszej kolejnosci, potrzeb
chorego dziecka. W perspektywie analizowanego materialu wydaje sie, iz
najkorzystniejsza dla zdrowia psychicznego rodziny bytaby mozliwos¢ dzie-
lenia opieki nad chorym dzieckiem z mozliwoscia pracy zawodowej. Tako-
wa zmiana bylaby mozliwa jedynie w sytuacji zapewnienia dziecku z nie-
pelnosprawnoscia asystencji z zewnatrz. Natomiast brak tej perspektywy
dla rodzica powoduje jego niemoznoé¢ oderwania sie od trudnej sytuacji,
podjecia pracy zawodowej a tym samym mozliwosci samorealizacji i rozwo-
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ju na innym polu niz rodzina, co poglebia frustracje, poczucie wypalenia

i beznadziei.

3. Analiza narracji badanej-badaczki pozwala na wylonienie trudnosci nazna-
czajacych funkcjonowanie jej rodziny, ktére wydaja sie wazne w perspek-
tywie ukierunkowania wsparcia dla rodzin dzieci wymagajacych stalej
opieki. 53 to:

- calkowita odpowiedzialno$¢ za stan i rozwdj dziecka spoczywajaca na ro-

dzicach;

— zaniedbywanie dzieci zdrowych;

- zaniedbywanie wlasnego rozwoju, rozpoznawania i zaspokajania swoich

potrzeb;

— pogorszanie sie kondycji psycho-fizycznej rodzicéw i rodzenstwa;

— pogorszanie relacji miedzy cztonkami rodziny;

— poczucie lekcewazenia ze strony instytucji.

Podsumowaniem rozwazan niech bedzie zaproszenie do interdyscyplinarnej
dyskusji na temat ukierunkowania wsparcia dla rodzin dzieci z niepelnosprawno-
Scig. Temat droznosci i holistycznoéci oferowanego wsparcia wybrzmiewa juz
w dziataniach dotyczacych nowego modelu wczesnego wspomagania w rozwoju
(Aksamit i in. 2022). W perspektywie czynionych analiz konieczna wydaje sie
réwniez zmiana myslenia o rodzicu dziecka z niepelnosprawnoscia, a przede
wszystkim zauwazenie jego potrzeb niezwigzanych z rodzicielstwem. Powstaje
pytanie, czy prawo do ich realizacji respektowane jest przez srodowisko spolecz-
ne oraz edukacyjne i terapeutyczne, a takze jakie przemiany w dyskursach peda-
gogiki specjalnej sa konieczne dla ,uwolnienia” rodzica dziecka z niepelnospraw-
noscia od nieoznaczonosci jego sytuacji.
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The experiences of fathers of adults with profound
intellectual disabilities. A qualitative study

Little is known about the experiences of fathers who care for adults children with profound intellec-
tual disabilities. The aim of this study was to explore these experiences from their perspective. The in-
formation was shared during the participant interviews using analytical methods, based on theoreti-
cal and methodological concepts developed within the biographical sociology framework outlined
by Fritz Schiitze (1977, 2012). The respondents were asked to share their thoughts about their experi-
ences as fathers from past, present and future perspectives. Gaining a better understanding of and
uncovering details about the fatherhood experiences of men with adult children with profound dis-
abilities is important so as to better understand ways to better support fathers in such situations. It is
especially important to know about the ways in which these fathers perceive their experiences and to
understand the social context that impacts their experiences and perceptions.

Key words: father, profound intellectual disability, experience, support

Doswiadczenia ojcéw os6b dorostych z gleboka
niepelnosprawnoscia intelektualna. Badanie jakosciowe

Nadal niewiele wiadomo na temat doswiadczen ojcéw dorostych 0séb z gleboka niepetnospraw-
noscia intelektualna. Celem podjetych badan bylo zbadanie tych doswiadczen z ich perspektywy.
Dane uzyskano w wywiadéw z ojcami i przy uzyciu metod analitycznych, opartych na koncep-
gjach teoretycznych i metodologicznych opracowanych w ramach socjologii biograficznej nakre-
Slonej przez Fritza Schiitze (1977, 2012). Respondenci zostali poproszeni o podzielenie sie swoimi
przemyéleniami na temat swoich do$wiadczen jako ojcdw z perspektywy przesziosci, terazniej-
szosci i przyszlosci. Lepsze zrozumienie i odkrycie szczeg6téw dotyczacych doswiadczen ojcostwa
mezczyzn dorostych 0séb z gleboka niepelnosprawnoscig intelektualng jest wazne, aby lepiej zro-
zumiec¢ sposoby ich skutecznego wspierania. Szczegdlnie wazne jest poznanie sposobéw, w jaki
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badani ojcowie postrzegaja swoje do§wiadczenia oraz zrozumienie kontekstu spolecznego, ktéry
wplywa na ich do$wiadczenia i postrzeganie.

Stowa kluczowe: ojciec, gleboka niepelnosprawnos¢ intelektualna, doswiadczenie, wsparcie

Introduction

In scientific research on the family of a child with profound intellectual dis-
abilities, “mother-centrism” has dominated for years. This means that researchers
were more likely to focus on the mother than the father (Ganong et al. 2003; Fathi
et al. 2011). This is not only a direct result of the researchers' interest in the mother,
motherhood, but above all, as we assume, of certain empirical difficulties, in par-
ticular: reaching the group of fathers, or obtaining their consent to participate in
the study. An analysis of the literature indicates that until the 1980s, fathers were
referred to as “invisible” in most studies, were not a frequent group of interest for
researchers or were omitted from analyses of the family (MacDonald et al. 2010;
Bostrém 2012). Recently, however, there has been a growing number of research
in the group of fathers that highlights the importance and role of the man in the
process of raising a child with a disability (Swallow et al. 2012; Braunstein et al.
2013). Still, little is known about the experiences of fathers of children with pro-
found intellectual disabilities (Dunn et al. 2019; Aksamit 2021). Research on fa-
therhood in relation to a child with disabilities, including a child with profound
intellectual disabilities, indicates that there are two distinct research perspectives:
(1) pessimistic — brings together researchers and presents results showing painful,
trajectory-laden suffering experiences of fathers as well as individual family
members; (2) optimistic — brings together researchers aiming to show the value
and importance of fatherhood for individual biographies of men, positive aspects
of fatherhood taking into account the disability of a son, daughter. Theoretical
and empirical analyses in an optimistic perspective — show a new image of the
father, often socially unknown, remaining in the shadow of still prevailing nega-
tive socio-cultural stereotypes about: inter alia, a man's involvement in the care
and therapy process of a child with disabilities, behavioral mechanisms and ways
of thinking of fathers. Therefore, it is important to highlight the results of research
which indicate that the involvement of fathers in the care of a child with disabili-
ties results in a reduction of depressive symptoms, stress levels resulting from the
care of the child in the group of mothers (Laxman et al. 2015). One cannot help
but point to research showing that fathers' participation in family support pro-
grams results in positive outcomes in terms of the resolution of behavioral prob-
lems and increased levels of communication in children with disabilities (Bagner
2013). We conclude that it is particularly important to understand and show not
only the negative experiences or negative aspects of fatherhood towards a child
with a disability, but also those of a positive nature, because they can be seen as
a form of coping by and for other parents, and a buffer against stressful experi-
ences over the years (Folkman 2008).
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People with profound intellectual disabilities from childhood to adulthood re-
quire round-the-clock care, including the use of specialized equipment: feeding
tubes, respirators, rehabilitation lifts. This is a group of children with multiple dis-
abilities. Due to the type and combination of disorders taking place in the group of
people with profound intellectual disabilities, we are not able to list them — how-
ever, it is important to emphasize that this is associated not only with reduced cog-
nitive, motor, emotional, social functioning but also with a health condition that
deteriorates year by year (e.g., epilepsy, gastro-esophageal reflux, muscular atrophy)
(Van Timmeren et. al. 2016). The functioning of these people includes problem be-
haviors: hitting, jerking, spitting, aggression, self-aggression, which as research
shows negatively affects the mental health of their parents in particular (Kope¢
2013). Literature shows that fathers of children with profound intellectual disabili-
ties are confronted with many psychological challenges, revisit past emotional crises
and, being in this state, often have to meet the social demands alone: of being
a good father (Gohel et al. 2011). Due to the nature and complexity of a child’s pro-
found intellectual disability, fathers often do not feel competent in caregiving activi-
ties — thus seeking to have the mother take over the majority of caregiving activities
— which in turn often leads to problems in the marriage and the family as a whole
(MacDonald et al. 2010; Aksamit 2019). On the part of fathers, this is dictated by the
specificity and complexity of profound intellectual disability, but on the other hand,
also by the lack of time resulting from the fact that they need to work several jobs,
so that men cannot acquire as many parenting competences as mothers (Aksamit
2019, 2021). It is important to note, however, that fathers who undertake nurturing
and caring activities have a greater sense of involvement and empowerment in their
fatherhood and higher levels of satisfaction with their parenting (MacDonald et al.,
2010). Contemporary research shows that fathers do not spend less time on caregiv-
ing activities compared to mothers (Luijkx, van der Putten, Vlaskamp 2017). There-
fore, the primary research aim of this study was, using a biographical method em-
bedded in the context of qualitative research, to explore and understand the
experiences of fathers of adults with profound intellectual disabilities and to provide
information about the expected and possible ways to support this group of men in
different periods of parenthood.

Method - procedure for obtaining narratives

The selection of the study group was purposive. Two criteria were used: the
first was the profound intellectual disability of the respondent's offspring, the
second was the age of the child (the sons or daughters of the studied fathers were
over 25). The use of such criteria was dictated by the specific situation of this
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group of fathers, due to the fact that there are still no solutions for their adult chil-
dren, after the age of 25, in Poland, but also in the world, due to the small number
of centers and institutions offering support. The situation is as follows: until the
age of 25, people with profound intellectual disabilities in Poland attend remedial
classes which are organized by the Ministry of Education and Science (Journal of
Laws 2013, item 529); after the age of 25, care for this group of people is mostly
provided by parents, legal guardians in family homes. Only a small group of
adults with profound intellectual disability can attend the centers, which is dic-
tated by, among others: their place of residence (city-village), material status of the
family (the possibility of using the offer of private centers); the possibility for par-
ents to transport their son or daughter to remote centers. Accordingly, (n=15)
fathers were informed about the study by the mothers, with whom only (n=7)
fathers remained married, the others, despite formal family breakdown, had good
contact with the mothers and shared childcare throughout their lives; (n=5) fa-
thers were informed by their service providers, i.e., municipal social services
workers, nurses, doctors. (n=4) fathers of adults with profound intellectual dis-
abilities who received a place in day care centers after completing their education
were informed by trainers, psychologists, therapists. The remaining (n=6) fathers
were recruited using the snowball method (Rubin, Rubin, 2012; Emmel, 2013). The
fathers who were interviewed were between 58 and 79 years of age (Table 1).

Table 1. Age range of surveyed fathers of adults with profound intellectual disabilities

Fathers of adults with profound intellectual disabilities

Age range 58-65 6673 74-79

Number of people in a

given age bracket 13 15 4

Source: study based on own research.

Narrative fatherhood structuring based on Fritz Schiitze approach.
Interviews

In order to explore and analyze the process dimension of men's biographies
and the paternal experiences that comprise them, the theoretical and methodo-
logical concepts of Fritz Schiitze (1977, 2012) were used. It was assumed that bio-
graphical processes and ways of experiencing different events, experiences of
fathers cannot be analyzed and explained only by means of the category of action.
The aim was to take into account the process of various situations, events and
experiences in the biography of fathers. Based on Schiitze’s (2012) conception, it is
assumed that the history of an individual consists of a sequence of “process bio-
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graphical structures”, which testifies to its individual, unique dimension. Process
structures occur in different combinations in every biography. When these com-
binations are established in the biography of a specific person, it will create the
possibility to characterize the life course, to compare individual fates, to look at to
what extent and in what way the individual is entangled in social processes.
Based on the theoretical and methodological concepts developed within Schiitze’s
(1977, 2012) biographical sociology, the fathers were asked to share their thoughts
on their paternal experiences from a past-present-future perspective. A biographi-
cal approach was used, which provides an opportunity to explore and learn about
the phenomenon of the human life course. The interviews were conducted over
a l-year and 6-month period and were in Polish. Each interview was constructed
around a major research question: “How does it feel to be a father of a child with
a profound intellectual disability?”. The interviews were conducted in respon-
dents' homes and lasted between 120 and 240 minutes. The respondents were
informed that they could stop the survey at any time. A written informed consent
was obtained from each father prior to the study. The interviews were recorded
using a dictaphone, and then through repeated listening to the collected material,
the interviews were carefully transcribed. Data from the interviews were coded
using Atlas-ti (version 89), a qualitative data analysis software package.

The narrative analysis

The study used the steps of Fritz Schiitze's (1977, 2012) method of narrative
analysis. The narrative recreated the individual biographical experiences of spe-
cific individuals, to discover the basic structures of the process of biographical
experience, corresponding to the variants of the narrator’s attitude toward the
essential phases of his or her life (Schiitze 2012). According to Susan Chase (2009:
24), “narrative is the retrospective creation of meaning, giving shape to past experiences or
ordering them”. A systematic comparison method was used to analyze the data,
looking for another case to answer the questions (Marshall et al., 2013). This was
due more to the need to develop than to verify the theory, i.e., it was more about
understanding the phenomenon than explaining it. Systematic comparison of
interview excerpts allowed for the recognition of category saturation, i.e., the as-
sumption that a subsequent interview adds nothing new to the research (Marshall
et al. 2013). The method consisted of six steps: 1. Formal analysis of the text: the
text was recorded using a voice recorder, then written down and transcribed.
Then the narrative was divided into separable parts, sequences. 2. Sequential
structural descriptions of the textual presentation (the sequence of presentational
units): the text was divided, and an attempt was made to specify life stages in
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terms of process structures with particular emphasis on the trajectory of experi-
ences, according to the assumptions of the adopted Schiitze theory. Individual
situations, turning points, climaxes were sought in each interview. 3. Analytical
abstraction: an attempt was made to reconstruct the course of the respondents'
fatherhood using selected research categories, taking into account interrelated
process structures. 4. Knowledge analysis: the remaining fragments of the text
were analyzed, especially those of a theoretical nature. They concerned the re-
spondents' explanations and interpretations of their own life history in the context
of full fatherhood. A contrasting juxtaposition of various fragments of the text was
used, which were “pushed” into the background by the narrator. 5. Analysis of
other interviews with case selection according to minimum and maximum simi-
larity: at this stage, a comparison of the studied case was made with a similar case
(the so-called minimal comparison strategy), and then a different case was re-
ferred to in order to obtain rich and diverse research material (“Maximum com-
parison strategy”). 6. Building a theoretical model: at this stage there were bio-
graphical patterns in a given group of fathers which were constructed while
taking into account different variants of opportunities and constraints in life in the
context of fatherhood (Schiitze 2012).

Credibility checks

Despite many studies on the methodology used in qualitative research
(Brinkmann, Kvale 2015; Maxwell 2012), epistemological questions about its objec-
tivity continue to be raised in science. Therefore, to establish the credibility of
qualitative research in this study, several plausibility tests have been conducted to
establish that the studies are reliable and credible. The reliability, accuracy, and
relevance of the data were examined by the following activities via: a faithful tran-
scription of the recordings (Davidson 2009) which was facilitated by recording the
interviews on a dictaphone, which made it possible to listen to them over and
over again, revisiting passages already learned; authentication of the interviews
by the fathers — the respondents were asked to authenticate the truthfulness, veri-
fying the authenticity of the recorded reflections. The methodological step used
was to share the understanding and interpretation of the data with the interview-
ees to be able to provide an accurate interpretation of their experiences - consen-
sus was reached (O'Brien et al. 2014); the interpretations made by the researchers
were checked by inviting three competent judges, who were asked to analyze
them. These were fathers of children with intellectual disabilities who were not
involved in the research but had knowledge and experience of raising a child with
a disability.
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Results

The interviews conducted with a group of fathers of adults with profound in-
tellectual disabilities provided extensive information, especially on how paternal
experiences fit into the biography, or life history, of the men interviewed. The
qualitative research methodology and the applied biographical approach made it
possible to take into account many important aspects of fatherhood and thus the
course of biography: masculinity in a social perspective: requirements, norms and in
a subjective perspective: what meanings and senses do men give to their own mas-
culinity individually, its significance for fulfilling the role of a father, the formation
of fatherhood over the years; the events in the biographies of fathers of adults with
profound intellectual disabilities can be called critical, marked by the trajectory of
experiences, the significance given to it by the interviewees, and how they perceive
the future of their adult children with profound intellectual disabilities

Paternal experiences constituting a biography

Fatherhood is part of a man's biography for life. The surveyed fatherhood of
fathers of adults with profound intellectual disabilities consisted of many events,
situations having the character of a planned event, that is, a normative one, and
a sudden one, completely changing the course of life in the mental (psyche) and
physical (soma) dimensions. The statements of the respondents were selected to
highlight the complexity of their experiences as fathers, which took the form of
significant and often critical events in the following phases: the birth of the child,
the process of diagnosis, diagnosis: profound intellectual disability, everyday life
and the present, support for fathers (Table 2).

Table 2. Requirements and practices of fathers in selected stages of parenting

Period Requirements Mechanisms and strategies
(biographical approach) for the father of action
The birth of the child Maintaining the family; main- | Wanting to be a good father, unsuc-

taining a good family image: | cessful attempts to take care of the

a happy marriage, a healthy | child (constant crying, incomprehen-
child sible behavior, lack of contact, criticism
from mothers).

The beginning of thinking about
oneself in terms of otherness
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Period Requirements Mechanisms and strategies
(biographical approach) for the father of action
The process of Being a good father: under- Cvering up reality; testing the child's
diagnosing the child standing, loving, strong and | abilities - trying to undermine the

steadfast mentally and physi-
cally; acknowledging, under-
standing and accepting the
need for the child's diagnosis;
being present during the
ongoing diagnoses, support-
ing the child's mother in this
process; talking to the child’s
mother in view of the
women’s needs;

opinion of professionals; staying
outside the house - escaping into
alcohol, parties; being on the sidelines;
being silent - not engaging in conver-
sations with the child's mother and
other family members about the child;
hiding negative inner emotions;
downplaying the internally felt need
for support.

The feeling of otherness

The child's diagnosis - Acceptance of the child's
profound intellectual disability; love and acceptance
disability of one's own child; acceptance
of the demands and norms of
the social role of a father of

a child with a disability.

Hiding the child's disability from
family and friends; avoiding contact
with family and friends; pretending to
be happily married; falsifying the real
image of the child's functioning by
using terms such as: lazy, temperamen-
tal; forbidding mothers to talk about
the child's functioning with people
from closer and further environments;
adopting a passive emotional attitude
towards the child and towards care and
upbringing activities.

The period after the Supporting the family; sup-
child's diagnosis — porting the wife; participating
everyday life in the rehabilitation process of

the child; being strong and
steadfast emotionally and

Working two/three jobs; downplaying
one's own negative emotions; escap-
ing into alcohol; withdrawal from
household duties and childcare activi-
ties, divorce (n=25), starting a new
family (n=15)

physically
The present (the period | Supporting the mother and
in which the research the adult child with profound
was carried out) intellectual disabilities

Divorced fathers: blaming themselves
for how their lives turned out; sup-
porting the mother and adult child;
constantly revisiting difficult past
parenting experiences.

Inability to reevaluate suffering from
negative to positive.

Married fathers caring for an adult
with PIMD (profound intellectual and
multiple disabilities) together with
their mother: continued professional
activity despite their age; internal
interpretation of the situation in
which they found themselves — re-
evaluating suffering from negative
to positive

Source: study based on own research.
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Father: “She gave birth to a healthy daughter. She was and still is beautiful. I remember when
she came home with her. As a father, 1 felt I was the head of the family, I did what a man should
do. I felt like a father” (p. 133)1.

Father: “I knew I had to support my family. My wife was supposed to go back to work after rais-
ing the baby, but... well... it turned out differently. She had to stay at home with her forever. It
was somehow natural, I didn't know how to feed her, change her nappy, 1 didn't know what to do
when she screamed for hours. I knew I had to work, but it was very bad... well... you know, it
was not enough all the time. I felt like I had lost something in my life” (p. 134).

For a child with multiple conditions, the diagnostic process is complex. The
prolonged diagnostic processes of the son, daughter caused a feeling of informa-
tion chaos in the respondents in which they could not find themselves. Already at
the stage of diagnosing, the fathers gave it a special meaning, which, according to
the assumptions of symbolic interactionism (Mead 1934), caused certain behav-
iors, actions or lack of them. This generated a lot of negative emotions and experi-
ences in the respondents.

Father: “We were going for a genetic test. I remember that it was difficult for me to swallow.
I looked at my wife and saw her pain. I was scared... But I didn't say anything” (p. 137).

From the statements quoted above, it turns out that men were experiencing
various information about the functioning and development of their children
(n=29) very acutely already at the stage of the diagnosis. In the beginning there
was perfunctory information from the wives, e.g., in the form of mothers' dilem-
mas or their thoughts on child development. Most respondents did not articulate
these experiences but needed support particularly during this period (n=26). In
addition, the image of a strong man formed over the years did not allow them to
outwardly show the negative emotions of fathers.

Father: “Everyone thought that I wasn't afraid, that it didn't matter to me. Just because I didn't
ask my wife or talk about it doesn't mean anything. I had a thousand thoughts in my head,
Twanted a miracle to happen, and it would all go away. I think men are scared, but they don't
talk about it” (p. 138).

Father: “It was quite a difficult period in our lives, Basia often asked: “Aren't you afraid?". She
would say: “How can you be so calm?”. I was scared, I was not calm, I was the most scared per-
son in the world. But what was I to say? That I was scared like a small child? What good would
that do? She needed me then, and I needed to understand myself” (p. 138).

! The statements in the article represent a fragment of the research, which was published in its

entirety in 2021 in the author’s monograph: Aksamit D. (2012), Oblicza ojcostwa. Studium narracji
ojcdw dorostych 0sob z glebokg niepetnosprawnoscig intelektualng, The Maria Grzegorzewska University
Press, Warsaw. In order to maintain the objectivity and integrity of the research, the following
statements will give pages as the source of previously posted data. In the article, the material was
analyzed in a different scope using different analytical categories.
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In the parenting of the interviewed fathers, mechanisms of concealing, “cov-
ering up” the disability of their own child took place (n=25). The respondents
often denied their son's or daughter's disability by: not keeping in touch with
family or friends (n=12), pretending that they have a happy married life and are
happy husbands (n=5), fathers, joking: that their children were lazy, tempera-
mental (n==8). However, over time, these mechanisms became ineffective, gener-
ating a sense of powerlessness, a lack of solutions as to what to do next — so that
the child's disability remains unknown to outsiders, so that it continues to be
a secret within the family.

Father: ,,I didn't want anyone to know that our child "had (special) papers". That's what people
said at that time. I forbade my wife to tell her parents or friends about it. I wanted us to be nor-
mal, a typical Polish family. Man is stupid, I did not think at that time how much longer I could
hide my own child from the world” (p. 140).

The men felt that they were not understood by their wives who, in their opin-
ion, for a long time devoted themselves only to the children (n=21). They saw this
kind of situation as the beginning of the breakdown of the emotional relationship
between them and their wives. Their willingness to come closer, to help with daily
activities was associated with criticism from the women (n=14). The issue of inti-
mate relationships appeared in the men's narratives (n=21). This was, according
to the respondents, an area of marital life that was particularly neglected by
women, but important for men at the time.

Father: “We didn't have sex, we didn't sleep together, I stopped having a wife. There were many
problems at the beginning, but they did not end, they multiplied. We were young, but there was
no more intimacy, just everyday life” (p. 186).

Father: “T wanted her to look at me, to hug me too. A guy needs to release his tension. A woman
will cry, scream and she will be ok. It's different with men” (p. 187).

Men indicated that over the years they felt an inner compulsion to meet social
demands and maintain their family. Their statements show that it was a natural
division, with the woman staying at home with the child and the man spending
his days at work.

Father: “I've always had diabetes, it was hard. Sometimes I couldn't work anymore, but I had to.
At home, everything was falling apart. There wasn’t enough money” (p. 134).

One of the critical events in the biography of most of the fathers surveyed was
the break-up of the family in formal terms — divorce (n=25). Various factors con-
tributed to this: lack of sexual intercourse (n=7), lack of understanding of the
husband by the wife (n=19), complexity of the child's disability (n=18), lack of
sense of family (n=13), male infidelity (n=>5), lack of emotional bonding with the
wife (n=22) and child (n=17). All this generated a sense of anxiety, a fear that the
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respondents would no longer be able to cope mentally or physically. Divorce was
a particularly difficult experience fraught with suffering.

Father: “I left, I couldn't live like that. I didn't love the child. Yes, I left my wife with a sick son
and I agonize over it every day. But no one knows about it, everyone just knows that I left my
wife, and how could 1. I just couldn't cope, I didn't know how to do it. I had a few relationships
after that, but I was never happy again” (p. 184).

Father: “I hesitated, what I should do. On the one hand, all this burden of living with a sick
child, I had no friend in my wife, sometimes I felt I was a stranger to them. So I said I wasn't
coming back. We fighted” (p. 185).

In the case of respondents who were divorced at the time of the study (includ-
ing those who had maintained continuous contact with their ex-wife, their child
and who had shared child-rearing and child-care responsibilities over the years),
feelings of guilt towards their child and wife emerged in their narratives, which
did not give them inner peace. Sometimes fathers did not fully understand
whether it was guilt or inner regret about how their lives had turned out.

At this point, reference should be made to the experiences of fathers who
managed to preserve the classic model of a full family, that is, at the time of the
interviews these respondents were married and together with the child's mother
they took care of their adult son or daughter every day (n=7). Their statements
show that one of the factors that helped them to maintain their family was mutual
understanding between spouses (n=5), support from their wives (n=7).

Father: “My wife used to lock herself up with the baby. I couldn't touch it, because it was a baby.
But finally I said that's it. I'm the father and it's my baby too. I don't know what got into her
then. She acted like a lioness defending her little ones from a stranger. I learned a lot of difficult
things, I wanted to be a good father. That's how I broke stereotypes, I went out taking the pram,
I took him everywhere. Today everyone knows Olek in our town, everyone knows him at the pool,
in the shop” (p. 191).

Father: “If I hadn't stomped my foot then, she would have gone crazy. I told her to go somewhere
for a few days. She didn't want to, but she went to the countryside. We were left alone, and it was
only then that I felt that I was a father” (p. 192).

Another factor that helped men to maintain their family (n=7) was a healthy
child. This was particularly relevant to understanding one's own paternity,
including for husbands who had been divorced (n=25). For both groups of re-
spondents it allowed them to go through and relive the various negative, difficult
experiences of parenting a child with profound intellectual disabilities, to under-
stand themselves and sometimes to adopt a different perspective of their “self”.
This created an opportunity for some fathers (n=13) to experience the fatherhood
they wanted.
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On the importance of support for fatherhood

The respondents indicated that they needed support in the form of an "invisible
hand" which they could always use if necessary. Referring to the past (n=24) the
respondents indicated that they had been offered informal support over the years,
mainly from their wives/ex-wives (n=18); parents (n=21); friends (n=13). However,
it should be noted that (n=8) respondents had no formal support. Considering that
(n=24) respondents declared that informal support was offered to them over the
years as many as (n=19/24) never used this support. As far as formal institutional
support is concerned, the majority of the surveyed fathers (n=27) heard about the
possibility of using different types of support, but as many as (n=23) of them never
used it. The respondents indicated that it was dictated by a socially shaped sense of
shame that a man needs help (n=15/23), due to lack of time, which was most often
caused by working several jobs (n=5/23), and (n=3/23) respondents pointed out the
formalities involved, which involved time, going to several institutions — which was
beyond their capabilities. There were also respondents who declared (n=5/32) that
they had never heard that there was formal support for fathers as well, they indi-
cated that they felt this was most often the case for mothers.

Father: “I cannot say that we did not have support. I have this feeling that people often say that
nobody supports them, that nobody helps families like us. But it is not quite like that. I know my
wife would disagree, she’s a kind of an activist. The problem, as I see it, is that often people are
unable to take it in at that particular moment” (p. 213).

Father: “Friends said they'd stay with Tomek, so that we could go away somewhere, but we always
said thank you, and we never did. I also understand, people offer something, they try, and all the
time they hear «no». Then it comes to the point that if we need support, we do not have it” (p. 214).

The respondents started their statement about support (n=28) by emphasiz-
ing that mothers in particular needed help: (n=28) at the stage of the diagnosis of
the child, 23/28 during the adulthood of the son, daughter. For men, the begin-
nings of parenthood related to the process of child diagnosis were particularly
difficult (n=29), however none of the respondents ever outwardly disclosed this.
The interviewed fathers were not able to explicitly state which specific support
they needed, and in which form during the different periods of fatherhood, but
their statements made it possible to categorize it (Table 3).

Father: “I remember the tightness in my throat when we found out that our child was different.
My wife was crying, she really needed some stronger drugs then, but also a conversation. It was
different in my case. I wanted to run away and hide, to hide what had happened. I wanted some-
one to help me, but also not to interfere, not to ask” (p. 210).

Fathers in their narratives showed a certain mechanism of hiding weaknesses
by covering up their child’s disability. However, as the analyses show, this gener-
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ated a lot of negative emotions, thus a greater internal need for support, and more

and more efforts not to be disclosed. The respondents were engaged in an inner

struggle with their “self”.

Father: “I preferred to make something up when someone asked why I was so silent, why I sat

like a shadow. I said that I was overtired from work, that I was doing something at home, that
Twas fixing the car, that I caught some kind of cold, but I didn't talk about what I was feeling.
It’s all so complicated. Maybe if I had said that we have a sick child, that my wife and I only ar-
gue, that our older son has problems at school, that I feel like I failure — maybe life would have
turned out differently” (p. 211).

Table 3. Options for supporting fathers of children with PIMD (profound intellectual and
multiple disabilities)

sis — everyday life

hiding the child’s disability;
masking one’s own weak-
nesses — internally blocking
the need to be supported;

blaming those closest for the
situation in which they find
themselves — the desire to
defend one’s “self”.

A constant sense of pity rather
than real support.

Period in g/rxzﬁziéinﬂ;:fl;ﬁon Character and types of support
The diagnosis — Internal feeling of needing Support without instructions on how to
profound intellec- | support — hiding weaknesses, | raise a child with PIMD - paying attention
tual disability of not naming the need for to the socially wounded image of father-
the child support. hood/manhood;
working on the man’s own “self”, leaving
aside the aspect of fatherhood at this stage;
clear messages from the closer and more
distant environment — you are not alone
(without asking about one’s well-being).
The period after The desire to escape, the The need to help — without interfering in
the child's diagno- | constant mechanisms for the men’s personal lives, without question-

ing, the need to listen without asking.

Clear messages from the closer and more
distant environment — you are not alone
(without asking about one’s well-being).
Paying special attention to men’s own “self”,
taking into account the aspect of fatherhood
in second place.

Making demands on fathers — taking into
account their inner need to give something
in return, to be needed, to be important for
others in society.

The present (the
period in which

the research was
carried out)

A sense of social stigma: I/my
family/child — perceived only
as recipients of social support
-resulting in reluctance to use
formal and informal support.

Need for social understanding
(without pity).

Raising public awareness of the capabilities
of people with PIMD - aiming for broad
social inclusion through the expansion of
the network of 24-hour institutions, projects
that will take into account the capabilities of
people with PIMD (as a contribution to the
development of society).

Raising public awareness of the importance
of the father’s role in the parenting process.

Addressing issues of emotional functioning.

Source: study based on own research.
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The analysis of the responses indicates that one of the significant factors de-
termining the use of formal and informal support by fathers: is the social image of
the profound intellectual disability of their child (as an individual contributing
nothing to society, only as a recipient of assistance), the perception of families
raising a child with disabilities (as poor, needy, only as recipients of support).
Support for fathers of children with profound intellectual disabilities should be
shaped by the experiences of men, their inner needs. The ways, the forms, the
type of help and the organization of support, both formal and informal, are im-
plicit in the meanings and senses given by fathers to the experiences that make up
the role of the father and the biography of men.

Discussion

In all the biographies, the most important factor that gained in importance at
different periods of the respondents' lives was the cultural factor. It concerned the
vision and characteristics of a strong, steadfast man. This made fathers (n=29)
unable to talk about what they feel, what they need, what difficulties they have
for many years. They took on the mask of being strong, steadfast, tough, which
ended up breaking up the family and usually worsening their health. The major-
ity of the surveyed men (n=26) at different stages of their fatherhood (e.g., when
the risk of the child's disability appeared, when the diagnosis could not be made
for a long time, when a specific diagnosis of profound intellectual disability had
already been made) stuck to the cultural image of a man (masculinity), and there-
fore of a father, imposed on them in the process of upbringing. The analysis of the
research carried out shows that the fathers (n=34) adopted different strategies in
order not to show that they were also suffering because of the child's disability,
that they wanted to cry, that thinking about their offspring’s health they felt as if
,someone had taken something away from them and would never give it back”.
They said that they often unconsciously prolonged the period of diagnosis
(n=17), reassuring their own wives that there was nothing wrong with their child,
that the partial or provisional diagnosis was false, an overinterpretation by various
specialists. They stressed that the longer this process went on, the more they
hoped that something would change. The research results also point to the lack of
adequate institutional (n=27) and non-institutional (n=23) support for men, ad-
justed to their actual needs, emotional situation, ways of functioning, and ways of
understanding reality. Men needed support already in the first stage of their fa-
therhood, especially in the period when the first information about abnormalities
in the child's development appeared (n=29). Fathers needed someone to tell
them: what's next, how to live, how to be a good father, how to regain control of
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their lives. But they could neither ask for it nor accept support when it was of-
fered to them. The respondents said that even when they were able to get support
from a specialist, to go with the child and the whole family to an appointment,
they still felt blocked.

Most of the respondents had played the role of the father in the classic model
of the full family for only a few years. In most of the interviewed stories (n=25)
the family was destructurized by the father's departure. As research indicates,
marital relationships most often become difficult already at the moment of learn-
ing about the risk of disability of the child, which is also confirmed by other re-
search studies (Blacher et al., 2002; Jansen et al. 2012). The fathers said that with
the loss of their vision of a fit child, they lost their wives. They felt that women
often closed themselves off in a "hermetic world" with a child with a disability and
forgot about their relationship with their husband. In many cases there was no
intimate relationship between them and their wives. A particularly difficult ex-
perience for fathers was the feeling that they were not good fathers, that they
were not real heads of the family, that they were not real men. However, when
fathers from full families felt unwanted, rejected, it was not them but their wives
who held out a helpful hand. They came to the conclusion that the father was
important in their and the child's life.

The interviewed fathers pointed to many additional problems they had to
deal with on a daily basis, their complexity, and gave particular importance to
those arising from the environmental context: the perception and acceptance of
disability, the understanding of the situation of parents of children with disabili-
ties. Research has shown that men who could count on the understanding of their
situation and that of their children, on the acceptance of the otherness of their
children, functioned and coped better in difficult situations; they were quicker to
remove the “mask” of a strong, steadfast father in the whole process of adapting
to disability. The research conducted has shown how important the environment
is for families with a person with profound intellectual disabilities. This is why it
should be an important subject of the whole therapeutic process for the person
with profound intellectual disabilities and his/her carers. The environment offers
resources that no therapeutic facility, family support groups or professionals (psy-
chologist, psychiatrist) can offer (Poppes et al. 2010; Tadema, Vlaskamp 2010). It is
about the feeling of being part of a social group, about relationships within the
group. Research is therefore needed on the resources of different environments
that surround the family bringing up, caring for an adult with profound intellec-
tual disabilities, and in the next stage the results of this research should be trans-
lated into practice (in the context of a support system, planning of therapy). The
system is meant to support parents on the one hand, but on the other hand, the
person with profound intellectual disabilities from their childhood to adulthood.
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In conclusion — the research carried out shows and confirms how important the
process of supporting fathers is. Above all, it is to be a skillfully planned process,
taking into account the actual needs of fathers at different stages of their parent-
ing, and is to be characterized by men's understanding.

Research can help to develop a comprehensive understanding of profound
intellectual disability. Fatherhood cannot be understood if the voices of men can-
not be heard, so it is important to include in the study young men who are just
beginning their journey as fathers of children with profound intellectual disabil-
ity. The analysis of the interviews reveals a new discourse about fatherhood and
about family with an aging parent and an aging child.
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Sytuacje trudne doswiadczane przez rodzicow
dzieci wentylowanych mechanicznie w domu —
wprowadzenie w problematyke'

Opieke nad dzieckiem wentylowanym mechanicznie (LTV) mozna podzieli¢ na dwa okresy:
1) czas pobytu dziecka w szpitalu i 2) opieka domowa nad dzieckiem. Oba okresy przyczynia sie
do zmiany dynamiki rodziny oraz roli rodzicow w wychowaniu i opiece nad cérkg/synem. Jest to
takze czas, w ktéorym opiekunowie doswiadczajq sytuacji trudnych, ktére moga determinowac ja-
koé¢ opieki i zaangazowania w dalszg terapie oraz edukacje dziecka. Celem artykulu jest wskaza-
nie i opisanie sytuacji trudnych do$wiadczanych przez rodzicow dzieci wentylowanych mecha-
nicznie w domu. Nastepnie opisane sytuacje trudne zastaly poddane analizie SWOT, aby wskazac
zasoby i mocne strony opieki nad dzieckiem w domu oraz elementy, ktére moga ja utrudniac. Jest
to wprowadzenie w problematyke badan nad dzieckiem z LTV. Pozwoli to na zaprojektowanie
obszaru dzialaii pedagogicznych umozliwiajacych wsparcie opiekuna i jego rodziny.

Stowa kluczowe: sytuacje trudne, rodzic, dziecko wentylowane mechanicznie w domu

Difficult situations experienced by parents of children
mechanically ventilated at home — introduction to the issue

The care of a mechanically ventilated child (LTV) can be divided into two periods: 1) the child’s
stay in the hospital and 2) the child's home care. Both periods will contribute to a change in family
dynamics and the role of parents in raising and caring for their daughter/son. It is also a time
when caregivers experience difficult situations that may determine the quality of care and in-
volvement in the child's further therapy and education. The aim of the article is to identify and de-
scribe difficult situations experienced by parents of children mechanically ventilated at home.
Then, the described difficult situations were subjected to a SWOT analysis to indicate the re-
sources and strengths of caring for a child at home and the elements that may make it difficult.
This is an introduction to the issues of research on a child with LTV. Will allow you to design an
area of pedagogical activities that will support the caregiver and his family.

Key words: difficult situations, parent, child mechanically ventilated at home
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Wprowadzenie

Postep medycyny oraz nauk technicznych, ktére ja wspieraja, pozwala na
skrécenie czasu hospitalizacji chorego oraz czesto umozliwia mu przebywanie
w domu rodzinnym pomimo do$wiadczania choroby przewleklej wymagajacej
w codziennym funkcjonowaniu korzystania ze sprzetu medycznego. Dotyczy to
takze oséb ze zdiagnozowana niewydolnoscia oddechowa o réznym podiozu,
ktére musza korzysta¢ z wentylacji mechanicznej (LTV). Na przestrzeni ostatnich
lat domowa wentylacja mechaniczna stopniowo jest coraz czesciej stosowana
w systemie opieki dlugoterminowej (Debska i in. 2014, Medrzycka-Dabrowska i in.
2009). Oznacza to, ze wraz z kolejnymi latami liczba chorych korzystajacych z respi-
ratoréw w domu bedzie wzrastala. Odnosi sie to zaréwno do dzieci, jak i oséb doro-
stych. Wentylacja mechaniczna to ,leczenie niewydolnosci oddechowej, ktére pole-
ga na wymuszonym zapewnieniu przeplywu powietrza w drogach oddechowych.
Wspdlczesna wentylacja mechaniczna jest gléwnym rodzajem leczenia, wdraza-
nym w ciezkiej niewydolnosci oddechowej (gléwnie hiperkapnicznej) spowodo-
wanej chorobg lub urazem jednego lub kilku skladowych ukltadu oddechowego
(tj. ptuc, sciany klatki piersiowej, drég oddechowych, nerwéw oddechowych czy
mies$ni oddechowych). Jest to leczenie wspomagajace lub zastepujace spontanicz-
ne oddychanie pacjenta i w sposéb sztuczny, za pomoca respiratora, zapewnia
prawidlowe funkcje wentylacji ptuc” (Borys, Kubicz 2021: 7).

W medycynie wyrdznia sie dwa rodzaje wentylacji mechanicznej: inwazyjna
(wymagajaca przeprowadzenia tracheotomii u chorego, moze by¢ stosowana
w domu) i nieinwazyjna (z wykorzystaniem maski zakladanej na nos lub nos
iusta polaczonej z respiratorem, moze by¢ stosowana w domu) (Borys, Kubicz
2021). Sa okreslone wskazania do rozpoczecia u dziecka wentylacji mechanicznej,
w tym: wstrzas, hipowentylacja, bezdech, niewydolno$¢ oddechowa wynikajaca
z hipoksemii lub innych choréb pluc, choroby nerwowo-miesniowe (np. dystrofie
mie$niowe, miopatie), niewydolnoé¢ oddechowa pooperacyjna oraz koniecznosé
zmniejszenia wysitku oddechowego (Medrzycka-Dabrowska i in. 2009, Kamyk-
Wawryszuk 2020). Celem jej stosowania ,jest przedluzenie zycia choremu i po-
prawa jego jakosci przez polepszenie jakosci snu, parametréw wentylacji, sku-
tecznosci kaszlu pozwalajacego na efektywniejsze eliminacje wydzieliny z drég
oddechowych oraz zmniejszenie czestosci wystepowania infekgji i zmniejszenie
kosztow leczenia” (Kézka i in. 2011: 186). W Raporcie Wentylacja mechaniczna w
Polsce z 2021 roku czytamy, ze pacjentéw korzystajacych na co dziei z wentylacji
mechanicznej jest okolo 9000 (Borys, Kubicz 2021). Brakuje natomiast aktualnej
informacji, ile doktadnie wsrdd nich jest dzieci.

Opieke nad dzieckiem wentylowanym mechanicznie sprawuje wyspecjali-
zowany zespo6l dlugoterminowej opieki domowej. To, jak przebiega ta opieka, jest
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uzaleznione od kilku czynnikéw, m.in. od choroby podstawowej, ktéra spowo-
dowala niewydolnoé¢ oddechowa, rodzaju wentylacji, jak i samodzielnosci odde-
chowej dziecka. Nie zmienia to jednak faktu, Ze w proces opieki jest réwniez za-
angazowana cala rodzina. Jej podjecie wymaga zdobycia nowej wiedzy,
podejmowane w ramach niej dziatania sa trudne, czasochtonne i czesto stanowia
wyzwanie nie tylko emocjonalne, ale takze i finansowe dla rodziny (Debska i in.
2014; Koézka i in. 2011). Zaistnienie tych warunkéw moze przyczyni¢ sie do do-
Swiadczania przez opiekundw sytuacji trudnych, czyli zadan rozwojowych, ktére
beda przekraczaly mozliwosci ich wykonania (Ostafifiska-Molik, Wysocka 2014).
Stad nalezy rozpoznac i je opisa¢. Rodzina dziecka wentylowanego mechanicznie
wymaga nie tylko wsparcia medycznego, ale tez pedagogicznego, ktére bedzie
mozliwe do zastosowania tylko wéwczas, gdy okresli sie sytuacje trudne, jakie
ona doswiadcza. W niniejszym artykule zastosowalam koncepcje sytuacji trud-
nych autorstwa Tadeusza Tomaszewskiego, wynika to z faktu, iz sytuacja opieki
nad dzieckiem z LTV w domu ma zlozony charakter.

Sytuacje trudne doswiadczane przez rodzicéw dzieci
przewlekle chorych

W literaturze choroba przewlekla jest postrzegana jako sytuacja trudna nie
tylko dla danej osoby, u ktdrej ja zdiagnozowang, ale takze dla jej rodziny (Bielan,
Ejdys 2013; Ziarko 2014). Wynika to miedzy innymi z faktu, iz wywiera ona
wplyw — czesto nawet podkresla sig, Ze jest on bardzo znaczny — na cale Zzycie
rodzinne, biorgc pod uwage jego wszystkie aspekty, jak i wymiary. Pojawienie sie
w rodzinie choroby przewleklej zmienia caly uklad rél, moze przyczyni¢ sie do
nadwyrezenia sfery materialnej i spotecznej. Osoba chora, w szczegolnosci dziec-
ko, bedzie wymagalo w codziennym funkcjonowaniu szczegélnej opieki i troski,
ktéra polega na przygotowaniu specjalnej diety, pomocy przy wykonywaniu
czynnodci higienicznych, kontrolowaniu terminéw i obecnosci na specjalistycz-
nych wizytach lekarskich itp. Doda¢ nalezy jeszcze do tego czeste poddawanie sie
réznym zabiegom i badaniom, w tym takze tych o charakterze inwazyjnym
(Swietochowski 2010). Z tego powodu przyjetam za Goodheart i Lansing, ze cho-
roba przewlekla nie jest jedynie zjawiskiem fizjologicznym, ktére determinuje
oddzialywania medyczne. Stanowi takze sytuacje trudng, wymagajaca od danej
osoby przystosowania sie (Goodheart, Lansing 1997; Ziarko 2014). Jednocze$nie
zalozytam, ze dziecko, ktére jest wentylowane mechanicznie w domu, ma choro-
be przewlekla.

Pojecie sytuacji trudnej jest definiowane na wiele sposobéw. Richard Lazarus
i Susan Folkman sytuacje trudng uwazaja za ,okreslong relacje miedzy osoba
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a otoczeniem, ktéra oceniana jest przez osobe jako obcigzajaca lub przekraczajaca
jej zasoby i zagrazajaca jej dobrostanowi” (Lazarus i Folkman, 1984: 14, za: Ziarko
2014: 32). Maria Tyszkowa dzieli sytuacje trudne na: typu zadaniowego, w ra-
mach ktérych uwzglednia sytuacje utrudnienia, przecigzenia i zagrozenia zwia-
zane z realizacjg réznorodnych zadan oraz typu spolecznej interakcji, w tym spo-
tecznej ekspozycji, oceny i krytyki, w ktérych zawierajq sie réznorakie zagrozenia,
sytuacje konfliktu i sytuacje nacisku spolecznego (Tyszkowa 1977, za: Kurys-
-Szyncel 2016). Tadeusz Tomaszewski uwaza natomiast, ze ,powstaje ona woéw-
czas, gdy wewnetrzna réwnowaga sytuacji normalnej zostanie zakldcona tak, ze
normalny przebieg aktywnosci podstawowej zostanie zakldcony i prawdopodo-
biefistwo realizacji zadania na poziomie normalnym stanie si¢ mniejsze” (Toma-
szewski 1979: 32). Badacz wyrdznil pie¢ gléwnych rodzajéow sytuacji trudnych:
deprywacji, przecigzenia, utrudnienia, konfliktowe oraz zagrozenia (Tomaszew-
ski 1979). Sytuacja deprywacji odnosi sie do braku, niezaspokojenia niezbednych
do zycia zasobow, ktére beda utrudnialy czlowiekowi zaspokojenie jego potrzeb
(Ostafinska-Molik, Wysocka 2014). Moga to by¢ potrzeby fizjologiczne, spoteczne
i psychiczne (Skotnicka 2022). W przypadku zdiagnozowania u dziecka choroby
przewleklej, rodzice, ktérzy dodatkowo przyjmuja nowe role o charakterze opie-
kunczym i rehabilitacyjnym, do§wiadczajg zmiany nie tylko w dynamice rodziny,
ale takze takie odnoszace si¢ do ich osoby. Drugi rodzaj to sytuacja przeciazenia,
ktéra ,stanowi do§wiadczenie na granicy mozliwosci fizycznych, intelektualno-
poznawczych lub emocjonalnych, przekraczajgcych mozliwosci rozwojowe jed-
nostki, a dotyczy realizacji zadan wymagajacych wysitku w dluzszym czasie, po-
wodujac obnizenie poziomu wykonania zadania, zmeczenie, zniechecenie lub
wyczerpanie” (Ostafinska-Molik, Wysocka 2014: 116).

W przypadku rodzicéw dziecka chorego przewlekle zadania opiekuncze i re-
habilitacyjne, ktére czesto muszg wykonywaé przy nim, sg zwigzane z duzym
nakladem mozliwosci fizycznych, gdy dziecko jest lezace, powodujac tym ciagte
zmeczenie. Przyczynia sie to takze do pojawienia sie¢ negatywnych emocji zwia-
zanych z tym stanem. Sytuacja utrudnienia pojawia sie, gdy czlowiek natrafia na
przeszkode lub brak niezbednych elementéw do wykonania danego zadania. Ten
brak moze odnosi¢ sie do przedmiotéw, narzedzi, informacji (Tomaszewski 1979;
Ostafifniska-Molik, Wysocka 2014; Skotnicka 2022), co — jak wskazuje Ostafifiska-
Molik i Wysocka — , dezorganizuje czynnosci orientacyjne, decyzyjne i wykonaw-
cze (np. trudnosci informacyjne — brak informacji, spoleczne — zakazy, nakazy,
standardy spoteczno-kulturowe, moralne - etyka, dekalog, psychologiczno-
-spoleczne — wymagania otoczenia, presja czasu)” (Ostafifiska-Molik, Wysocka
2014: 116). Rodzic napotyka na trudnosci informacyjne odnoszace sie na przyklad
do prognozowania rozwoju dziecka z dang choroba (w szczegdlnosci z rzadka,
gdy nieliczna jest grupa chorych), czy efektywnosci stosowanych réznych metod
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terapii i ich wplywu na dalszy rozw¢j dziecka. Kolejny rodzaj sytuacji trudnej
wedlug Tomaszewskiego to sytuacje konfliktowe. Cechuja sie one pojawieniem
przeciwstawnych sil fizycznych, naciskéw spolecznych, moralnych i $wiatopo-
gladowych w obszarze dziatan danego czlowieka (Tomaszewski 1979; Ostafifiska-
Molik, Wysocka 2014; Skotnicka 2022). Wspomniane konflikty moga mie¢ r6zny
charakter. Mozna je ,sprowadzi¢ do trzech podstawowych o charakterze alterna-
tyw: a) konflikt typu ,dazenie — dazenie” (approach — approach) — miedzy dwoma
atrakcyjnymi celami, b) konflikt typu ,unikanie — unikanie” (avoidance — avoidance)
— pomiedzy dwoma negatywnymi celami, c) konflikt typu ,dazenie — unikanie”
(approach — avoidance) — pomiedzy dwoma aspektami jakiego$ celu, ktéry jest
z jednej strony pozytywny, za$ z drugiej negatywny” (Ostafinska-Molik, Wysocka
2014: 117).

Ostatni rodzaj sytuacji trudnych — zdaniem Tomaszewskiego — to sytuacje za-
grozenia. Ujawnia sie tutaj poczucie zagrozenia dla systemu wartosci cztowieka,
w tym dla zycia, zdrowia, wlasnej wartosci, jak i samooceny. Sposéb, w jaki radzi
sobie rodzina dziecka w sytuacji jego choroby przewleklej obejmuje miedzy in-
nymi percepcje sytuacji trudnej oraz reakcje behawioralne poszczegdélnych czlon-
kéw rodziny, ktére beda ukierunkowane na poradzenie sobie tym, czego aktual-
nie do$wiadczajq (Kedziora 2007).

Barbara Ostafinska-Molik, Ewa Wysocka wskazujg, ze sytuacja trudna posia-
da trzy wazne cechy: 1) bedzie zakl6cala przebieg i strukture czynnosci, ktére sa
ukierunkowane na cel, 2) bedzie stanowila zagrozenie zaréwno dla realizacji waz-
nych, jak i cenionych przez dana osobe wartosci oraz 3) moze wywola¢ przykre
przezycia i napiecia emocjonalne u czlowieka (Ostafinska-Molik, Wysocka 2014).

Domowa wentylacja mechaniczna dziecka jako sytuacja trudna

W sprawowaniu opieki nad osoba z wentylacja mechaniczng — zdaniem Mar-
ty Stodulskiej i Lidii Bitogan — mozna wyrézni¢ dwa okresy. Pierwszy odnosi sie
do czasu, kiedy dziecko przebywa jeszcze na oddziale intensywnej terapii. Jest to
okres przygotowania zaréwno pacjenta, jak i jego rodziny do zakoniczenia hospi-
talizacji. Drugi to opieka nad dzieckiem w jego domu. Oba okresy sa zwigzane
z podejmowaniem przez rodzicow okreslonych zadan, takich jak odbycie specja-
listycznego szkolenia (schemat 1).
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sytuacja zagrozenia

opieki

Schemat 1. Mozliwo$¢ zaistnienia sytuacji trudnych podczas opieki
nad dzieckiem wentylowanym mechanicznie

Zrédto: opracowanie wlasne na podstawie M. Stodulska, L. Bilogan (2016), Wybrane aspekty jakosci
zycia chorych wentylowanych mechanicznie w warunkach domowych oraz ich opiekundw, Pielggniarstwo
w Anestezjologii i Intensywnej Opiece, 2(2): 33-40.

Podczas pobytu dziecka na oddziale intensywnej terapii rodzic moze do-
Swiadczy¢ sytuacji utrudnienia wynikajacej z braku wiedzy na temat opieki nad
dzieckiem z LTV. Zaistnie¢ moze takze sytuacja deprywacji i przeciazenia, po-
niewaz realizacje swoich potrzeb odsuwa w czasie (teraz wazniejsze jest nauczy¢
sie zasad opieki nad cérka/synem, a nie ja i moje potrzeby) oraz zaczyna takze
odczuwac przejecie odpowiedzialnosci za dziecko i procedury przy nim wyko-
nywane. Drugi okres, czyli pobyt w §rodowisku domowym to czas, w ktérym
ujawni sie sytuacja zagrozenia, przecigzenia i deprywacji (schemat 1). Opieka nad
dzieckiem z LTV w domu bywa czasochtonna (calodobowa), moze ograniczy¢
dotychczasowe kontakty z innymi, czasem jest powodem do rezygnacji z pracy
zawodowej i kariery (Debska i in. 2014; Kézka i in. 2011). Zmiany te powoduja
ograniczenie dotychczasowego stylu zycia. Zaistnienie tych czynnikéw przyczy-
nia sie do pojawienia takich potrzeb, jak posiadanie wolnego czasu, mozliwosci
regeneracji i wyspania sie, zycia spolecznego, czy samorozwoju i samorealizacji,
ktére w tej sytuacji nie sa zaspokojone, a byly dotychczas elementem ich Zycia.
Jest to przestrzen do zaistnienia sytuacji deprywagji (tab. 2). Z badan przeprowa-
dzonych przez Marie Kézke i in. wynika takze, ze opiekunowie os6b wentylowa-
nych mechanicznie maja problemy ze znalezienie pracy zawodowej. Konsekwen-
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ja tego sa trudnosci finansowe, co przeklada sie na obnizenie statusu materialne-
go (Kézka i in. 2011), przy czesto jednoczesnym wzroscie kosztéw utrzymania
dziecka wentylowanego mechanicznie w domu (Tsara i in. 2006). Choroba dziec-
ka moze mie¢ rzadki charakter, co powoduje brak informacji na jej temat, a co za
tym idzie, poszukiwanie ich w literaturze miedzynarodowej (Kamyk-Wawryszuk
2021). Nie kazdy rodzic zna jezyk obcy lub posiada kwalifikacje merytoryczne do
tlumaczenia i rozumienia poje¢ medycznych. Zdarza sie, ze opiekunowie zaczy-
naja uczy¢ sie innego jezyka, aby moc szukac¢ informacji na temat choroby dziec-
ka. Z powodu przecigzenia fizycznego, braku czasu w ciggu dnia oraz dodatko-
wych innych obowigzkéw zwigzanych z réznymi procedurami medycznymi
wykonywanymi przy cérce/synu, jest to dla nich spory wysilek. Dodatkowo prze-
strzen, w ktorej obecnie przebywa dziecko, zmienia swdj charakter, z dzieciecego
na szpitalny. Tworzy si¢ swoistego rodzaju ,maly oddzial intensywnej terapii”,
ktéry wymusza na innych wspoétlokatorach przestrzeganie okreslonych zasad
aseptyki i procedur postepowania podczas przebywania w nim. Moze pojawic sie
w takiej sytuacji u opiekunéw poczucie odpowiedzialnosci za pogarszanie sie
stanu zdrowia dziecka i zadawanie pytan o jako$¢ wykonywanych przez nich
procedur i jej konsekwencji dla zdrowia cérki/syna. Moze wywolaé to negatywne
emocje, a w sytuacji, gdy rodzic jest zmeczony, przecigzony przelozy sie to na
obnizenie poziomu wykonania zadania, jakim jest opieka nad wentylowanym
mechanicznie dzieckiem. Zgodnie z klasyfikacja Tomaszewskiego zaistnienie tych
czynnikéw przyczyni si¢ do pojawienia sytuacji przecigzenia. Pojawia si¢ tu grunt
do zaistnienia pytan o dalsze losy corki/syna, a takze pytan o charakterze reflek-
syjnym, podsumowujacych dotychczasowe podjete dzialania (tab. 1).

W aspekcie spolecznym rodziny nadal do§wiadczaja trudnosci, nie tylko z ak-
ceptacja 0s6b z niepelnosprawnoécia w danych miejscach, ale takze z ich dostep-
noscig. Rodzice sygnalizujg, Ze majac dziecko, ktére w codziennym funkcjonowa-
niu wymaga sprzetu medycznego, sa narazeni na réznego rodzaju zakazy
spoleczne, komentarze na ich temat i sposobéw sprawowania opieki nad dziec-
kiem. Zdarza sie nawet, Ze sg proszeni o opuszczenie danego miejsca ze wzgledu
na korzystanie przez corke/syna ze sprzetu medycznego. Rodzic natrafia takze na
utrudnienia zwigzane z realizacjg zadann wynikajacych z pelnienia roli rodziciel-
skiej. Wie, ze dziewczynka/chlopiec w wieku, w jakim jest jego dziecko, podejmu-
je okreslone aktywnosci, np. gra w pilke nozna z kolegami, uczy si¢ ptywa¢, jezdzi
na rowerze. Oczywiscie czes$¢ z tych dzialan jest niemozliwych do wykonania ze
wzgledu na chorobe dziecka, ale niektére, gdy zostana zmodyfikowane, dostoso-
wane pod aktualne zasoby dziecka, sa mozliwe do realizacji. Rodzice do§wiadcza-
ja tutaj sytuacji utrudnienia (tab. 1).
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Tabela 1. Sytuacje trudne doswiadczane przez rodzicéw dzieci wentylowanych mecha-
nicznie w domu na podstawie koncepcji Tadeusza Tomaszewskiego.

Sytuacje trudne

deprywacji przeciazenia utrudnienia zagrozenia

Niezaspokojona potrzeba | calodobowy nadzér | ograniczone mozliwo- | pogarszanie sie stanu
realizacji w zyciu zawo- | nad dzieckiem Sci pracy zarobkowej | zdrowia dziecka
dowym, rozwoju osobi-
stego, kariery

Ograniczone lub brak przejecie odpowie- poczatkowo brak wie- | opieka nad dzieckiem
finanséw w zwigzku ze | dzialnosci za dziecko | dzy i umiejetnosci do | moze by¢ sytuacja
zwigkszonymi wydatka- | i procedury przy nim | przeprowadzenia stresogenng i prowa-
mi na leki, brak mozliwo- | wykonywane licznych czynnosci dzi¢ do poczucia

Sci zaspokojenia innych pielegnacyjnych, obcigzenia fizycznego
potrzeb wymagajacych higienicznych i reha- | i psychicznego
$rodkéw finansowych bilitacyjnych oraz

umiejetnoéci obstugi
aparatury medycznej

Ograniczenie kontaktéw | mozliwy brak wiedzy | brak mozliwosci
spolecznych na temat choroby zostawienie dziecka
przyczynia si¢ do pod opieka innych
poszukiwania infor- | 0s6b

macji na jej temat
w zrédlach miedzy-
narodowych, nie
zawsze posiadajac
znajomo$¢ danego
jezyka obcego

Brak czasu wieloé¢ petnionych zagrozenie zycia
ol dziecka

Zrédlo: na podstawie Szatkowska K. (2020), Poczucie obcigzenia opiekq wsrdd opiekundw rodzinnych oséb
wentylowanych mechanicznie, Psychiatria i Psychologia Kliniczna, 20(4): 291-297; Kézka M., Wojtan S.,
Wozniok E. (2011), Funkcjonowanie psychospoleczne opiekundw chorych wentylowanych mechanicznie
w warunkach domowych, Problemy Pielegniarstwa, 19, 2: 185-193; Szatkowska K., Szkulmowski Z. (2018),
Zmeczenie zZyciem codziennym a strategie radzenia sobie ze stresem opiekundw rodzinnych oséb wentylowa-
nych mechanicznie w domu, Palliative Medicine in Practice, 12, 2: 86-96.

Pojawic sie moze takze zagrozenie zycia dziecka, wynikajace z jego aktualne-
go stanu zdrowia lub ujawnienia sie sytuacji naglej. Jak podkresla Karolina Szat-
kowska i Zbigniew Skulmowski, jest to dla rodzica sytuacja obcigzajaca i streso-
genna. Przez to, ze czas opieki jest dlugi, moze réwniez pojawi¢ sie odczuwanie
zmeczenia zyciem codziennym (Szatkowska, Szkulmowski 2018). Zmiana stylu
zycia, zmeczenie, przecigzenie calodobowa opieka nad dzieckiem moze zagrazaé
dobrostanowi i zasobom rodzica oraz przyczyni¢ si¢ do doswiadczania sytuacji
trudnych.
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Analiza SWOT sytuacji doswiadczanej przez rodzica

Bycie opiekunem dziecka wentylowanego mechanicznie w domu przyczynia
sie do zmiany stylu zycia. Wynika to miedzy innymi z potrzeby zapewnienia
dziecku calodobowej opieki (nadzoru) oraz podjecia sie wykonania nieznanych
dotychczas czynnosci pielegnacyjnych i leczniczych. Aby méc poznaé, zrozumieé
i opisa¢, co rodzice doswiadczaja podczas pelnienia opieki nad dzieckiem wenty-
lowanym mechanicznie w domu oraz podja¢ prébe zaplanowania dziatan, ktére
maja na celu wsparcie go w tym, poddalam analizie SWOT opisane sytuacje
trudne. Analiza SWOT moze by¢ narzedziem, ktére umozliwi okreslenie zasobow
i elementéw, ktére mogg je blokowac oraz szans i zagrozen bycia opiekunem
calodobowym dziecka wentylowanego mechanicznie w domu. Pokaze takze
miejsce sytuacji trudnych, ktére moga ujawnié sie podczas sprawowania opieki.
Moze poméc takze wskazaé zalety opieki domowej i zidentyfikowac obszary
wymagajace wsparcia pedagogicznego i terapeutycznego.

Doswiadczenie sytuacji deprywacji przez opiekuna dziecka wentylowanego
mechanicznie w domu, rozmawianie o niej zaréwno z bliskimi, jak i innymi oso-
bami z najblizszego otoczenia, spolecznosci lokalnej, daje szanse na dostrzezenie
przez nich trudnosci, na jakie napotyka rodzic w codziennej pielegnacji cor-
ki/syna i moze stanowi¢ impuls do zaangazowania si¢ w te czynnosci, oraz do
stworzenia stowarzyszenia, fundacji, sieci wolontariuszy, a nawet osrodka o cha-
rakterze wytchnieniowym (schemat 2). Zasobem jest przede wszystkim pobyt
dziecka w domu, a nie w sali szpitalnej. Takie rozwigzanie umozliwi stworzenie
mu przyjaznego srodowiska, miejsca, gdzie bedzie czulo sie bezpieczne i kochane.
Daje to tez poczucie spelnienia i satysfakcji u rodzica, poniewaz moze on zapew-
ni¢ zaspokojenie potrzeb dziecka, by¢ z nim w bliskiej relacji bez wzgledu na jego
stan zdrowia oraz towarzyszy¢ mu w codziennosci. Niesie to takze ze soba pewne
zagrozenia, jak m.in. izolacja od przyjaciotl, ludzi ze spolecznosci lokalnej. Wynika
to z faktu, iz opieka jest calodobowa i wymaga wiele wysilku. Najczesciej jeden
rodzic musi zrezygnowac z pracy zawodowej i kariery, co przeklada sie czesto na
obnizenie poziomu ekonomicznego rodziny (schemat 2).

Sytuacja przecigzenia daje szanse rodzicowi na zdobycie nowej, bardzo spe-
cjalistycznej, ktéra umozliwi mu podniesienie jakosci opieki nad dzieckiem. Moze
ta wiedza sie dzieli¢ z innymi specjalistami, ktorzy zajmuja sie edukacja i terapia
dzieci z niepelnosprawnoscia sprzezona i wymagajacych w codziennym funkcjo-
nowaniu sprzetu medycznego. Obcigzajace jest jednak przejecie odpowiedzialno-
Sci za jakos¢ wykonywania procedur medycznych przy cérce/synu, jak i poczat-
kowy brak wiedzy, umiejetnosci i doSwiadczenia w tym zakresie (schemat 3).
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WEWNETRZNE

ZEWNETRZNE

MOCNE STRONY

SLABE STRONY

- samorozwd). wynikajacy z systematycznego poglebiania wiedzy
na temat choroby dziecka, nowych sposobow pielegnacy 1
wykonywanych procedur

-catodobowy nadzér nad dzieckiem,

- przejecie odpowiedzialnoscl za dziecko 1 procedury przy nim
wykonywane,

- mozliwy brak wiedzy na temat choroby przyc.zyma s|§ do
poszukiwania informacji na  jej temat W #rd
migdzynarodowych, mie zawsze posiadajac znajomost danego
jezyka obcego

SZANSE

ZAGROZENIA

- zdobycie nowej wiedzy, nastepnie dzielenie sig nia pozwala na
przygotowanie terapeutéw 1 pedagogéw pracuyjacych z dzieckiem
wentylowanym mechanicznie w domu

- nieprawidlowoéc wykonania procedury medyczne) wynikajace)
z braku wiedzy, umiejetnosci i dodwiadczenia

Schemat 2. Analiza SWOT sytuacji deprywacji doswiadczanej przez rodzica
dziecka wentylowanego mechanicznie

Zrédlo: opracowanie wiasne.

WEWNETRZNE

ZEWNETRZNE

MOCNE STRONY SLABE STRONY
-pobyt dziecka w domu a nie na oddziale intensywnej terapii,
- stworzenie dziecku przyjaznej, bezpiecznej atmosfery i koj potrzeba lizacji w Zyciu zawodowym,

[OZWOJU osobistego, kariery,

przestrzent,
-uczestnictwo dziecka w zyciu rodziny, - zwickszenie wydatkéw na opicke nad dzieckiem (leki,
- staly kontakt z cztonkami rodziny, specjalistyczny sprzet, dieta etc.),
- dyspozycyjnos¢ rodzica adekwatnie do potrzeb dziecka, - ograniczenic kontakiéw spelecznych.
mozliwos¢ zaspokajania potrzeb dziecka
SZANSE ZAGROZENIA

- dostrzezeme przez bliskich oraz czlonkéw spolecznosei lokalney
poziomu zaangazowania w opieke nad dzieckiem w domu moze
byc impulsem do stworzenia slowaxzysm siec1 wolontariuszy,

- izolacja od przyjaciol i spolecznoéei lokalne;,
-brak mozliwosc1 zaspokojemia innych potrzeb wymaga_]qcych
srodkow finansowych, np. korzystania z oferty kulturalne; 1ip.

Schemat 3. Analiza SWOT sytuacji przeciagzenia doswiadczanej przez rodzica
dziecka wentylowanego mechanicznie

Zrédlo: opracowanie wiasne.
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Rodzice podczas opieki nad dzieckiem wentylowanym mechanicznie w do-
mu doswiadczaja takze sytuacji utrudnienia. Moze ona przyczynic sie¢ do samoro-
zwoju opiekuna, ktéry musi systematycznie zdobywaé¢ nowa wiedze na temat
procedur pielegnowania dziecka, jak i sposobéw jego leczenia. Zasygnalizowanie
sytuacji utrudnienia osobom z najblizszego otoczenia oraz spolecznosci lokalnej
moze by¢ bodZcem do budzenia wiekszej swiadomosci o opiece nad dzieckiem
lezagcym z choroba przewlekla w domu oraz impulsem do stworzenia miejsca,
ktére bedzie oferowalo specjalistyczne uslugi wspomagajace opieke lub opieke
wytchnieniowa. Zagrozeniem bedzie natomiast brak srodkéw finansowych, do-
$wiadczenie wypalenia zawodowego czy probleméw emocjonalnych u rodzicéw
(schemat 4).

MOCNE STRONY REARE TN

- ograniczone mozliwosci pracy zarobkowej,
= e s - brak wiedzy 1 umiejetnosci do przeprowadzenia
- samorozwoj, wynikajacy z systematycznego poglebiania wiedzy poczatkowo e £ ¢ LELAS A
na temat choroby dziecka, nowych sposobéw pielegnacy i g gmmibcdl  pdbmee el OdiRean 8

rehabilitacyjnych oraz umiejetnosci obstugi aparatury medyczne;,
- brak mozliwosci zostawienie dziecka pod opieka innych oséb,
wieloéc pelnienia rl

wykonywanych procedur

WEWNETRZNE

SZANSE ZAGROZENIA

- budzenie wicksze; SwiadomoSci lokalnej o osobach

wymagajacych w  codziennym  funkcjonowaniu  sprzet -brak srodkéw finansowych na kontynuowanie leczenia dziecka,

medycznego, wicksze mozliwosci wiaczama ich w  Zycie - dodwiadczenie wypalenia zawodowego opiekuna,
spolecznogei, _ problemy jonalne, poczucie przeci -

- & Sw i ieni it s

dz.l;lﬁcwa osrodkéw terapeutycznych i wytchnieniowych dla - zagrozenie depresia

ZEWNETRZNE

Schemat 4. Analiza SWOT sytuacji utrudnienia do§wiadczanej przez rodzica
dziecka wentylowanego mechanicznie

Zrédto: opracowanie wiasne.

Sytuacje zagrozenia, ktére dotycza rodzicoéw dzieci wentylowanych mecha-
nicznie w domu, moga ujawnic¢ ukryte zasoby rodziny. Pokazac jej sile, wsparcie
i solidarnos¢, co moze by¢ impulsem do uruchomienia nowych zasobé6w rodzica.
Tak jak w sytuacji utrudnienia i tutaj sytuacja trudna jest impulsem do budzenia
wiekszej $wiadomosci o opiece nad dzieckiem wentylowanym mechanicznie
w domu oraz okazja do stworzenia specjalistycznych osrodkéw. Zaréwno stabe
strony, jak i zagrozenia odnosza sie przede wszystkim do pogorszenia sie stanu
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zdrowia dziecka, ktore jest zwigzane z odczuwaniem stresu przez rodzica oraz
wiekszego obcigzenia psychicznego i fizycznego. Pojawiaja sie na tym etapie py-
tania o podjecie i sens uporczywej (daremnej) terapii oraz o $mier¢ dziecka
(schemat 5).

MOCNE STRONY SEABE STRONY

4]
S
~ - waparcie rodziny w sytuacji kryzysu i zagrozenia, -pogarszanie si¢ stanu zdrowia dziecka, opicka nad dzieckiem
[ma g i R : moze by¢ syluacja stresogenna i prowadzié do poczucia
§ - uruchomienie nowych zasobéw rodzica obciazenia fizyeznego i psychicznego, zagrozenie zycia dziecka
=

SZANSE ZAGROZENIA

- budzeme wieksze; $wiadomosci lokalne; o osobach
wymagajacych w  codziennym  funkcjonowaniu  sprzetu

medycznego, ktérych zycie jest zagrozone, - podjecie uporczywej (daremne;) terapii,
- budowa ofrodkéw terapeutycanych 1 wytchnieniowych dla -émier¢ dziecka
dziect,

ZEWNETRZNE

- pomoc w grupach wsparcia

Schemat 5. Analiza SWOT sytuacji zagrozenia doswiadczanej przez rodzica
dziecka wentylowanego mechanicznie

Zrédlo: opracowanie wiasne.

Reasumujac, mocne strony to przede wszystkim pobyt dziecka w srodowisku
domowym, w znanym dla niego otoczeniu, a nie na oddziale intensywnej terapii.
Zaréwno w domu, jak i w szpitalu s3 zachowane adekwatne standardy opieki,
jednak oba miejsca bedzie réznila nie tylko atmosfera, specyfika otoczenia, ale
takze — wazne z perspektywy dziecka — pewne detale, takie jak: zapach kojarzacy
sie z gotowaniem w domu i spedzaniem wspdlnie czasu, obecnoé¢ ulubionego
zwierzecia, przedmiotéw, ktére majg dla niego wymiar emocjonalny i daja poczu-
cie bezpieczenstwa. Bycie w domu cérki/syna z perspektywy rodzica oznacza
utrzymanie wiezi, mozliwos¢ zaspokajania potrzeb dziecka, réwniez tych emo-
cjonalnych. Umozliwia takze uczestnictwo w réznych, waznych dla rodziny uro-
czystosciach. Daje takze mozliwos¢ dostepu do innych metod terapii, czesto nie-
mozliwych do realizacji w warunkach oddziatu intensywnej terapii. Szanse, czyli
zmiany jakie moga zajs¢ w otoczeniu dziecka to m.in.: budzenie wiekszej $wia-
domosci lokalnej o osobach wymagajacych w codziennym funkcjonowaniu
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sprzetu medycznego, wieksze mozliwosci wigczania ich w Zycie spolecznoéci oraz
budowa o$rodkéw terapeutycznych i wytchnieniowych dla dzieci wentylowa-
nych mechanicznie. Jest to prawdopodobne, gdy pozna sie osoby z LTV, co nie
jest mozliwe, kiedy przebywaja one w szpitalu. Rozwo6j wiedzy na temat dosto-
sowania metod terapii i pracy z uczniem z LTV réwniez jest mozliwy tylko po-
przez zdobycie doswiadczenia poprzez bycie razem. Natomiast elementami ha-
mujacymi mocne strony pobytu dziecka wentylowanego mechanicznie w domu
moga by¢ m.in.: nieznajomos$¢ procedur pielegnacyjnych, wieksze obcigzenie
finansowe rodziny, zbyt duze obcigzenie emocjonalne i fizyczne calodobowa
opieka, brak mozliwosci — w przypadku jednego z rodzicow — samorealizacji za-
wodowej oraz ograniczenie kontaktéw z przyjaciélmi i innymi osobami.

Podsumowanie

Podjeta analiza pozwala na identyfikowanie czynnikéw, ktére moga nasila¢
doswiadczanie sytuacji trudnych u opiekunéw. Zaprezentowane wyniki analizy
SWOT sytuacji trudnych doswiadczanych przez rodzicéw dzieci wentylowanych
mechanicznie s3 wprowadzeniem do projektowania dzialan pedagogicznych
o charakterze wlaczajacym, majacych na celu opracowanie modelu wsparcia
opiekunéw oraz budowania sieci wsparcia terapeutéw, pedagogéw specjalnych
i psychologéw. Jednoczeénie Autorka ma $wiadomosé, ze wyniki analizy nie
uwzgledniaja wszystkich aspektow, ktére odnosza sie do sytuacji trudnych do-
$wiadczanych przez rodzicow wentylowanych mechanicznie. Natomiast te, ktére
zostaly poruszone, moga przyczynic sie do podejmowania problematyki funkcjo-
nowania rodziny dzieci wentylowanych mechanicznie w domu.
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Strategie radzenia sobie ze stresem matek,
posiadajacych mate dziecko z niepelnosprawnoscia
wzroku

Celem zaprezentowanych badan byla analiza najczesciej i najrzadziej stosowanych strategii ra-
dzenia sobie ze stresem (rozumianych jako sytuacyjne radzenie sobie ze stresem) przez matki,
ktore posiadaja male dzieci z niepelnosprawnoscia wzroku. Zastosowana metoda badawcza byt
sondaz diagnostyczny z uzyciem narzedzia, jakim byt Wielowymiarowy Inwentarz do Pomiaru
Radzenia Sobie ze Stresem COPE Ch.S. Carvera, M.F. Scheiera i ].W. Weintraub w polskiej adap-
tacji ZJ. Juczynskiego i N. Oginskiej-Bulik (2009). Przebadano 37 matek wychowujacych male
dzieci z niepelnosprawnoscia wzroku. Badania wykazaly, Zze badane matki posiadajace dzieci
z niepelnosprawnoscia wzroku, objete wczesnym wspomaganiem rozwoju, najczesciej stosuja
strategie oparte na rozwigzywaniu probleméw, nastepnie na szukaniu wsparcia zaréwno instytu-
cjonalnego, jak i emocjonalnego. Dzieki tym strategiom matki dzieci z niepelnosprawnoscia
wzroku nabieraja przekonania, ze ich dzialania maja sens i sg skuteczne, sq nastawione na roz-
wigzywanie probleméw, a nie ich bagatelizowanie. Najrzadziej wykorzystywanymi strategiami sa
te, ktére polegaja na unikaniu sytuacji trudnych, odsuwaniu od siebie. Zaprezentowane wyniki
wskazuja, co prawda, na tendencje do stosowania najbardziej skutecznych strategii radzenia so-
bie, ale na pewno nalezaloby zadba¢ o mozliwos¢ udzialu matek w réznych szkoleniach, warszta-
tach, treningach kompetencji rodzicielskich, aby mogty one rozwija¢ swoja wiedze, kompetencje
i umiejetnosci oraz poradzic¢ sobie z wieloma nieprzewidzianymi sytuacjami trudnymi.

Slowa kluczowe: strategie radzenia sobie ze stresem, niepelnosprawnos$¢ wzroku, wczesne
wspomaganie rozwoju, wsparcie

Stress coping strategies of mothers who have a young
child with visual impairment

The purpose of the presented research was to analyze the most and least frequently used stress
coping strategies (understood as situational coping) by mothers who have young children with
visual impairments. The research method used was a diagnostic survey with the tool being the
Multidimensional Inventory for the Measurement of Coping with Stress COPE by Ch.S. Carver,
M.E. Scheier and J.W. Weintraub in the Polish adaptation by Z.J. Juczynski and N. Oginska-Bulik
(2009). Thirty-seven mothers raising young children with visual impairments were studied. The
study showed that the surveyed mothers with visually impaired children undergoing early devel-
opment support most often use strategies based on problem solving, followed by seeking both in-
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stitutional and emotional support. With these strategies, mothers of children with visual impair-
ments become convinced that their actions are meaningful and effective and are geared toward
solving problems rather than downplaying them. The least frequently used strategies are those
that involve avoiding difficult situations, pushing back. Although the presented results show
a tendency to use the most effective coping strategies, it would certainly be appropriate to provide
mothers with the opportunity to participate in various trainings, workshops, parenting compe-
tence trainings, so that they can develop their knowledge, competence and skills, and cope with
many unforeseen difficult situations.

Key words: coping strategies, visual impairment, early developmental support, support

Wprowadzenie

Pojawienie sie w rodzinie dziecka z niepelnosprawnoscig wzroku jest czynni-
kiem majacym znaczenie dla catej rodziny. Czesto pojawia sie kryzys rodzinny,
a emocje, jakich doswiadczaja rodzice (m.in. poczucie winy, gniewu, bezradnosci,
izolacji), moga wplywac destabilizujaco na poszczegdlnych czlonkéw rodziny.
Wychowanie oraz opieka nad malym dzieckiem z niepelnosprawnosciag wzroku
negatywnie wplywa na wszystkie sfery rodzica: fizyczng (m.in. ogromne zme-
czenie wynikajace z zakl6conego rytmu dobowego i mata iloé¢ snu), psychiczng
(m.in. ciagly niepokdj, lek przed przyszioscig, depresja, bezsennosé, poczucie
braku zapewnienia dziecku odpowiedniej rehabilitacji i innych zaje¢ o charakte-
rze terapeutycznym, zwiekszone poczucie stresu, poczucie odrzucenia), spo-
teczng (obawy o plynnos¢ finansowa, izolacja spoleczna) (Troster 2001; Souza-
Silva i in. 2021).

Z analizy literatury przedmiotu wynika, ze rodzice dzieci z niepelnosprawno-
Scig wzroku doswiadczajq stresu o wiele czesciej niz rodzice dzieci bez zadnych
niepelnosprawnosci. Wynika¢ to moze najprawdopodobniej z negatywnego po-
strzegania siebie, swoich kompetencji rodzicielskich, niezaakceptowania diagnozy
dziecka, nadmiernej ilosci obowigzkéw domowych i opiekunczych wobec dziec-
ka, ktére wymaga od nich wiekszego wsparcia i pomocy, zabiegéw opiekuniczych
ze wzgledu na wystepujace op6znienia u ich dzieci w réznych sferach (Ahmad-
panah, 2004; Pascolini, Mariotti 2012). Czesto rodzice podejmuja szereg dzialan
o charakterze terapeutycznym, rehabilitacyjnym, doswiadczaja presji psychicznej
ze strony czlonkéw rodziny, co tylko poteguje u nich poczucie stresu rodziciel-
skiego (Murphy, Christian, Caplin 2007).

Problematyka stresu
Problematyka stresu wystepujacego u rodzicéw posiadajacych dziecko z nie-

petnosprawnoscia wzroku jest coraz czesciej poruszana w literaturze przedmiotu
(m.in. Troster 2001; Sola-Carmony i in. 2016). W wiekszosci prac naukowcy naj-
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czesciej posluguja sie ogolna koncepcja stresu, koncentrujac sie gléwnie na po-
znaniu przyczyn, symptomoéw oraz konsekwencji stresu (Pisula 2007). Zgodnie
z zalozeniami koncepcji Lazarusa i Folkmana (1984: 141, za: Szabala 2022: 41) stres
to ,ciggle zmieniajace sie starania, obejmujace procesy poznawcze i sposoby za-
chowania sie, podejmowane w celu sprostania szczegbélnym wymaganiom we-
wnetrznym lub/i zewnetrznym, ktére sa postrzegane jako przytlaczajace lub prze-
kraczajace sily jednostki”. Wspodlczesne koncepcje stresu koncentruja sie wokot
paradygmatu relacyjnego, w ktérym stres mozna traktowa¢ jako zakl6cenie badz
anomalie réwnowagi miedzy posiadanym zasobami jednostki a wymaganiami ze
strony $rodowiska (Heszen, Sek 2008; Losiak 2008). W ramach tego paradygmatu
wskazuje sie na dwie podstawowe koncepcje podejécie fenomenologiczno-
-poznawcze R. Lazarusa (1993) oraz teorie zachowania zasobéw S. Hobfolla (2006).

W przypadku omawianej grupy rodzicow stres rodzicielski bedzie negatyw-
nie wplywal na wykorzystywanie posiadanych zasobéw osobistych i srodowi-
skowych. Kazda rodzina cechuje sie innym ich poziomem oraz ukladem, a stres
rodzicielski obcigza i eksploatuje w ogromnym stopniu (Pisula 2007). W grupie
rodzicow dzieci z niepelnosprawnoscia wzroku stresorami dla nich mogg by¢:
zauwazalne opdznienia w rozwoju spolecznym, emocjonalno-motywacyjnym,
poznawczym (szczegdlnie w pierwszych trzech latach zycia), brak lub ograniczo-
na iloé¢ interakcji z dzieckiem, trudnosci w komunikacji i porozumiewaniu sie.
U rodzicéw dzieci z niepelnosprawnoscia wzroku wysoki poziom stresu rodzi-
cielskiego jest wynikiem reakcji psychologicznej w wyniku zbyt wygérowanych
wymagan, bardzo duzej ilosci obowiazkéw, szukania nowych Zrédet informacji
na temat przyczyn schorzen i uszkodzen wzroku, nowych technologii, trendéw
w terapii i rehabilitacji. Jak twierdzi Juan J. Sola-Carmony i zesp6t (2016): im wyz-
szy poziom odczuwanego stresu rodzicielskiego, tym reakcje emocjonalne rodzi-
cOw bardziej nieadekwatne.

Odczuwany wysoki stres rodzicielski moze negatywnie wplyna¢ na relacje
z dzieckiem z niepelnosprawnoscia wzroku. W wielu badaniach (m.in. Tréster
2001; Sola-Carmona i in. 2013; Spinelli, Poehlmann, Bolt 2013; Sakkalou i in. 2018)
podkresla sie, ze mate dzieci z niepelnosprawnoscig wzroku sa w grupie ryzyka,
tzn. wystepuje u nich tendencja do wystepowania zwiekszonego stresu rodziciel-
skiego. Interesujacych danych na ten temat dostarczajg badania Koray Kary
i wspétpracownikéw (2023). Celem badan bylo okreslenie zwigzku miedzy styla-
mi przywigzania matek, poziomem depresji i nasileniem u nich leku, a trudnymi
zachowaniami u dzieci z niepelnoprawnoscia wzroku w wieku 4-7 lat. Zdaniem
badaczy poziom depresji i leku w grupie matek dzieci z i bez niepetnosprawnosci
byly podobne. Najprawdopodobniej jest to efekt przystosowania do przewlekle-
go problemu. Warto réwniez podkreéli¢, Ze ryzyko zwiekszonego poziomu stresu
rodzicielskiego wystepowalo u matek z nizszym wyksztalceniem oraz u tych,
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ktoére posiadaly zaréwno kilkoro dzieci, jak i jedno, ale z powiklaniami medycz-
nymi. Do podobnych rezultatéw doszli Tanuj Dada i wspétpracownicy (2013),
ktorzy stwierdzili u ponad 70% badanych rodzicéw dzieci z niepelnosprawnoscia
wzroku umiarkowane obciazenie, a u ponad 5% depresje, co negatywnie wply-
walo na funkcjonowanie rodzin.

Zdaniem Eleny Sakkalou i wspétpracownikow (2018) wyzszy poziom stresu
rodzicielskiego zaobserwowa¢ mozna u matek rocznych i dwuletnich dzieci
z niepelnosprawnoscia wzroku niz w przypadku matek z populacji. Zaleta tych
badan byt ich podiuzny charakter, dzieki czemu autorzy zaobserwowali, Ze stres
rodzicielski wraz z uplywem czasu zmniejsza sie, gdyz matki dostosowuja sie do
nowej roli spolecznej, obowigzkéw i nowych zadan. Udowodniono, ze wraz
z uplywem czasu i dzieki treningom badane matki ucza sie stosowania nowych
strategii radzenia sobie w réznych trudnych sytuacjach, zaspokajania potrzeb
dziecka.

Radzenie sobie ze stresem rodzicéw matych dzieci
z niepelnosprawnoscia wzroku

Radzenie sobie ze stresem jest procesem, ktéry rozpoczyna sie, gdy zagrozone
jest obiektywne postrzeganie sytuacji, a najwazniejszym celem jest wyregulowa-
nie napiecia emocjonalnego i pozbycie si¢ zagrozenia. Lazarus i Folkman (1984,
za: Juczynski, Oginska-Bulik 2012) wskazali dwie gléwne funkcje radzenia sobie
ze stresem: instrumentalng (ukierunkowana na rozwiazanie pojawiajacego pro-
blemu) oraz regulacyjna (skoncentrowang na emocjach, pozwalajacg na kontro-
lowanie reakcji emocjonalnej). Czlowiek pod wplywem stresu moze reagowac
w réznorodny sposob. Reakcja ta moze by¢ traktowana jako styl, czyli wzglednie
stala dyspozycja radzenia sobie ze stresem lub jako strategia oznaczajgca sytu-
acyjne radzenie sobie ze stresem i dobranie do niej odpowiednich aktywnosci
(Juczynski, Oginska-Bulik 2012).

Posiadanie wypracowanych i skutecznych strategii radzenia sobie pozwala na
zachowania réwnowagi i zadbanie o atmosfere rodzinna. Strategie, ktére najcze-
Sciej stosuja matki i ojcowie posiadajacy dziecko z niepelnosprawnoscia wzroku
jest poszukiwanie rozwigzan, poszukiwanie wsparcia spolecznego i religijnos¢.
Warto podkresli¢, ze religijnosc jest strategia czesSciej wykorzystywana przez mat-
ki niz przez ojcéw najprawdopodobniej dlatego, Ze to one najczesciej sprawuja
opieke nad dzieckiem, musza poszukiwa¢ danych, planowaé, podnosza swoje
kwalifikacje w zakresie opieki i rehabilitacji dziecka, szukajg Zrédet wsparcia in-
strumentalnego. Praktyki religijne pomagaja niekiedy matkom radzi¢ sobie z pro-
blemem braku lub slabego wykorzystywania wzroku przez ich dziecko (Mayo
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iin. 2018). Stwierdzono, ze srodowisko rodzinne, ktére jest spdjne i intelektualno-
kulturowe, jest bardziej ukierunkowane na wykorzystywanie strategii adaptacyj-
nych. W sytuacji, gdy cztonkowie rodziny pomagaja sobie, wspieraja sie, planuja
wspolnie dziatania, beda radzi¢ sobie w sposéb adaptacyjny.

Aby rodzice z dzieckiem z niepelnosprawnoscia wzroku mogli nauczy¢ sie
pelnienia nowych roél, zmieni¢ dotychczasowe nawyki, zaadaptowaé sie do no-
wych warunkéw, sprosta¢ wszelkich wymaganiom, nauczy¢ si¢ reagowania na
zachowania trudne swoich dzieci z niepelnosprawnoscia wzroku, istotne jest
okreslenie, z jakich strategii radzenia sobie w sytuacjach kryzysowych korzystaja,
jakie jest ich poczucie wlasnej skutecznosci oraz umiejscowienia kontroli. Czesto
jest tak, ze rodzice, ktérzy sa w fazie kryzysu, ktérzy nie zaakceptowali niepelno-
sprawnosci dziecka, korzystaja z wlasnych zasobdw i strategii, ktore nie zawsze sg
skuteczne z powodu albo braku znajomosci ich zastosowania, albo braku ade-
kwatnej oceny sytuacji (Gyllén, Magnusson i Forsberg 2019).

Aby rodzice matych dzieci z niepelnosprawnoscia wzroku mogli minimalizo-
wac stres rodzicielski, wskazane byloby wprowadzenie r6znych treningéw umie-
jetnosci radzenia sobie ze stresem, co poprawiloby ich jakos¢ zycia. Jak twierdzi
Elham Khooshab i zespdt (2016) szkolenie takie powinno sklada¢ sie z pieciu
dwugodzinnych sesji tygodniowo. Pierwsza sesja dotyczy samo$wiadomosci,
inteligencji emocjonalnej; druga: technik radzenia sobie z emocjami, strategiami
radzenia sobie ze zloscia, technikami asertywnosci i umiejetnosci podejmowania
decyzji; trzecia: nauki umiejetnosci radzenia sobie ze skutkami stresu, czwarta:
odnositaby sie do kreatywnego, twoérczego, krytycznego myslenia, umiejetnosci
rozwigzywania problemdw; piata i ostatnia obejmowataby nauke nastepujacych
tresci: nauka empatii, umiejetnosci skutecznego komunikowania sie, zasad pra-
widlowych zasad komunikacji z dzieckiem niewidomym.

Bardzo istotnym jest, aby w poradniach psychologiczno-pedagogicznych, in-
stytucjach i fundacjach dziatajacych na rzecz dzieci i mlodziezy z niepelnospraw-
noscig wzroku, organizowac¢ szereg réznorodnych interwencji, konsultacji, warsz-
tatbw majacych na celu uczenie rodzicow odpowiednich strategii radzenia sobie
z sytuacjami trudnymi (Kummabutr i in. 2013).

Konkludujac, trzeba stwierdzi¢, ze niepelnosprawnos$¢ wzroku jest czynni-
kiem stresogennym dzialajacym dlugotrwale, dlatego tez zrozumienie istoty sto-
sowanych strategii radzenia sobie w sytuacjach trudnych przez rodzicéw dzieci
z niepelnosprawnoscig wzroku jest o tyle istotne, ze moze poméc w projektowa-
niu dzialan interwencyjnych stluzacych zmianie jakosci zycia rodzin z dzieckiem
z zaburzeniami w widzeniu.
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Metodologia badan wiasnych

Przedmiotem badan bylo zjawisko stresu matek wychowujacych male dzieci
z niepelnosprawnoscig wzroku. Celem za$ analiza najczesciej i najrzadziej stoso-
wanych strategii radzenia sobie ze stresem (rozumianych jako sytuacyjne radze-
nie sobie ze stresem) przez matki, ktére posiadaja male dzieci z niepelnosprawno-
Scig wzroku. Tak sformulowany cel zostal skonkretyzowany za pomoca pytania
badawczego: Jakie strategie radzenia sobie ze stresem stosujg matki matych dzieci
z niepelnosprawnych wzroku? Ze wzgledu na eksploracyjny charakter badan
Zrezygnowano ze stawiania hipotezy.

Metoda badan

Ze wzgledu na iloSciowy charakter badan zastosowang metoda badawcza byt
sondaz diagnostyczny z uzyciem narzedzia, jakim byt Wielowymiarowy Inwen-
tarz do Pomiaru Radzenia Sobie ze Stresem COPE Ch.S. Carvera, M.F. Scheiera
iJ.W. Weintraub w polskiej adaptacji Z.J. Juczynskiego i N. Oginiskiej-Bulik (2009).
Inwentarz ten stuzy do okreélenia, w jaki sposéb ludzie zachowuja si¢ i reaguja na
sytuacje dla nich trudne, stresogenne. Sklada sie z 60 twierdzefi wchodzacych
w sklad 15 strategii radzenia sobie ze stresem (do kazdej z nich przypisane sa
4 twierdzenia). Autorzy tego inwentarza, odwolujac sie do koncepcji Lazarusa
i Folkmana (1984, za: Juczynski, Oginiska-Bulik 2012) oraz do modelu samoregula-
¢ji zachowania, opracowali kilkanascie strategii, ktore czlowiek stosuje wzglednie
stale w sytuacjach stresogennych, aby poradzi¢ sobie z danym problemem. Wy-
réznione skale mozna podzieli¢ na trzy grupy (czynniki) opisujace strategie ra-
dzenia sobie. Do pierwszej zaliczane sa podskale odnoszace sie do Aktywnego
radzenia sobie ze stresem i sa one nastepujace: PL (Planowanie), PPiR (Pozytywne
Przewarto$ciowanie i Rozwdj), ARS (Aktywne Radzenie Sobie), UKD (Unikanie
Konkurencyjnych Dzialan), PsoD (Powstrzymywanie sie od Dzialania). Do dru-
giej grupy zalicza sie podskale, ktére odnosza sie do strategii zwiazanych z Za-
chowaniami unikowymi: Z (Zaprzeczanie), ZD (Zaprzestanie Dziatan), PH (Poczucie
Humoru), OU (Odwracanie Uwagi), ZAIISP (Zazywanie Alkoholu lub Innych
Srodkéw Psychoaktywnych), A (Akceptacja). W sklad ostatniej grupy strategii
odnoszacych sie¢ do Poszukiwania wsparcia i koncentracji na emocjach wliczane sa
nastepujace podskale: PWE (Poszukiwanie Wsparcia Emocjonalnego), KnEiWw
(Koncentracja na Emocjach i ich Wyladowanie), PWI (Poszukiwanie Wsparcia
Instrumentalnego), ZkR (Zwrot ku Religii). WskaZnikiem najczesciej wybieranej
strategii radzenia sobie ze stresem jest uzyskanie najwyzszej sredniej arytmetycz-
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nej. Rzetelnos¢ narzedzia alfa Cronbacha dla poszczegdlnych skal wyniosta od
0,48 do 0,94, a czas wypelnienia to Srednio wynosil okolo 15 minut.

Procedura badan

W prezentowanych badaniach wzielo udzial 37 matek dzieci z niepelno-
sprawnoscia wzroku. Jest to niewielka grupa ze wzgledu na specyfike funkcjo-
nowania dzieci, poza tym badania stanowia jednie niewielka cze$¢ projektu zre-
alizowanego razem z dr hab. Magdaleng Olempska-Wysocka (UAM, Poznan) pt.:
~,Kompetencje rodzicielskie a ksztaltowanie autonomii i poczucia skutecznosci
rodzicéw dzieci objetych wczesnym wspomaganiem rozwoju i prawidlowo roz-
wijajacych sie”.

Badania te zostaly prowadzone od pazdziernika 2018 r. do listopada 2021na
terenie Polski centralnej w losowo wybranych osrodkach. Zgodnie z zasadami
metodologicznymi nauk spolecznych opracowano aparat losowania. Przygoto-
wano liste wszystkich osrodkéw i placowek realizujacych zajecia w ramach wcze-
snego wspomagania rozwoju dziecka na terenie calej Polski. Nastgpnie wybrano
losowo placéwki, a po uzyskaniu zgéd od dyrektoréw instytucji oraz zgéd od
rodzicoéw przeprowadzono badania o charakterze sondazowym.

Charakterystyka oséb badanych

W prowadzonych badaniach wzielo udzial 37 matek posiadajacych dzieci ze
zdiagnozowana niepelnosprawnoscia wzroku objetych zajeciami z zakresu wcze-
snego wspomagania rozwoju. Byly to matki 23 dziewczynek (62%) i 14 chlopcow
(38%). 8 (21%) z nich miato skonczone 4 lata, 15 (40%) — 5 lat, a 14 (38%) — 6 lat.
Kazde z dzieci posiadalo orzeczenie o potrzebie ksztalcenia specjalnego ze wzgle-
du na zdiagnozowang niepelnosprawnos$¢ wzroku oraz bylo objete publiczng
opieka instytucjonalna. 19 (52%) uczeszczalo do przedszkola integracyjnego, a 18
(48%) do przedszkola specjalnego. Piecioro z dzieci zaczelo uczeszczaé¢ do pla-
codwki, skonczywszy drugi rok zycia, 28 — trzeci rok zycia, a czworo — czwarty rok
zycia. Sredni wiek dziecka to 5 lat i 1 miesigc.

10 (27%) matek wraz ze swoimi dzie¢mi mieszkalo w miejscowosci od 100 do
500 tysiecy mieszkancéw, a 27 (73%) w miejscowosciach powyzej 500 tysiecy
mieszkancéw. W badanej grupie nie znalazly sie osoby zamieszkujace male mia-
steczka lub wsie. Natomiast biorac pod uwage wyksztalcenie, w badanej grupie
bylo 25 (67%) matek, ktére ukonczyly studia wyzsze i 12 (33%) z wyksztalceniem
$rednim.
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Wyniki badan

Zebrany material empiryczny w zakresie poszczegélnych zmiennych zostat
przedstawiony w tabeli 1.

Tabela 1. Statystyki opisowe dla poszczegélnych strategii radzenia sobie w grupie matek
dzieci z niepelnosprawnoscia wzroku objetych wczesnym wspomaganiem rozwoju

Podskale Min. Max. M SD S K
Aktywne Radzenie Sobie 8 15 11,783 1,635 -0,236 0,608
Planowanie 5 16 12,351 2,562 ~0,855 0,447
Poszukiwanie Wsparcia 8 16 12,243 2,408 -0,214 -0,591
Instrumentalnego
Poszukiwanie Wsparcia 6 16 11,891 2,941 0732 | -0411
Emocjonalnego
Unikanie Konkurencyj- 5 16 10,729 2,456 ~0,026 0,183
nych Dziatan
Zwrot ku Religii 4 16 10,756 3,803 ~0,186 ~1,062
Pozytywne Przewarto- 1 16 1048 | 3524 | -0988 1,011
sCciowanie 1 ROZWO]

Powstrzymywanie si¢ od 7 14 9,675 1,716 0,363 ~0,034
Dziatania

Akceptacja 4 16 11,486 2,734 ~0,493 0,231
Koncentracja na Emocjach 8 15 1216 | 228 | -0075 | -1,199
iich Wyladowanie

Zaprzeczanie 4 14 6,973 2,554 0,771 0,148
Odwracanie Uwagi 5 13 8,729 2,376 0,157 ~0,69
Zaprzestanie Dziatan 4 12 7,162 2,500 0,392 -1,124
Zazywanie Alkoholu lub

Innych Srodkéw Psycho- 4 15 6,405 3,337 1,331 0,738
aktywnych

Poczucie Humoru 4 13 6,729 2,663 0,830 0,039

Objasnienia: M — wartoé¢ érednia, SD — odchylenie standardowe, min — warto$¢ minimalna, max —
warto$¢ maksymalna, S — sko$nosé, K — kurioza

Zrédlo: opracowanie wiasne.

Przeprowadzone badania wykazaly, Ze w zakresie aktywnego radzenia sobie
ze stresem badane matki posiadajgce male dziecko z niepelnosprawnoscia wzro-
ku najwyzsze Srednie wyniki uzyskaly w dwoéch podskalach, tj. Planowanie
(M=12,351; SD=2,562; najwyzszy wynik w calym kwestionariuszu) oraz Aktywne
radzenie sobie ze stresem (M=11,883; SD-1,635). Pojawienie si¢ w rodzinie dziecka
z niepelnosprawnoscia wzroku wymaga modyfikacji dotychczasowego stylu zy-
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cia, przyzwyczajen, rytmu dnia catej rodziny, ktéra stoi w obliczu niepewnosci
ileku w zwiagzku z diagnozg jednego z jej cztonkéw. Poza tym $wiadomos¢ rodzi-
ca, ze dziecko moze mie¢ trudnosci w wykorzystywaniu swoich mozliwosci
wzrokowych, Ze jego poznawanie $wiata bedzie wolniejsze, aktywnosci wykorzy-
stujace wzrok ograniczone, moga pojawic sie op6znienia w rozwoju poszczegol-
nych sfer lacznie ze sfera poznawcza, moze hamowac proces akceptacji dziecka
ijego niepelnosprawnosci. Matki, aby poradzi¢ sobie z trudng sytuacja, juz na
etapie procesu diagnostycznego musza nauczyc sie planowa¢é, organizowac swoja
przestrzen tak, aby sprosta¢ stawianym przed nimi wymaganiom. Musza tak
opracowa¢ plan tygodnia, spotkan ze specjalistami, aby rodzina w jak najmniej-
szym stopniu odczula wszelkie trudnosci. Dlatego tez to wlasnie matki sa najcze-
Sciej osobami, ktére rezygnuja z pracy, aby zaja¢ sie opieka i wychowaniem
dziecka z niepelnosprawnoscia. W paradygmacie wczesnego wspomagania roz-
woju przyjmuje sie, ze rodzice czynnie uczestnicza w procesie terapeutycznym,
dzieki czemu podnosza swoje kompetencje rodzicielskie. Daje im to mozliwos¢
wypracowania jak najlepszych strategii radzenia sobie w sytuacjach trudnych
i mato przewidywalnych (Rahi i in. 2005, Twardowski, 2104; Walkiewicz 2018).

Nieco nizsze $rednie wyniki badane matki uzyskaly w pozostalych trzech
podskalach Unikanie Konkurencyjnych Dziatann (M=10,729; SD=2,456), Pozytywne
Przewarto$ciowanie i Rozwdj (M=10,486; SD=3,524) oraz Powstrzymywanie sie od
Dzialania (M=9,675; SD=1,716). Sa to strategie, ktore nie zawsze zwigzane sg bez-
posrednio z danym problemem, ale pomagaja poradzi¢ sobie z sytuacja trudna.
Warto tu tez podkresli¢ wykorzystywanie przez matki strategii odnoszacej sie do
przewartosciowywania trudnoéci. Wprawdzie jest to strategia, ktéra odnosi sie do
emocji, ale pomaga zracjonalizowa¢ i wytlumaczy¢ sobie dany problem, co moze
wplywacé pozytywnie na sposéb postepowania i wkladanie jeszcze wiekszej ener-
gii w dane zadanie.

Do drugiej grupy zalicza si¢ podskale, ktére odnosza si¢ do strategii zwigza-
nych z Zachowaniami unikowymi. Sa to: Zaprzeczanie (M=6,973; SD=2,554), Zaprze-
stanie Dziatan (M=7,162;, SD=2,500), Poczucie Humoru (M=6,729; SD=2,663), Od-
wracanie Uwagi (M=8,729; SD=2,376), Zazywanie Alkoholu lub Innych Srodkow
Psychoaktywnych (M=6,405; SD=3,337), Akceptacja (M=11,486; SD=2,734). War-
tosci $rednich w poszczegdlnych podskalach sa najnizsze ze wszystkich skal
w wykorzystywanym kwestionariuszu.

W grupie tej Akceptacja jest traktowana jako strategia wyrazajaca sie brakiem
aktywnego radzenia sobie. To, ze matki pozornie akceptuja fakt niepelnospraw-
nosci swojego dziecka, nie zawsze bedzie mie¢ przelozenie na pogodzenie sie
z sytuacja. Réwniez w grupie strategii unikowych znalazla sie strategia odnoszaca
sie do odwracania uwagi od problemu.
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Jak wynika z otrzymanych rezultatéw badawczych, strategig radzenia sobie
ze stresem w sytuacjach trudnych moze by¢ réwniez Zaprzeczanie (M=6,973;
SD=2,554). W przypadku badanych matek jest to strategia wykorzystywana naj-
rzadziej, tak jak i Zazywanie Alkoholu lub Innych Srodkéw Psychoaktywnych
(M=6,405; SD=3,337) oraz Poczucie Humoru (M=6,729; SD=2,663). Przyczyn
takiego podejécia nalezy szuka¢ w probie racjonalizowania trudnosci.

W skiad ostatniej grupy wchodza podskale tworzace strategie radzenia sobie
odnoszace sie do Poszukiwania wsparcia i koncentracji na emocjach. Badane matki po-
siadajace dzieci z niepelnosprawnoscia wzroku najwyzszy $redni wynik uzyskaly
w podskali Poszukiwanie Wsparcia Instrumentalnego (M=12,243; SD=2,408), na-
stepnie w Poszukiwanie Wsparcia Emocjonalnego (M=11,891; SD=2,941), Koncen-
tracja na Emocjach i ich Wyladowanie (M=11,216; SD=2,286). Rzadziej stosowana
jest strategia skierowana na religie (M=10,756; SD=3,803. Wartosci $rednich
arytmetycznych, uzyskanych w przeprowadzonych badaniach empirycznych
pozwalajg skonstatowaé, ze w zakresie Poszukiwania Wsparcia Instrumentalnego
oraz Poszukiwania Wsparcia Emocjonalnego matki dzieci z niepelnosprawnoscig
wzroku objetych wczesnym wspomaganiem szukajg nie tylko wsparcia ze strony
najblizszych czlonkéw rodziny, ale gtéwnie w réznych organizacjach, stowarzy-
szeniach. Szukaja pomocy konkretnej, gdyz czesto sa nastawione na dzialanie.

Whioski i implikacje

Przeprowadzone badania, stanowiace czes¢ wiekszego projektu, mialy na celu
okreslenie najczesciej stosowanych przez matki dzieci z niepelnosprawnoscig
wzroku strategii radzenia sobie w sytuacji stresogenne;j.

Badane matki najczesciej wykorzystuja strategie radzenia sobie ze stresem
ukierunkowane na rozwigzanie danego problemu. Mozna tu zaliczy¢ planowanie
oraz aktywne radzenie sobie z problemem. Te dwie strategie daja im najprawdo-
podobniej poczucie kontroli nad tym, co trzeba zrobi¢, jak i gdzie ewentualnie
szuka¢ pomocy. Dzieki takim strategiom nabieraja one przekonania na temat
skutecznosci podjetych przez siebie dzialan, ale tez i pewnosci, ze sg ekspertkami
w zakresie znajomosci tematyki i zagadnien zwiazanych z opieka nad swoimi
dzie¢mi.

Druga grupa strategii wykorzystywanych przez matki posiadajace dzieci
z niepelnosprawnoscig wzroku w okresie niemowlecym, poniemowlecym i przed-
szkolnym sg te, ktére odnosza sie¢ do poszukiwania wsparcia i oparte sa na emo-
cjach. To bardzo wazne Zr6dlo wsparcia pozwalajace na znalezienie niezbednych
informacji o specyfice funkcjonowania dzieci z niepelnosprawnoscia wzroku lub
uzyskania pomocy odnoszacej sie¢ do zachowania wlasnego dobrostanu psychofi-
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zycznego. Trudy Goodenough, Anna Pease i Cathy Williams (2021) twierdza, Ze
uzyskanie przez matki wsparcie formalne jak i nieformalne ze strony réznych
instytucji jest bardzo cennym i waznym Zrédlem informacji, gdyz dzieki temu
maja wiekszy dostep do réznych interwencji i pomocy zaréwno w Srodowisku
edukacyjnym jak i spolecznoéciowym. Okazuje sie, ze rodzice dzieci z niepelno-
sprawnoscia wzroku w ramach otrzymywanego wsparcia oczekuja ze strony
réznych instytucji szkolen, instruktazy, konkretnych wskazéwek, jak postepowac,
aby ich praca przyniosia korzysci a efekty bylyby widoczne (Lupén, Armayones,
Cardona 2018). Czesto w wyniku przepracowania, zbyt wielu obowiazkéw, wy-
zwan, jakie s stawiane przed rodzicami dzieci z niepelnosprawnoscia wzroku
(Cunha, Fatima Bizarra 2022), co obniza ich jakos¢ zycia (Kiss, Pajor, 2021) oraz
negatywnie wplywa na dobrostan psychofizyczny, funkcjonowanie emocjonalne
oraz zwiekszajace sie poczucie stresu rodzicielskiego (Dale i in. 2018; Khooshab
iin. 2016; Lup6n, Armayones, Cardona 2018; Peltokorpi i in. 2022; Sakkalou 2021).
Warto pamieta¢, ze im stres rodzicow bedzie na wyzszym poziomie, tym potrzeba
otrzymania i szukania wsparcia wieksza.

Nalezatoby réwniez podkresli¢, ze w literaturze przedmiotu rzadko podej-
mowane i analizowane sa badania na temat formalnych jak i nieformalnych sys-
teméw wsparcia rodzicoéw matych dzieci z niepelnosprawnoscia wzroku. Wyma-
ga to dlugoletnich badan i poréwnan miedzynarodowych. Niewiele mozna
znalez¢ doniesien badawczych takze na temat programéw profilaktycznych, grup
warsztatowych dla rodzicéw posiadajacych mate dziecko z niepetnosprawnoscia
wzroku. Najczesciej podawane sg informacje o zaleceniach, o tym, ze rodzice
moga uczeszczaé na interwencje psychologiczne podnoszace kompetencje wy-
chowawcze zwigkszajace umiejetnosci rozwigzywania trudnodci i pojawiajacych
sie probleméw. Sporadycznie w opracowaniach naukowych analizowane sg in-
formacje co konkretnie rodzice chcieliby, aby zostalo zmienione lub poprawione
(Bambara, 2009; Enoch i in. 2023). Znajomo$¢ probleméw, z jakimi borykaja si¢
rodzice, moze pomoéc tak zmodyfikowaé system lub stworzyé ogolnokrajowy
program, dzieki ktéremu rodzice otrzymywaliby wszelkie informacje dotyczace
wsparcia w momencie diagnozy ich dziecka. Istotnym jest, aby specjalisci diagno-
zujacy problemy wzrokowe, mogli przekazywac praktyczne implikacje, jak maja
postepowac i jakie dzialania moga podejmowac rodzice.

Natomiast najrzadziej stosowanymi strategiami sg strategie unikowe, polegaja-
ce na unikaniu problemu, bagatelizowaniu go, odsuwaniu od siebie. Okazuje sie, ze
badane matki stosunkowo rzadko szukaja rozwigzan nagromadzonych probleméw
w alkoholu, zazywaniu substancji psychoaktywnych czy w religijnosci.

Uzyskane w prezentowanych badaniach rezultaty wskazuja na koniecznosé
szkolenia rodzicow dzieci z niepelnosprawnoscia wzroku. Dzieki odpowiednio
zorganizowanym zajeciom, warsztatom, treningom kompetencji rodzicielskich,
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treningom stuzgcym rozwijaniu mechanizméw samoregulacji i samorozwoju,
przezwyciezania trudnosci, reagowania w sytuacjach trudnych rodzice mieliby
wieksze przekonanie, ze podejmowane przez nich dzialania sa skuteczne i rozwi-
jajace. Nie mieliby poczucia, ze sa zostawieni sami sobie. Dzieki wyposazeniu
rodzicow w strategie radzenia sobie w sytuacjach trudnych latwiej byloby im
poradzi¢ sobie z trauma niepetnosprawnosci wzroku ich dziecka, latwiej byloby
im modyfikowac posiadane strategie i dostosowywac do konkretnej sytuacji.

Warto tu tez zwréci¢ uwage na dzialalnos¢ poradni psychologiczno-pedago-
gicznych zajmujacych sie wczesnym wspomaganiem rozwoju dzieci z niepeino-
sprawnoséciami. To czesto pierwsze instytucje, w ktérych rodzice dowiadujg sie
o diagnozie dziecka. I to tu wlasnie powinni oni otrzymywac wiele wskazdéwek
i informacji, gdzie mogga sie uda¢, jakie maja prawa jako rodzice dzieci z niepelno-
sprawnoéciami i jakie wsparcie moga otrzymac ich dzieci.

Szok, niedowierzanie, niezgoda na diagnoze potwierdzajaca niepelnospraw-
nos¢ dziecka jest czynnikiem czesto hamujacym adekwatne nastawienie rodzica
do dziecka. Do tego nieznajomos¢ specyfiki funkcjonowania dzieci z niepelno-
sprawnoscia wzroku poteguje obawe o rozwoj i przyszlos¢ dziecka. Stres rodzi-
cielski, duza ilo$¢ zaje¢ terapeutycznych, dojazdy do placowek prowadzacych
zajecia z wczesnego wspomagania rozwoju, nieregularny rytm dnia, choroby
dziecka, brak znajomosci algorytmu postepowania z dzieckiem majacym duze
ograniczenia wzrokowe moze przelozy¢ si¢ na relacje pomiedzy poszczegdlnymi
czlonkami rodziny i w dalszej rodzinie oraz poczucie braku zrozumienia, poczu-
cie bezradnosci. To wlasnie dzieki psychologom i psychiatrom rodzice moga uzy-
ska¢ najwazniejsze informacje, jakie strategie postepowania s najbardziej sku-
teczne, moga zadbac o swoj dobrostan psychofizyczny i przepracowaé emocje.

Analizowane wyniki badan zostaly przeprowadzone na 37 osobowej grupie
matek posiadajacych dzieci z niepelnosprawnoscia wzroku objetych wczesnym
wspomaganiem rozwoju. Jest to stosunkowo niewielka grupa, dlatego tez bada-
nia takie powinny by¢ przeprowadzone na zwiekszonej, liczebnie grupie, z wyko-
rzystaniem innych narzedzi diagnostycznych, aby wyniki badain mozna bylo
przenosi¢ na populacje.
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The Level of Stress and Coping Stress Strategies
of Polish Students with Hearing Impairment

This main purpose of presented research is focused on the stress and coping with the stress of
students with profound hearing loss. The studies explore the specificity of the function of hearing
loss pupils. The study was conducted on a sample of 92 students, aged 16-19, 43 females, 49 males.
For diagnostic purposes the standardized psychological' research tools were used. The results of
the research indicate, that level of the stress is indifferent, shifted toward higher scores. The most
frequently chosen strategy for coping with the stress in the sample is Acceptation, and the most
common factor (grouped items) for coping with the stress is Seeking Support. There is no
connection between level of the stress and variables: gender, age, level of the hearing loss, type of
prosthesis. There is a relation in the sample between variable gender and strategy focused on
Planning and strategy focused on Seeking Instrumental Support, variable age and strategies
focused on Positive Revaluation and Cessation of Activities, variable type of prosthesis and
strategy focused on Cessation of Activities, variable level of hearing loss a and strategy focused on
Seeking Emotional Support and strategy focused on Seeking Emotional Support. Considering the
factors for coping with the stress there is a relationship between variable age and a grouping strat-
egy Evasive Behaviour and variable age and a grouping strategy Acceptance.

Key words: stress, deaf, hearing impairment, quality of life, stress

Poziom stresu oraz sposoby jego redukowana u mtodych oséb
z uszkodzonym stuchem stuchu

Tematyka prezentowanych badan skupia sie wokét stresu i radzenia sobie ze stresem u uczniéw
z glebokim ubytkiem stuchu. Badanie przeprowadzono na probie 92 uczniéw w wieku 16-19 lat,
w tym 43 kobiety i 49 mezczyzn. Do celéw diagnostycznych wykorzystano wystandaryzowane
narzedzia badan psychologicznych. Wyniki badan wskazuja, ze poziom stresu badanych oscyluje
wokol wartosci przecietnych, przesunietych w strone wyzszych. Najczesciej wybierang strategia
radzenia sobie ze stresem w probie jest Akceptacja, a najczestszym czynnikiem radzenia sobie ze
stresem jest Poszukiwanie Wsparcia. Nie ma zwigzku pomiedzy poziomem stresu a zmiennymi:
ple¢, wiek, stopien ubytku stuchu, rodzaj protezy. Istnieje zwigzek pomiedzy zmienng pte¢ a stra-
tegia skoncentrowang na Planowaniu i strategia skoncentrowana na Poszukiwaniu Wsparcia
Instrumentalnego, zmiennym wiekiem a strategiami skoncentrowanymi na Pozytywnych Prze-
wartosciowaniu i Zaprzestaniu Dzialalnosci, typem protezy a strategia skoncentrowana na Za-
przestaniu Aktywnosci, poziomem ubytku stuchu a strategia skupiong na Poszukiwaniu Wsparcia
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Emocjonalnego i strategia skupiona na Poszukiwaniu Wsparcia Emocjonalnego. Biorac pod uwa-
ge czynniki radzenia sobie ze stresem, istnieje zwigzek pomiedzy zmiennym wiekiem i strategia
Zachowania unikowe oraz wiekiem i strategig Akceptacja.

Stowa kluczowe: stres, uszkodzony stuch, jakosé¢ zycia

Introduction

Hearing disability in the 21st century was classified as a civilisation disease of
highly urbanised countries (80% according to WHO estimates). An increase in the
number of people suffering from a variety of types of hearing loss has been ob-
served annually. In 1986 the World Health Organization reported that there are
approximately 42 million people with impaired hearing, of which 12 million with
bilateral deafness or profound hearing loss. According to WHO data of 2005, the
number of people suffering from a hearing impairment has observed a sixfold
increase, amounting to 278 million people from all over the world. Currently,
according to data of said organisation, the number of people affected by a hearing
loss is already more than seven times greater. By confronting the number of peo-
ple affected by a hearing disability against the possibilities of obtaining specialistic
support, it is estimated that only one in forty people with damaged hearing have
hearing aid equipment and thus a chance for functioning in the world of sounds
(World Health Organization, 2010).

Any damage to the body, perceptual damage in particular, negatively affects
the homeostasis of the body. Biopsychosocial development is incomplete, an al-
ternative reality is formed due to the compensation by other senses. In the case of
hearing damage, depending on the severity of dysfunction, time it has occurred
and where the auditory pathway is damaged, it can affect the emotional and so-
cial development, in particular if the impairment results in differences in under-
standing of the world or in communication (Kaland, Salvatore 2002; Hindley 1997;
Georgy 1998; Hillburn, Marini, Slate 1997; Desselle, Pearlmutter, 1997).

According to the early understanding of stress and resulting from it later con-
cepts basing mainly on the biological aspects of stress, deficits in auditory percep-
tion itself constitute a disturbance to the homeostasis of the body and can also be
a factor triggering other stressors that influence the quality of life. In response to
stressors, a series of processes occur. Their goal is to restore the optimal state of the
individual (Cannon 1929; Sely 1956, 1974, 1979 a, b; Wolff 1953; Everly, Rosenfeld
1983, 1992). Even though biological explanations of the impact of stress on the
body treat about the specific nature of hearing loss in relation to stress, there is still
not enough research on explaining stress in people with a damage to hearing
organs in relation to contemporary paradigms. Modern theories on stress in hu-
man life do not define it universally. There is no sufficient knowledge on the rela-
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tionship between hearing loss and stress in relational view. As Hobfoll (2006)
points out, stress is a sociopsychological phenomenon and is also a factor explain-
ing the existence of other phenomena, including a great number of those of nega-
tive nature, such as violence, conflicts, diseases, etc. Stress is a stimulant, an opti-
mising and even a vital factor, not only the body’s reaction to a stimulus.
Contemporary stress theories take into account the dynamics of processes occur-
ring between an individual and their environment, such as human participation,
ways of experiencing stress, ways of coping with different difficult situations,
factors connected that change both the reactivity, possibility of solving or the sig-
nificance of operation of stressors (Lazarus, Folkman 1999; Hobfoll 2004). More-
over, nowadays more and more often the understanding of stress goes beyond
just one paradigm, as it is an extremely complex phenomenon that should not be
explained within the strict framework of a particularly defined reality. Contempo-
rary one-sided attempts at explaining reality are deemed shallow and wrong. One
of the theories that treat about stress in a most detailed way (i.e. covering the ma-
jority of elements occurring within the phenomenon) is the Lazarus and Folkman
theory (1984, 1988). It deals with the specificity of human cognitive reactions to
the environment with the use of own resources. In the modern approach to stress,
the personal moderators of stress include factors such as: self-esteem and confi-
dence in one’s own abilities (Maruszynski 1977), optimism and pessimism
(Scheier, Weintraub, Carver 1986; Scheier, Carver 1985, Carter, Gains 1987; Laza-
rus 2000), sense and positioning of control, sense of efficiency, sense of social sup-
port, sense of coherence which cannot lack identity integration (Antonovsky 1979;
Menaghan 1982; Schwarzer, Taubert 1999). All of these areas are so far very poorly
(if at all) researched into in the deaf and hearing impaired, however, the following
paper includes an attempt at gathering the existing knowledge based on selected
studies of relatively reliable nature.

Experiencing stress in the context of hearing impairment

Psychological research, in particular in quantitative strategies, in groups of
people with damaged hearing is not easy nor popular. Various factors contribute
to this fact. The most important include: communication difficulties, the size and
availability of a sample population, the diversity of hearing impairment due to its
cause, time it has occurred, place in which the tract is damaged and type of hear-
ing loss, as well as the diversification of the deaf and hard of hearing in terms of
the type of prosthesis and possibilities of compensating the damaged organ (Ma-
rangos, Stecker, Sollman, Laszig 2000; Eisen 2009; Estabrooks 2006). While the
place where the damage is mainly implies the choice of the type of prosthesis,
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with the prosthesis itself being responsible for the quality of the sound, it is the
severity of defect, the time it has occurred and the possibility of rehabilitation
(including the correcting and compensating impact) that determine whether
a deaf person uses speech or other methods replacing or assisting communication.
A condition necessary for research involving people with impaired hearing is
possessing vast theoretical and practical knowledge of audiophonology, psychol-
ogy of the deaf and hearing impaired, education of the deaf and hard of hearing,
as well as different communication skills allowing for conducting and monitoring
of research or providing help during the research. The specificity of a given group
of deaf or hard of hearing required the selection and preparation of appropriate
research tools. This implies a number of methodological and organisational prob-
lems, in many cases the work is very tedious and conducting the research with
each respondent individually prolongs its duration. However, it is the only guar-
antee that the results will be valid. Depending on the time the hearing impair-
ment has occurred and the possibility of correction and compensation, hearing
loss can lead to deficits: cognitive and communicative which implicate the percep-
tion and understanding of the surrounding phenomena, but also affect the quality
of emotional and social functioning, as a response to an otherness in the human —
immediate and/or distant environment system, the possibility of adopting social
roles, professional and social functions or the level of self-reliance (Galkowski,
Kaiser-Grodecka, Smolefiska 1988; Szczepankowski 1999; Prillwitz 1996; Stachyra
2001).

Perceptual disability can contribute to biopsychosocial functioning disorders.
It most strongly affects the sphere of social communication whose quality condi-
tions the possibility of correcting the defect and language rehabilitation or the
possibility of adopting and accepting alternative and assisting communication,
which in transactional theory hinders the exchange of resources leading to ex-
periencing a situation as going beyond the possibility of coping with stress (Laza-
rus & Folkman, 1984). Additionally, research shows that people who are deaf can-
not express themselves verbally and have limited possibilities of expressing
emotions (Suaréz 2000). All of this can contribute to the specific responses in
stressful situations, as well as the specifics of experiencing stress.

The human body can perform different functions in going through emotions
and physical disorders can give root to various sensations. “The body is our most
important object in the world. It serves various functions at the same time: it is an
essential element of physical identity, it determines self-esteem and perception of
one’s own attractiveness, its parts have different importance for different people
and are perceived differently in terms of emotional attitude, as well as current
social norms regulating the appearance” (Kuczynska, Janda-Debek 2001: 160).
Studies have shown that psychological functions of the body associated with the
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emotions experienced can suggest certain styles of dealing with stress (Kuczynska
& Janda-Debek, 2001). A sudden onset of a hearing loss is classified as one of un-
controlled stressors which cause trauma and trigger negative emotions, while
long-term disability can be interpreted as uncontrolled event leading to the feel-
ing of lack of control over reality resulting form the fact that “we cannot bring
about the desired state. Problems stemming form (...) the impossibility of control-
ling events do not mean — which is a common source of misunderstanding — that
the reality is extremely aversive, frustrating or threatening to the self-esteem, but
rather that it is not possible to modify it” (Sedek 2001: 234), and the nature of hear-
ing loss, taking into account said impossibility to modify it, influencing the effec-
tiveness of therapeutic activity and successfulness of broadly understood rehabili-
tation has an undisputed influence on the quality of life of people with damaged
hearing (Diller 2003).

Studies on the sources of stress and ways of coping with it carried out to date
show the relationship between the level/severity of hearing loss and the fre-
quency of experiencing stress — the more profound the hearing loss, the more
stress is experienced. Furthermore, it is proven that in people with minor hearing
loss stress acts as a motivation, while in groups of moderate, significant and pro-
found it significantly demotivates people. No statistically significant corelation
between the level of stress and strategies of coping with it has been observed
(Janiszewska, Kulik, Sztorc, Firlej 2016). L.ukasiewicz (2008) states that adolescents
with residual hearing are particularly prone to stress, have critical view of them-
selves, their relationship with the surrounding and outside world. Kurowska and
Wieczér-Klein (2011) in turn provide the overview of specific situations in which
the deaf are exposed to stress which in fact are situations requiring verbal com-
munication. Respondents mark stress level in personal life as high, it is particu-
larly noticeable in relations with medical personnel. In stressful situations the
subjects concentrate mainly on taking the effort to resolve the issue by its cogni-
tive transformation or an attempt at changing the situation. The majority of them
tends to fantasize and turn to wishful thinking through which they try to reduce
the emotional tension emerging in a stressful situation. Research undertaken by
Kobosko (2017) in a group of the prelingual deaf with implants show the relations
between a high level of emotional support and the strategy of dealing with stress
in the Mini-Cope test oriented at “dealing with something else”, denial and cessa-
tion of action. Research shows that the larger the network of social support, the
more often the denial-oriented strategy is used. People with prelingual deafness
with cochlear implants use active coping with stress less frequently than hearing
people, less often turn to psychoactive drugs, but more often apply the strategy of
ceasing action (Kobosko, Pitka, Pankowska, Skarzynski 2012).
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Own research

Objective, purpose, research questions, methods, sample group profile

With the specificity of functioning of the deaf and hard of hearing in mind, an
attempt was made to fill the gaps in knowledge on a particular reality, through
setting an exploratory goal which was to determine the levels of stress and strate-
gies for coping with it as exhibited by adolescents with damaged hearing. For the
purpose of the paper, the following questions were posed:

—  What s the level of perceived stress?

—  Which variables cause the level of stress to differ within the sample?
— How people with hearing losses deal with stress?

—  Which variables differentiate the ways of coping with stress?

Due to the lack of reliable research with the participation of deaf and hard of
hearing adolescents no hypotheses were posed.

In the analysis of own research six variables were taken into account: gender,
age, type of prosthesis, level of hearing loss, level of perceived stress, stress man-
agement strategies. The study is of exploratory and quantitative nature. It was
carried out in the postpositivist paradigm (Creswell 2009). For diagnostic purposes
standardized research tools were used: Mini-COPE - Inventory for Measuring
Coping with Stress by Charles S. Carver adapted by Zygfryd Juczynski and Nina
Oginska-Bulik from 2012, and the tool for assessing stress level The Perceived
Stress Scale by Sheldon Cohen, Tom Kamarck and Robin Mermelstein adapted by
Zygfryd Juczynski and Nina Ogifiska-Bulik from 2012. The accuracy and reliabil-
ity of tests was determined in table 1.

Table 1. Data on the reliability and accuracy of tools

Tool Reliability Accuracy
PSS-10 criterion alfa — Cronbacha 0,86
Mini - Cope theoretical Guttman'’s index 0,87
half reliability 0,86

satisfactory stability
indicators of individual scales in the original version
approx to 0,70

Source: own elaboration.

Due to the nature of the research group, the author used tools of low degree
of difficulty, homogeneous in terms of how to respond to them, built with the use
of Likert format, allowing for the use of various forms of aid in understanding the
contents of iteams. Each respondent had the opportunity to use explanations to
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questions. Those were pre-prepared, pre-recorded hints in Polish Sign Language
to be played by the respondent as needed. Research tools had similar research
procedures and pattern of answer selection. The respondents had to respond to
claims made, evaluate the frequency of occurrence of a given phenomenon or
behaviour in regards to themselves.

The research was carried out between January and May of 2017 in regional
branches of the Polish Association of the Deaf in Krakow, Lodz, Warsaw, Tarnow,
and schools for people with hearing loss in Krakow, Tarnow, Wroctaw and Lub-
liniec. Studies were conducted individually or in groups of two or three, accord-
ing to the respondents’ needs. The research was conducted in a traditional way —
using a piece of paper and a pencil, the duration of a session varied between
40 minutes and 2 hours. It needs to be noted, however, that the respondents were
always provided with the right amount of time. Due to the possible fatigue of the
subjects, if needed they could have stop the study, however, all of those whose
questionnaires were analysed had filled them in a single session.

Sample profile

In the study on the perceived level of stress and the strategies used to over-
come life obstacles 92 students of schools for those with damaged hearing and of
Polish Association of the Deaf centers. The sample group varied in gender, age,
place of residence, type of prosthesis and the level of hearing loss (table 2).

Table 2. Summary of data on the sample

Categories N % Combm.ed N %
categories
Gender
Man 43 46,74
Woman 49 53,26
Age
16 16 17,39
16-17 47 51.09
17 31 33,70
18 28 30,43
18-19 45 4891
19 17 18,48
Place of residence
Town (till 100 tys. residents) 24 26,09
City (over 100 tys. residents) 37 40,22
Village 31 33,69
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Categories N % S:tr:;oi:liz(si %

Type of prosthesis

Hearing Aid 45 48,91

Cochlear Implant 22 23,91

No 25 27,17

Level of hearing loss

Moderate 29 31,52

Severe 31 33,69

Profound 32 34,78

Source: own elaboration.

All the respondents were prelingually deaf, used the written form of Polish
phonic language at least at a basic level, moreover they were participating in the
program of development of sign language. In everyday communication they
combined Polish Sign Language with signed Polish.

Results

Summary of results from PSS-10 questionnaire

Research on stress levels show the dominance of average stress level in the
sample. Taking into account the specifics of functioning of people with hearing
loss it is impossible not to notice that those with an elevated level of stress consti-
tute a large group. Taking into account gender distribution, in both subgroups the
majority of responses is within the average results, more people with an elevated
level of stress is observed within the males (tables 3 and 4).

Table 3. Summary of raw results on stress level in the sample in general significant

2 ESN )
. o [ c A
g E g 5 | 28| ¢ 0
k] &0 I 9] 2 < .8 g iz
g g g 5] = 5 & & = 2 Q "é
O Z. p= & p= p= 4 12 &0 % v/
92 17,30 6 4,00 32,00 15,00 20,00 4,15 0,05 1,56
Man 49 17,02 6 8,00 23,00 15,00 20,00 3,78 -0,58 -0,54
Woman 43 17,63 6 4,00 32,00 15,00 20,00 4,55 2,59 2,59

Source: own elaboration.




The Level of Stress and Coping Stress Strategies of Polish Students... 179

Table 4. Summary of calculated results in the sample in general and by gender

Results Stens N=92 Z; =f(9);, Fer:a41§ N % I\IIVI :IZ9 %
Low 1-3 2 2,17 1 2,33 1 2,04
Lowered 4 13 14,13 5 11,63 8 16,33
Average 5-6 48 52,17 25 58,14 23 46,94
Elevated 7 23 25,00 7 16,28 16 32,65
High 8-10 6 6,52 5 11,63 1 2,04

Source: own elaboration.

In the analysis of t-student’s tests and Kruskal-Wallis H test, taking into ac-
count the following variables: age group, gender, type of prosthesis, level of hear-
ing loss, no statistical significance between any of the mentioned variables and the
level of stress is noted (table 5).

Table 5. The results of tests of statistical significance between grouping variables and the
level of stress

Variable Test Results
Gender t-student’s p= /486095
Age t-student’s p= /572346
. . H(3,N=92) =,2402517
Type of prosthesis Anova by Kruskal-Wallis (H test)
p =,9708
. . H(2,N=92) =1,749121
Level of hearing loss Anova by Kruskal-Wallis (H test) 4170
pP=

* statistical significance (p< 0,05)

Source: own elaboration.

Summary of results from Mini-Cope questionnaire

By analysing the results using the Mini-COPE test, among the fourteen strate-
gies of coping with stress, people with damaged hearing most often choose the
one aimed at accepting the situation. Slightly less often they opt for a strategy of
dealing with something else, then a strategy of Seeking emotional and instrumen-
tal support. The least often chosen strategy is the use of psychoactive drugs (table
6). Among women, the most common choice is Seeking instrumental support,
then acceptance and dealing with something else, the least common is the use of
psychoactive drugs. Men most often choose acceptance, then Seeking emotional
support and dealing with something else, and the least often choice is using psy-
choactive drugs (table 7).
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Table 7. Summary of raw results for Mini-COPE 14 strategies of coping with stress, by

gender
Strategy Mean in SD Mean in Male SD
Female

1. Active Coping with the Stress 1,60 0,66 1,52 0,66
2. Planning 1,90 0,72 1,56 0,72
3. Positive Revaluation 1,76 0,77 1,62 0,68
4. Acceptance 1,90 0,79 1,77* 0,72
5. Sense of Humor 1,37 0,86 1,28 0,84
6. Return to Religion 1,44 0,78 1,18 0,99
7. Seeking Emotional Support 1,79 0,71 1,73 0,68
8. Seeking Instrumental Support 1,97* 0,69 1,56 0,89
9. Dealing with Something else 1,90 0,62 1,69 0,68
10. Denial 1,08 0,66 0,93 0,71
11. Discharging 1,33 0,78 1,18 0,72
12. Using Psychoactive Drugs 0,43# 0,65 0,46# 0,71
13. Cessation of Activities 0,95 0,81 1,09 0,73
14. Blaming Yourself 1,20 0,77 1,18 0,66

* The most commonly used strategy; # The least commonly used strategy

Source: own elaboration.

Among the strategies grouped into seven factors, the strategy focused on Ac-
ceptance is used most often for dealing with stress. Seeking Support is chosen
slightly less often. The least used strategy from those grouped into factors is Help-
lessness (table 8).

Table 8. Summary of results for Mini-Cope strategies grouped into factors

5 c g

_ ¥ & & p g 5
Nz 2B s | fr | .| EE | B | i
EEE| 3¢ g 2 g8 S & g § g
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= O S S ) < < 5 3 N
Mean 1,65 0,89# 1,76 1,35 1,30 1,83* 1,32
Median 1,67 0,83 1,75 1,33 1,50 2,00 1,50
Standard Dev. 0,57 0,51 0,64 0,50 0,90 0,75 0,84

Min. 0 0 0 0 0 0 0
Max. 2,67 2,17 3,00 2,33 3,00 3,00 3,00
25% 1,33 0,50 1,25 1,08 0,50 1,50 0,50
75% 2,00 1,17 2,25 1,67 2,00 2,50 2,00

* The most commonly used strategy; # The least commonly used strategy

Source: own elaboration.
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In terms of gender distribution identical test results are observed among men and
women. The most commonly used strategy is Acceptance, slightly less often
Seeking Support, and the least often is Helplessness.

Table 9. Summary of results for Mini-COPE strategies grouped into factors, by gender

Factor inl;/I:;I;le SD Mean in Male SD
1. Active Coping With the Stress 1,75 0,55 1,57 0,58
2. Helplessness 0,86# 0,58 0,91# 0,44
3. Seeking Support 1,88 0,52 1,65 0,72
4. Ceasing Action 1,43 0,51 1,27 0,49
5. Return to Religion 1,44 0,78 1,18 0,99
6. Acceptance 1,90* 0,79 1,77* 0,72
7. Sence of Humor 1,37 0,86 1,28 0,84

Source: own elaboration.

When considering the relationship between variables of gender, age, type of
prosthetis, severity of hearing loss and strategies for dealing with stress (Kruskal-
Wallis H test and post-hoc analysis using U Manna-Whitneya test) it is apparent
that the factor conditioning the selection of a particular strategy is gender: women
are more likely to choose a strategy focused on planning and Seeking instrumen-
tal support; age: people in the age group of 16-17 years old are more prone to
selecting a strategy aimed at Positive Reevaluation and Ceasing Action; type of
prosthesis: people using hearing aids significantly more often opt for Ceasing
Action than those with no prostheses and the latter in fact choose Ceasing Action
far more often than those with implants; severity of hearing loss: people with
moderate and significant hearing loss are more likely to turn to the strategy of
Seeking Emotional Support than people with profound hearing loss (table 10).

Table 10. Summary of results of research on the relationship between strategies for cop-
ing with stress and variables: gender, age, type of prosthesis, severity of hearing loss

Grouping - value ost — hoc analvse Interpretation of relation between
Variable P P Y factors and strategy
2: There is a relationship 2: Women more often choose strat-
p=,0304482 | between variable gender and | egy Planning, than men
strategy focused on Planning
Gender 8: There is a relationship be- 8: Women more often choose strat-
_ tween variable gender and egy Seeking Instrumental Support
p=,029012 .
strategy focused on Seeking than men
Instrumental Support




The Level of Stress and Coping Stress Strategies of Polish Students...

183

Grouping - value ost — hoc analvse Interpretation of relation between
Variable P 4 analy factors and strategy
4: There is a relationship be- 4: People aged 16-17 more often
p=049033 tween variable age and choose strategy Positive Revaluation
! strategy focused on Positive than people aged 18-19
Revaluation
Age
13: There is a relationship 13: People aged 16-17 more often
p=017024 between variable age and choose strategy Cessation of
! strategy focused on Cessation | Activities than people aged 18-19
of Activities
13: There is a relationship 13: People using hearing Aids more
between variable type of pros- | often choose strategy Cessation of
p=/019546 thesis and strategy focused on | Activities than people not using any
Type of Cessation of Activities hearing device
prosthesis 13: People not using any hearing
_ device more often choose strategy
p=/032141 Cessation of Activities than people
using Cochlear Implants
7: There is a relationship be- 7: People with middle hearing loss
tween variable level of hearing | level more often choose strategy
p=,022932 loss a and strategy focused on | Seeking Emotional Support than
Seeking Emotional Support people with profound hearing loss
Level of level
hearing loss 7: People with severe hearing loss
level more often choose strategy
p=,007047 Seeking Emotional Support than
people with profound hearing loss
level

*statistical significance (p< 0,05)

Source: own elaboration.

When analysing the relationship between variables and the strategies of cop-
ing with stress grouped into factors (Kruskal-Wallis H test and post-hoc analysis
using U Manna-Whitneya test) a statistical significance was observed only in one

variable, i.e. age: those in the age group of 16-17 years old when experiencing

stress tend to use Evasive Behaviour and Acceptance more often (table 11).
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Table 11. Summary of results of research on the relationship between grouping strategies for
coping with stress and variables: gender, age, type of prosthesis, severity of hearing loss

. Interpretation of relation
Variable p -value post — hoc analyse between factors and strategy
Gender - - -
4: There is a relationship |4: People aged 16-17 more
— 049217 betwegn variable age ansi 4| often choose strategy Evasive
L grouping strategy Evasive| Behaviour than people aged
Behaviour 18-19
Age
6: There is a relationship 6: People aged 16-17 more
_ between variable age and a
p=,049033 ouping  strateay Accep- often choose strategy Accep-
grouping &y P~ | tance than people aged 18-19
tance
Type of prosthesis |— - -
Level of hearing | B 3
loss

* statistical significance (p< 0,05); — no statistical significance/no analyse post hoc

Source: own elaboration.

Answers to research questions and discussion on the results

Presented results of research provide answers to all the research questions.
The stress level in a sample of adolescents with damaged hearing is average with
an inclination to elevated. Gender does not differentiate the results, as well as the
remaining variables, i.e. age, severity of hearing loss, and type of prosthesis do not
influence the results.

In stressful situations, the respondents most often apply the strategy focused
on Acceptance. Seeking both emotional and instrumental support (ranked second
in terms of strategy and first as a factor when the frequency of choice is consid-
ered) deserves particular attention. Emotional support is more often utilised by
men, with women turning to instrumental support which in fact this is their
dominant strategy. The strategy focused on dealing with something else was also
ranked high (second overall, third for women and men respectively). The least
often used strategy, both overall and with distinction of gender, is Using Psy-
choactive Drugs and the factor of Exhibiting Helplessness. The research also
shows statistically significant relationships between variables and strategies and
factors. Statistically women are more likely to opt for Planning and Seeking In-
strumental Support, people in the age group of 16-17 years old are more prone to
use strategies of Positive Revaluation, Ceasing Action and factors Evasive Behav-
iour and Acceptance than those in the age group of 18-19 years old. Respondents
using hearing aids significantly more often use Ceasing Action than those with no
prostheses and the latter in fact choose ceasing action far more often than those
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with implants. People with moderate and significant hearing loss are more likely
to turn to the strategy of Seeking Emotional Support than people with profound
hearing loss.

When confronting research results with studies already conducted among the
deaf no particularly high level of stress is diagnosed, as suggested by Janiszewska
et al. (2016) or Lukaszewicz (2008). Said level is average, leaning towards elevated
at most. Furthermore, no relevant relationship between the level of hearing loss
and the level of stress is observed. Rare use of psychoactive drugs in dealing with
obstacles is confirmed, as it was also diagnosed by Kobosko et al. (2012, 2017).
However, no relationship between said strategy and type of prosthesis or severity
of hearing loss exists. It cannot be confirmed that mostly active ways of coping
with stress are used, as in the configuration of different variables one can observe
the use of evasive behaviour or cessation of action. The strategy of Acceptance,
which in fact is of a passive character, also ranks high. Respondents do not tend to
fantasize or use wishful thinking, as diagnosed by Kurowska and Wieczdr-Klein
(2011). However, as the studies have been conducted on different samples (differ-
ing mainly in the age span of the respondents), comparisons are tentative. Addi-
tionally, the specificity of adolescence can determine the level of stress and ways
of overcoming it.

Conclusions

Research results confirm the author’s observations of the past couple of years
on the functioning of young deaf and hard of hearing. Often appearing behaviour
interpreted as resignation, giving up, lack of fight, tiredness, reluctance to con-
tinue action, can be a manifestation of accepting a situation and/or ceasing at-
tempts at changing it. In turn, being accustomed to receiving support from institu-
tions or third parties can result in natural choice of strategies focused on Seeking
instrumental or emotional support when dealing with stress. Thus, a certain ten-
dency to depending on others and a lack of decisiveness or taking responsibility
for one’s own life can be noted. These observations provide grounds for further
investigation and research planning, conclusions of which can contribute to de-
signing rehabilitation work aimed at bettering and improving the quality of life of
people with damaged hearing. The implications for therapeutic work stemming
from the present paper primarily include a review of support and care system for
deaf and hard of hearing adolescents, constant monitoring of stress levels and
ways of overcoming it, designing educational actions aimed at balancing and
optimising energy expenses in dealing with stress.
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Senior cyfrowo sprawny. O postugiwaniu sie
nowoczesnymi technologami przez senioréw
z niepelnosprawnoscia w ujeciu badan jakosciowych

Znaczace wydluzenie ludzkiego zycia w XXI wieku powoduje wzrost liczby senioréw we wszyst-
kich krajach wysokorozwinietych. W Polsce wedlug danych opublikowanych przez Gléwny
Urzad Statystyczny liczba seniorow na koniec 2021 r. osiggnela 9,7 min, odnotowujac wzrost
00,2% w stosunku do roku poprzedniego (Kaminska-Gawryluk 2022: 10). Wedlug prognoz GUS
w 2050 r. liczba 0séb starszych w Polsce przekroczy 30% populacji (Bakalarczyk, Kotecki 2023: 16).
Wsp6lczesny senior po zakoniczeniu aktywnosci zawodowej nie zawsze ma dobre zabezpieczenie
emerytalne i socjalne, ale obok ewentualnych niedostatkéw materialnych lub zdrowotnych w zy-
ciu senioréw pojawiaja sie czesto problemy wynikajace z przemian wspotczesnego $wiata. Zyje-
my w erze postepujacej cyfryzacji wszystkich sfer zycia czlowieka. Dominacja technologii infor-
macyjno-komunikacyjnych wywoluje réznorodne konsekwencje dla funkcjonowania ludzi
starszych, o czym $wiadczy analiza dostepnej literatury dotyczacej przedmiotu (Garwol, Stebila
2021: 94-110). Ze wzgledu na skale zjawiska zainteresowanie tematyka jakosci zycia dzisiejszego
seniora w zmieniajacym sie cyfrowym $wiecie stanowi jeden z wazniejszych spolecznie i nauko-
wo obszaréw. Celem artykulu jest analiza funkcjonowania senioréw, szczegélnie senioré6w z nie-
pelnosprawnosciami, we wspoélczesnej rzeczywistosci cyfrowej. Autorki prowadzace projekt maja
tez nadzieje¢ na wskazanie tych obszaréw, ktére wymagaja interwencji edukacyjne;j.

Slowa kluczowe: senior, cyfrowa rzeczywistos¢, komunikacja
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Digitally proficient senior. About the use of modern
technologies by seniors with disabilities from the perspective
of qualitative research

The significant extension of human life in the 21st century causes an increase in the number of
seniors in all highly developed countries. In Poland, according to data published by the Central
Statistical Office, the number of seniors at the end of 2021 reached 9.7 million people, recording an
increase of 0.2% compared to the previous year (Kaminska-Gawryluk 2022: 10). According to Cen-
tral Statistical Office forecasts, in 2050 the number of elderly people in Poland will exceed 30% of
the population (Bakalarczyk, Kotecki 2023: 16). After retiring from work, a modern senior does not
always have good pension and social security, but in addition to possible material or health defi-
ciencies, seniors' lives often involve problems resulting from the changes in the modern world. We
live in an era of progressive digitization of all spheres of human life. The domination of informa-
tion and communication technologies has various consequences for the functioning of older peo-
ple, as evidenced by the analysis of available literature on the subject (Garwol, Stebila 2021: 94—
110). Due to the scale of the phenomenon, interest in the quality of life of today's seniors in the
changing digital world is one of the most important social and scientific areas. The aim of the arti-
cle is to analyze the functioning of seniors, especially seniors with disabilities, in the modern digi-
tal reality. The authors leading the project also hope to identify areas that require educational in-
tervention.

Key words: senior, digital reality, communication

Wprowadzenie

Nie ma jednoznacznej definicji osoby, ktéra zwyczajowo nazywamy senio-
rem. Kazdy stykajacy sie z ta problematyka ma na mysli osoby wybrane w inny
sposob, cho¢ wymdg wieku bywa dominujacy. Kryteria zaliczania do grona senio-
réw bywaja rézne i najczesciej naleza do nich: wiek, stan zdrowia, uzyskanie
wieku emerytalnego, zakonczenie aktywnosci zawodowej itp. Zintensyfikowanie
badan nad starocig w latach 60 i 70 XX wieku zbieglo si¢ z rozszerzeniem psycho-
logii rozwojowej o badania dotyczace starosci, do tego czasu koncentrowano sie
wylacznie na rozwoju dzieci i mlodziezy (Finogenow 2013: 93). Okres starosci jest
nazywany okresem péznej doroslosci, zaczyna sie po 60 roku zycia i wyréznia sie
w nim trzy fazy: wczesnej starosci, pdznej starosci i diugowiecznoéci (Finogenow
2013: 94).

Jesli zalozymy, ze osiggniecie wieku emerytalnego moze oznacza¢ takze wej-
Scie w okres senioralny, to szybko stwierdzimy, ze bycie emerytem nie musi ozna-
cza¢ osoby starszej. W Polsce jest wielu emerytéw, ktérzy nie ukonczyli jeszcze
czterdziestego roku zycia. Tak wczesne przejécie na emeryture zwigzane jest mie-
dzy innymi z przywilejami branzowymi. Policjanci (przepis ma obowigzywac do
2025 r.) moga przechodzi¢ na emeryture po przepracowaniu 15 lat pracy w policji,
a wiec w wielu przypadkach emerytami zostajg trzydziestoparolatkowie. Z calg
pewnoscia trzydziestolatek nie powinien by¢ nazwany seniorem, bo senior z taci-
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ny oznacza starszy. Senior to na pewno osoba z duzym doswiadczeniem Zzycio-
wym i zawodowym.

Do przyblizenia pojecia senior nie w pelni stosuje sie kryterium przejscia na
emeryture z jeszcze innego powodu. Obecni potencjalni emeryci coraz czesciej
wydluzaja staz zawodowy, przesuwajac date zakonczenia aktywnosci zawodo-
wej po osiagnieciu ustalonego prawnie wieku emerytalnego. Niektorzy pracuja
nieprzerwanie jeszcze wiele lat po uzyskaniu uprawnien do emerytury, bo eme-
rytura jest prawem, nie obowigzkiem pracownika. Cze$¢ emerytéw pobiera
Swiadczenie emerytalne i podejmuje dodatkowo prace. Jest to dosy¢ liczna grupa.
W grudniu 2021 r. ponad 800 tys. emerytoéw $wiadczylo prace w Polsce, a gléwne
czynniki aktywnos$ci zawodowej emerytéw to: stan zdrowia, kwalifikacje pra-
cownikéw i sytuacja na rynku pracy (Lesniak 2023). Dobry stan zdrowia sprzyja
odlozeniu terminu przejécia na emeryture takze z tego powodu, ze kazdy kolejny
rok pracy ma wplyw na znaczace zwiekszenie wysokosci przysztych swiadczen
emerytalnych.

Ustalenie wieku senioralnego na 60 lat zastosowaly takze polskie koleje Inter-
city, ktére honoruja senioréw znizka na przejazdy w wysokosci 30% od ceny
normalnej biletu. Takze Zaklad Ubezpieczenn Spolecznych w Polsce przyznaje
legitymacje emeryta wszystkim, ktorzy uzyskali uprawnienia emerytalne, nawet
gdy pozostajg w stosunku pracy. Reasumujac mozna przyjaé, ze senior to osoba w
wieku co najmniej 60 lat, tym bardziej, ze wedtug Swiatowej Organizacji Zdrowia
ukonczenie 60 lat jest poczatkiem starosci (Cyrklaff 2016: 200).

W ponizszym tekscie do okreslenia terminu ,senior” zastosowano kryterium
wieku i przyjeto, ze senior to osoba w wieku 60+. Tak wyloniona grupa wiekowa
jest bardzo zréznicowana, bo zupelnie inaczej funkcjonuja szes¢dziesieciolatko-
wie, a inaczej dziewiecdziesieciolatkowie, cho¢ w wielu przypadkach to stan
zdrowia determinuje aktywnosé. Wraz z wiekiem mogga pojawi¢ si¢ niesprawno-
Sci utrudniajgce prawidlowe funkcjonowanie organizmu seniora. Dla Anny
Gutowskiej ,niesprawnos¢” to: kazda utrata sprawnosci lub nieprawidlowos¢
w budowie czy funkcjonowaniu organizmu pod wzgledem psychologicznym,
psychofizycznym lub anatomicznym” (Gutowska 2015: 14).

Z uplywem lat seniorom moze pogarsza¢ sie m.in.: ,wzrok, sluch, percepcja,
pojawia sie problemy motoryczne, a nawet wtérny analfabetyzm” (Marcinkowski,
Marcinkowski 2012: 28). Nowoczesne technologie asystujace, poprzez swoje roz-
wigzania systemowe i sprzetowe, sa ukierunkowane na wyréwnywanie ograniczen
ludzi starszych. Zastosowanie takich rozwigzan wymaga jednak od senioréw spe-
cyficznych umiejetnosci ,uzywania danej technologii asystujacej” (Szewczyk
2017: 87).
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Aktywnosci senioréw w sieci

Do potowy XX wieku przejscie na emeryture traktowano jako wejscie w ,stan
spoczynku”, czyli w faze zasluzonego zaniechania wszelkich aktywnosci. Okazato
sie, ze bierno$¢ fizyczna i emocjonalna skutkuje silnym stresem i wycofaniem sie z
zycia spolecznego senioréw. W latach 70. XX wieku uznano, ze gwarancja tagod-
nego zakonczenia kariery zawodowej jest edukacja w celu odnalezienia sie eme-
rytéw w nowej roli. Edukacja ta ma za zadanie ,...integracje ze spoleczenstwem
i partycypacje spoteczng” (Halicka, Halicki 2017).

Nierzadko postrzega sie senioréw jako osoby wykluczone cyfrowo, zagubione
we wspolczesnym cyfrowym $wiecie i nieporadne zyciowo. Nie do kofica jest to
prawdziwy obraz, bo sa seniorzy bardzo dobrze osadzeni we wspdlczesnej cy-
frowej rzeczywistosci. Badacze zjawisk spolecznych podkreslaja wage promowa-
nia idei edukacji medialnej poprzez wdrazane dziatan i projektéw skierowanych
do senioréw (Ogonowska 2013: 9). Edukacja ustawiczna jest obecnie utozsamiana
z dzialaniami na rzecz e-integracji senioréw.

Jedna z pierwszych inicjatyw unijnych na rzecz e-integracji senioréw byt
przedstawiony w 2007 r. przez Komisje Europejska (KE) komunikat: ,Komforto-
we funkcjonowanie oséb starszych w spoleczefistwie informacyjnym. Inicjatywa
i2010” (Ogonowska 2013: 41). Komisja Europejska jest organem Unii Europejskiej
odpowiedzialnym za prawo unijne.

W 2020 r. Ministerstwo Cyfryzacji w Polsce rozpoczelo kampanie informacyj-
na nakierowana na edukacje senioréw w zakresie wiedzy o nowych technolo-
giach pod haslem ,Seniorze — spotkajmy sie w sieci”. Jednym z elementéw kam-
panii bylo poszerzenie wiedzy senioréw o bezpiecznym korzystaniu z Internetu
i mediéw spolecznos$ciowych.

Jak wazne jest myslenie o godnym Zzyciu starzejacego sie spoleczenstwa,
$wiadczy proklamowanie przez WHO dekady 2020-2030 Dekada Zdrowego Sta-
rzenia sie (Orfowska, Bleszyniska 2020: 144).

Kompetencje cyfrowe senioréw sa im wspolczesnie niezbedne, dzieki nim sa
niezalezni i mogg wygodnie realizowa¢ rézne zamierzenia online. Oto kilka przy-
ktad6éw aktywnosci senioréw w sieci (Jasiewicz i in. 2015: 11):

— Zakupy online — seniorzy moga zamawia¢ produkty spozywcze, positki, leki,
ubrania i inne artykuly bez koniecznosci wychodzenia z domu. Nie musza sie
martwi¢ o dojazd, nawet jesli potrzebne artykuly sa niedostepne w poblizu
miejsca zamieszkania seniora, albo ciezar lub gabaryty uniemozliwiajg samo-
dzielne dostarczenie ich przez seniora do domu. Zakupy przez Internet sg
zwykle tansze i wygodniejsze.

— Transakcje bankowe — internet umozliwia dokonywanie optat, sprawdzanie
stanu konta, przekazywanie srodkéw, czy inwestowanie.
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— Rezerwowanie — seniorzy moga umawia¢ wizyty u lekarzy, majg mozliwosé
odbywania konsultacji lekarskich i zakupu lekéw w sieci, a takze rezerwowac
bilety na imprezy kulturalne. Internet daje mozliwo$¢ spersonalizowanego
uczestniczenia w kulturze, ogladanie wystaw, filméw, muzeéw itp.

— Komunikowanie si¢ z rodzing i przyjaciétmi — dzieki platformom do komuni-
kacji seniorzy mogg utrzymywac kontakt z rodzing i znajomymi. Jest to bez-
pieczny kontakt umozliwiajacy ogladanie twarzy bliskich w ich domach, na-
wet jesli sa oni oddaleni geograficznie. Zamieszczanie filmikéw i zdjec
w mediach spolecznosciowych jest wygodna forma komunikacji wizualnej,
a korzystanie z poczty elektronicznej daje szanse na przesylanie duzych pli-
kow.

— Zalatwianie spraw urzedowych — internet umozliwia zalatwianie zdalne wie-
lu spraw urzedowych, emerytalnych, podatkowych itp.

Poza wymienionymi jest jeszcze wiele réznych aktywnosci, ktére senior moze
wykonywac za posrednictwem Internetu, o ktérych moze sie dowiedzie¢ dzieki
ré6znym szkoleniom odbywajacym sie takze zdalnie.

Utrudnienia w korzystaniu przez senioréw z nowoczesnych
technologii

Cyfryzacja wielu sfer zycia w Polsce jest dla senioréw duzym wyzwaniem
z powodu szybkiego rozwoju nowoczesnych technologii. Zmiany sprzetu i opro-
gramowania niosa nie tylko ulatwienia, ale tez stanowig istotng bariere poznaw-
czg. Czasem uprzedzenia i leki senioréw zwiazane z nowoczesnymi technologia-
mi wzmagaja nieche¢ przed poznawaniem nowych obszarow cyfrowej
rzeczywistosci (Garwol, Stebila 2021: 95).

Nie zawsze seniorzy w swojej pracy zawodowej wykorzystywali komputery
iinternet. Czasem przejScie na emeryture miato miejsce wiele lat temu, gdy za-
awansowanie technologiczne bylo znacznie mniejsze. W nowych smartfonach,
tabletach i in. uzytkownicy natykaja sie na nieznane funkcje i mozliwosci. Wspo6l-
czesne smartfony sa wielozadaniowe i nierzadko bardzo r6zna sie od telefonéw
komoérkowych starszych generacji. Najrzadziej podejmowang aktywnoscia senio-
réw, zgodnie z danymi Gléwnego Urzedu Statystycznego, jest wykorzystanie
przez nich nowoczesnych technologii (Pikuta 2020: 179). Jesli seniorzy nie mieli
weczesniej stycznosci ze wspoélczesnymi telefonami i aplikacjami, to czasem bardzo
trudno im sprawnie opanowac ich obsluge. Dlatego stala edukacja senioréw jest
niezbedna nie tylko jako zajecie intelektualne, ale tez bardzo praktyczne, stuzace
ich niezaleznosci i emancypacji (Pikuta 2020: 182).

Do utrudnieni sprawnego korzystania z nowych telefonéw komérkowych za-
liczy¢ mozna takze te, ktére wynikaja z ograniczen zdrowotnych, np. staby
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wzrok, niedostuch, drzenie rak, czy inne ograniczenia. Nie tylko niezrozumialy
jezyk czy nietypowe polecenia, ale prozaiczne sprawy zwigzane z malg czcionka
na ekranie lub uruchamianiem dzwiekéw w telefonie moze znaczaco utrudniaé
korzystanie z tych urzadzen. Te i inne problemy zwiazane z obslugg smartfonéw
rozwigzywane sg poprzez coraz dostepniejsza edukacje seniorow podejmowang
miedzy innymi przez Centra Edukacji Senioralnych. W przewodnikach cyfro-
wych dla senioréw wiedza o nowych technologiach jest dostosowana do tej gru-
py wiekowej i zawiera aktualne informacje zaprezentowane w przystepny, czesto
graficzny sposéb (Klauze 2022: 5).

Niebagatelng bariera w korzystaniu przez senioréw z nowoczesnych techno-
logii jest obawa o bezpieczenstwo w sieci. Czes¢ z obiegowo przekazywanych
opinii o niebezpiecznych mediach jest wyolbrzymiona, ale posréd nich jest tez
wiele prawdziwych historii. Nawet studenci, ktérzy sa znacznie lepiej przygoto-
wani do zycia w sieci, zauwazaja wiele niebezpieczenistw ze strony mediéw, np.:
cyberprzestepczosé, kradziez danych osobowych, cyberprzemoc, wirusy kompu-
terowe itp. (Penkowska 2023: 112-114). Seniorzy obawiajg si¢ o swoje pienigdze
zgromadzone na kontach bankowych nawet wtedy, gdy nie dokonuja przelewéw
bankowych, a niekiedy takze, gdy nie korzystaja z Internetu. Bezpieczefistwo
w sieci jest wazne, a brak poczucia bezpieczenstwa stanowi istotny czynnik bloku-
jacy otwartos$¢ na szerokie korzystanie z nowoczesnych urzadzen i aplikacji komu-
nikacyjnych. Seniorzy czesto potrzebuja wsparcia technicznego, aby nauczy¢ sie
korzysta¢ z nowych technologii. Brak takiego wsparcia moze by¢ duza przeszkoda.
Niektoérzy seniorzy moga by¢ oporni na zmiany i niechetnie przyjmowaé nowe
technologie, poniewaz sg przywiazani do tradycyjnych metod komunikagji i roz-
rywki. Niektérzy po prostu nie widzg potrzeby korzystania z nowoczesnych tech-
nologii i nie s3 wystarczajaco zmotywowani, aby sie nauczy¢ ich obstugi. W takim
przypadku wykluczenie cyfrowe staje sie wykluczeniem spolecznym, bo w znacza-
cym stopniu ogranicza funkcjonalne mozliwosci senioréw (Dampc 2018: 75).

Metodologia badan

Badania zostaly przeprowadzone w lutym 2023 r. w Dziennym Domu Pomo-
cy (DDP) ,Senior-WIGOR” w Gdanisku przy ul. $w. Barbary 3 w 15-osobowej
grupie stalych bywalcéw z r6znymi niepetnosprawnosciami. Przedmiotem bada-
nia byli niepelnosprawni seniorzy z wybranego DDP w Gdarisku. Celem badania
byla préba zrozumienia w jaki sposdb niepelnosprawni seniorzy korzystaja
z nowoczesnych mediéw cyfrowych oraz préba okreslenia czynnikéw wplywaja-
cych na ich aktywno$¢ w cyfrowym Swiecie. Poprzez analize doswiadczen, wszel-
kich obaw i preferencji zwiazanych z wykorzystywaniem réznych mediéw, ba-
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danie ma na celu dostarczenie informacji wspierajacych rozw6j skutecznych dla

tej grupy odbiorcéw programéw edukacyjnych. W rezultacie przeprowadzone

badania moga przyczyni¢ sie do zwiekszenia aktywnosci cyfrowej senioréw,

w tym senioréw z niepelnosprawnoécia, a takze poprawy jakoéci ich zycia we

wspolczesnej erze cyfrowej.

Dla celow badawczych wyloniono nastepujace problemy badawcze:

1. W jakim zakresie i w jakiej formie seniorzy korzystaja z mediéw cyfrowych?
Jakie czynniki ksztaltuja decyzje senioréw o korzystaniu z okreélonego ro-
dzaju nowoczesnych technologii?

3. Jakie sa wedlug seniorow gléwne wady i zalety zwigzane z wykorzystywa-
niem wspoélczesnych mediéw cyfrowych?

4. Jakie sa obawy lub leki 0s6b starszych zwigzane z nowoczesnymi technolo-
giami i jak wplywajg one na ich aktywnos$¢ cyfrowa?

Zwazajac na fakt, iz seniorzy, a w szczegélnosci osoby z niepelnosprawnoscia,
sa wymagajaca grupa badawcza, zastosowano metode wywiadu grupowego.
Wybér tej techniki badawczej wynika z wielu aspektéw. Po pierwsze, grupowy
charakter sprzyja interakcji miedzy uczestnikami, stymuluje ich wzajemnie do
dzielenia sie swoimi doswiadczeniami, co sprawia, ze dyskusja bezproblemowo
rozwija si¢. Wywiad grupowy dla tej grupy badawczej daje mozliwos¢ przepro-
wadzenia jednej sesji rozmowy, co w zwigzku z czestotliwoscig zachorowan se-
nioréw, a takze innych spraw uniemozliwiajacych ich obecnos¢ w domu seniora,
jest bardziej praktyczne i ekonomiczne.

Sposéb organizacji badan, tj. umieszczanie wypowiedzi konkretnych bada-
nych w calosci, bez kategoryzowania ich na konkretne cele badawcze wynika
z lepiej przyswajanej w odbiorze przejrzystoéci badan i wypowiedzi senioréw
w kontekscie okreslonych probleméw badawczych.

Grupie senioréw zadano pytania dotyczace samodzielnoéci w wirtualnym
Swiecie, mediatyzacji ustug zdrowotnych, zaufania do mediéw i przekazéw me-
dialnych, rozpoznawania falszywych wiadomosci, udzialu w zajeciach dotycza-
cych obstugi komputera i internetu oraz posiadania smartfonu i korzystania
z mediéw spolecznoéciowych. Dotarcie do znajacych sie dos¢ dtugo i dobrze grup
senioréw nie bylo latwe. Nie kazdy chcial rozmawia¢ czy zabiera¢ gtos w dyskusiji.
Proby zapytania o cokolwiek czasami konczyly sie fiaskiem: Ale o co Pani chodzi?
Co to za badania? Jestem zajeta. Powinna Pani méwic do ogotu, a nie tylko do mnie. Poza
tym nikt nie stucha, kazdy jest zajety.

Warto zaznaczy¢, ze wywiad byl duzo wczesniej zaplanowany. Opiekunki
poinformowaly stalych bywalcéw domu seniora o wizycie goscia. Przedstawily
sylwetke badacza i przyblizyty w prostych stowach zakres badan. Zdawaloby sie,
ze ten zabieg przyczyni sie do zmniejszenia oporu grupy, jednak mimo to pojawi-
ly sie jednostkowe przypadki, do ktérych dotarcie okazalo sie niemozliwe.
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Bywalcy dziennego domu seniora, jak w zasadzie wigkszoé¢ funkcjonujacych
zbiorowisk, dzielili si¢ na mniejsze grupy, co pozwalalo na swobodniejszg roz-
mowe w bezpiecznej i komfortowej dla nich przestrzeni. Seniorzy okazywali so-
bie wsparcie, pomagali co§ dopowiedzie¢, przypominali zapominane slowo czy
wrecz sami stawiali sobie pytania i brneli w dyskusje. Bylo to niecodzienne do-
Swiadczenie pokazujace site i poczucie wspoélnoty. Na prosbe badanych uzyte
imiona, cho¢ nie wszystkie, zostaly zmienione dla zachowania wiekszej anoni-
mowosci. Badani wyrazili takze prosbe, by ich niepelnosprawnosci nie zostaly
wyartykulowane wprost przy wypowiedzi, szanujac ich wole, a takze postugujac
sie etyka badawcza, niepelnosprawnosci nie beda w zaden sposéb zaznaczane,
poza sytuacjami, kiedy sam badany o nich wspomina w wypowiedzi. Aby czytel-
nik miat jednak pelen oglad na grupe badawcza, wyrdéznia sie wéréd badanych
nastepujace niepelnosprawnosci: choroba Alzheimera, niedostuch, daleko-
wzroczno$c, krétkowzrocznoéé, problemy motoryczne zwiazane z chodzeniem.

Pan Piotr

W5sréd zebranych wywiadéw dalo sie wyrézni¢é wazne dla rozstrzygniecia
probleméw badawczych indywidualne wypowiedzi, ktére zawarto w tej pracy.
Jedna z nich byla wypowiedz Pana Piotra, ktéry czynnie korzysta z internetu, jak
zartobliwie okresla ,mam wszystkie media w domu, nawet sasiadéw”, nie posia-
da smartfonu, ale nie czuje tez takiej potrzeby: ,mam jeszcze zwykly telefon ko-
morkowy, taki grat — klawiszowy”. Na otwarte pytanie dotyczace tego jak po-
strzega internet, czym dla niego jest, do czego mu stuzy, Pan Piotr odpowiada:

Odpowiem na to pytanie takim tekstem, czy wie Pani czym si¢ rozni bajka radziecka od rosyj-
skiej? Kiedys to bylo tak, rosyjska bajka zaczynala si¢ tak za gorami, za lasami zyt stary. Teraz sig
radziecka nazywa ,jak donosi agencja TASS”...

Te bajki wspdtczesne sq inne po prostu. Uwazam, ze internet to jest po prostu najtatwiejszq dro-
gg do posiadania wiedzy. Jezeli w szkole podstawowej ludzie wigczajg sobie komdrkg, zeby obli-
czy¢ 2+2 zamiast na palcach albo na liczydle (a to jest wyzsza szkota jazdy).

Internet jest bardzo dobry, tylko my jeszcze nie doroslismy do niego. Internet jest dobry w cywi-
lizacjach wysokorozwinigtych, wysoko wyksztatconych. Natomiast jezeli ja widze w Afryce lezg-
cych pod palmg sprawdzajgcych w internecie czym sq lecgce z drzewa banany, to utwierdzam sig
w przekonaniu, ze ciggle potrzebujemy instrukcji obstugi.

To tak jak Amerykanie wymyslili coca-cole i zeby wiadomo bylo jak jg otwierac przygotowano
odpowiednig instrukcje, zaptacili za nig wiecej niz za sam napdj. Ale trzeba byto wiedziec, ze po
to jest otwieracz, co z kolei doprowadzito do produkcji miliona otwieraczy.

Bardzo $wiadome i ciekawe spojrzenie Pana Piotra na internet zdaje sie
utwierdza¢ w przekonaniu, iz mimo wieku seniorzy sa $wiadomi potrzeby zdo-
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bywania i doskonalenia wlasnych umiejetnoéci zwigzanych z korzystaniem
z internetu. W wypowiedzi Pana Piotra mozna dostrzec kilka waznych z perspek-
tywy tematu rozmowy i interesujacych kwestii. Badany zdaje sie postrzega¢ in-
ternet jako zrédlo zdobywania wiedzy w sposéb szybki i tatwy. Uzyta przez niego
metafora poréwnania bajek wskazuje na zmiany zachodzace w sposobie zdoby-
wania i przetwarzania informacji przez senioréw w sieci. Badany odnosi sie takze
do niedostatecznej, a wrecz nieskutecznej edukacji, podajac przyklad korzystania
przez mlodziez z telefonu komérkowego dla prostych obliczeit matematycznych.
Jego wypowiedzZ prezentuje perspektywe pewnego przekonania polegajacego na
pelnym wykorzystywaniu mozliwosci internetu przez kraje i cywilizacje wysoko-
rozwiniete. Ironia w wypowiedzi badanego dotyczaca krajéw afrykanskich uwi-
dacznia problem globalnych nieréwnosci w dostepie do technologii. To z kolei
prowadzi do potrzeby tworzenia wszelakich instrukeji (przyklad Afryki i coca-
coli) zaréwno dla potrzeb cywilizacji, gdzie korzystanie z sieci nie jest powszech-
ne, jak i miejsc, gdzie, cho¢ wykorzystuje sie nowoczesne technologie, to wyma-
gaja one czasem dodatkowego przystosowania.

Pani Wtadzia

Internet otwiera nam swiat, to najwazniejsza rzecz jaka jest. Bez internetu czlowiek jest, jak
ogtupiaty. Nie moze dogonic innych ludzi. Jak chodzitam na zajecia w Sopocie w domu seniora,
to tam bardzo sig starali, zebysmy si¢ nauczyli nowoczesnych technologii. Nauka nie przychodzi-
ta cigzko.

Znam internet na tyle, ze wiem czego unikac, jak nie dac sig oszukac. Nigdy nikt na nic mnie nie
naciggnie. Samodzielnie poruszam si¢ w internecie — mgz dokonuje oplat internetowych, jedng
cdrke mam w Szwajcarii i wlasnie dzigki mediom moge utrzymywac z nig kontakt. Wiasciwie to
jedyne Zrodlo naszego kontaktu, bo nie moze zostawic pracy i wrdcic do Polski.

Muysle, ze dla ludzi, ktérzy sq bardzo zapracowani, zaganiani, zalatani muszq korzystac z internetu,
bo nie majq czasu na przyktad na bieganie migdzy lekarzami po recepty czy skierowania. Dla mnie
internet to okno na swiat i uwazam, Ze seniorom ten Swiat moze otwierac, jesli tylko chee.

Posiadam konto w mediach spotecznosciowych. Caty czas, kiedy potrzebuje mam kontakt z moimi
najblizszymi.

Zagrozenia internetu dla starszych ludzi, bo nie wiedzq, ze takie a nie inne zagrozenia istniejq.
Przyjdzie obcy cztowiek do domu i starsi ludzie otwierajg mu drzwi na calq szerokosc, nie dopy-
tujq kim jest i po co przyszedt. Tak naprawdg to zaufanie mamy do najblizszych nam ludzi.

Stucham radia, oglgdam telewizje, czytam gazety — zawsze weryfikuje informacje. W ciemno nie
ufam. Zadzwonie do kolezanki i zapytam, czy zgadza si¢ z tym co gdzies napisano czy powie-
dziano. Jestem dociekliwa. W obecniych czasach nie ma innego miejsca.
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W wypowiedzi Pani Wiadzi czu¢ wyrazny optymizm zwigzany z korzystania
z nowoczesnych technologii. Badana wielokrotnie podkresla, Zze internet dla niej
stanowi kluczowe narzedzie otwierajace $wiat i mozliwosci, chociazby utrzymy-
wania kontaktu z bliskimi przebywajacymi za granica. Pani Wladzia jest bardzo
samodzielna w korzystaniu z internetu, podkreslaja, ze zna go wystarczajaco
dobrze, aby unikna¢ réznych niebezpieczenstw. Z pewnoscia ma to zwigzek
z pobytem badanej w innym domu opieki, gdzie — jak sama okreéla — starano sie
edukowac senioréw w kwestii korzystania z nowoczesnych technologii. Zdaniem
badanej zapewnienie odpowiednich warunkéw i wsparcia jest wystarczajace, by
seniorzy opanowali podstawy dotyczace korzystania z komputera i sieci. Pani
Wiladzia mimo swojego wieku i stanu zdrowia (choroba Alzheimera) jest bardzo
Swiadoma zagrozen wynikajacych nie tylko z korzystania z internetu, ale réwniez
innych niebezpieczenstw zwigzanych, chociazby z samotnym przebywaniem
w domu i otwieraniem drzwi nieznajomym. W dodatku posiada umiejetnosci
krytycznego myslenia i weryfikuje docierajace do niej informacje. Badana jest, jak
sama okresla, dociekliwa i stara sie sprawdza¢ wiadomosci korzystajac z sieci, jak
i tradycyjnych zrédet przekazu, takich jak prasa, radio czy telewizja.

Pani Wiesia

Korzystalam wczesniej, pare lat temu — mieszkalam w innym miescie, wigc niektore rzeczy media
pomagaty mi zalatwic. Obecnie raczej nie korzystam, jak cos potrzebuje to mam internet w ko-
mdrce. Znalaztam si¢ w innym srodowisku i w sumie bardzo pomagajq mi cdrki, zaprowadzg do
lekarza, na zakupy, zatatwig optaty za mnie.

Nie mam potrzeby sama korzystania z sieci, przez co po prostu oddalitam si¢ od niej.
Nie czuje sig wykluczona cyfrowo, jestem na biezgco w réznych wiadomosciach.

Bardzo czgsto spotykaly mnie niechciane wiadomosci i telefony. W tej chwili pozbylam sig neka-
Jjacych telefondw, obecnie nie odbieram i kasuje, jesli nie znam numeru. Moje zaufanie do mediow
jest potowiczne. Oglgdam czy czytam wiadomosci w trzech réznych Zrodlach i dopiero wyciggam
wnioski. Ale powiem szczerze, w tej chwili coraz mniej mnie to interesuje mam na mysli poli-
tyczne sprawy. Wiadomosci lokalne czy dotyczqce miasta ciekawig mnie. A jak czegos nie wiem
to pytam.

Dzigki mediom bardzo latwo mi skontaktowac si¢ z rodzing, bliskimi, nie musz¢ wychodzic z do-
mu, wystarczy zadzwonic do odpowiedniego miejsca np. do lekarza i mozna cos zatatwic.

Ja jestem czlowieczkiem trochg wycofujgcym sig z technologii. W zasadzie w tej chwili wystarcza
mi telefon z dostgpem do internetu.

Pani Wiesia na poczatku swojej wypowiedzi zaznacza, ze sposéb korzystania
przez nig z internetu ulegl zmianie na skutek zmiany otoczenia. Jej samodzielno$¢
wykorzystywania nowoczesnych technologii w zyciu codziennym ustgpila miej-
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sca dla wsparcia ze strony cérek. Wypowiedz badanej w jakim$ stopniu odzwier-
ciedla zmiany w zyciu czlowieka, ktéry przechodzi na kolejny etap, w ktérym
rodzina i bliscy odgrywaja kluczowa role. Warto w tym kontekscie zwroci¢ row-
niez uwage na wsparcie ze strony najblizszych jako czynnik determinujacy ko-
rzystanie przez senioréw z sieci. Pani Wiesia jest Swiadoma réznych niebezpie-
czenstw wynikajacych z korzystania z internetu i nie tylko. W rozmowie porusza
watek nekajacych ja telefonéw z réznymi reklamami. Jej decyzja o nienawigzy-
waniu rozmowy i kontaktu z nieznanymi numerami odgrywa w tym przypadku
pewna forme ochrony. Badana w kwestii zaufania do réznego rodzaju mediéw
podkresla swoje krytyczne podejécie do przekazéw medialnych. Interesuja ja
gléwnie wiadomosci lokalne, najprawdopodobniej dlatego, ze sa one zwigzane
bezposrednio z jej otoczeniem. Waznym aspektem korzystania z nowoczesnych
technologii dla badanej jest mozliwo$¢ utrzymywania kontaktu z bliskimi bez
przymusu wychodzenia z domu. Cho¢ jak sama zaznacza — wycofuje sie z tech-
nologii — telefon z dostepem do internetu odpowiada jej potrzebom. Takie Swia-
dome podejécie do rezygnowania z pewne czesci zycia spolecznego moze wyni-
ka¢ z wygody, preferencji i poczucia bezpieczenstwa w obszarze, ktéry jest
bardziej zrozumialy dla badanej i prostszy w uzyciu.

Pani Ania

Nie mam z internetem nic wspolnego i nie chce miec. Z powodu mojej wady wzroku nie moge
z niego korzystac.

Dopoki jestem w dobrej formie, to wiadomo, ze te informacje, ktére gdzies tam krqzg to jestem
w stanie nad nimi zapanowac. Ale jak bede w gorszej formie, a juz kilka razy bytam, w zwigzku
z tym, wie Pani, nie wiem, jak zareaguje. Mam telefon taki byle jaki — zwykty najzwyklejszy (red.
pokazuje zwykty telefon komorkowy). I teraz tak, gdy na przykiad ktos do mnie zadzwoni,
a wiem, ze jest to telefon nieznany to, jezeli nie odbiorg od razu to ja nie oddzwaniam. Bo ja zaw-
sze mdwie, ze jak kocha to zadzwoni jeszcze raz. Smiech.

Kiedy dostaje jakies telefonowe reklamy lub naciggaczy, to ja krotko zatatwiam. Pytam skqd majg
mdj numer telefonu i sprawa zatatwiona. Dopcki jestem w dobrej formie radzg sobie z tym. Nie
wiem, jak bedzie wtedy, gdy bede w zlej formie — w zwigzku z tym zadnego internetu. Z powodu
mojej wady wzroku musze nosic dwie pary okularéw. Wszystko zatem realizuje stacjonarnie i je-
stem przeciwna tej cyfryzacji. Brori Cig Panie Boze zadne e-skierowania, e-recepty, przeciez jak
ide do lekarza muszg dostac recepte do reki, zeby wiedziec co tam jest napisane.

Nie korzystam i nie bedg korzystac z internetu. Powiem Pani, dlaczego. Ja jestem autentyczny
singiel z wyboru, nie mam wiasnych dzieci, ale mam szostkg chrzesniakow. Jestem najstarsza z
rodziny, szybko przeszlam na emeryture, wigc tymi dziecmi sig opiekowatam i w tej chwili nadal
utrzymugje kontakt z tymi dzieciakami i czasami sig nimi zajmuje.

Stawiam sprawe jasno, internet mnie nie interesuje.
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W wypowiedzi Pani Ani odczuwa sie wyraznie obawy dotyczace stanu jej
zdrowia, ktéry w jakim$ stopniu przeklada si¢ na jej decyzje o niekorzystaniu
z internetu. Strach przed utrata kontroli i niemozliwoscig zapanowania nad tym
co dzieje sie dookola sa dla badanej determinujace w kwestii wykorzystywania
nowoczesnych technologii. Pewnie dlatego Pani Ania posiada zwykly telefon
komérkowy, pozwalajacy jej na wykonywanie prostych i podstawowych funkgji
komunikacyjnych. Jej preferencje sa odzwierciedleniem jej potrzeb, ktére w swo-
jej formie sg prostsze i bardziej zrozumiate. Ciekawym watkiem rozmowy, takze
odwolujacym sie do emocji leku i strachu, jest kwestia cyfryzacji ustug medycz-
nych. Badana z oburzeniem odnosi si¢ do elektronicznych form wystawiania
recept, podkreslajac swoja potrzebe posiadania fizycznego odpowiednika, co
moze wiazac sie ze strachem dotyczacym utraty kontroli nad wlasnym zdrowiem.
Zdaje sie, ze dla Pani Ani - singielki z wyboru — kontakt z bliskimi, angazowanie
sie w ich zycie, budowanie z nimi relacji stanowiag wazniejsze elementy jej zycia
niz korzystanie z sieci.

Pani Renata

Tak, komunikuje si¢ za pomocg mediow, mam Whats Up, Messenger gldwnie do kontaktu z bli-
skimi. Troszeczkg wnuczek pomdgt mi to ogarngc, ale reszty nauczyltam sig sama.

Na poczgtku troche sig batam. Miatam zwykly telefon komorkowy, ale syn mnie naméwit na
smartfon. I teraz pomogt mi zatozyc¢ Facebooka oraz Whats Up i teraz z tego korzystam. Tylko
wie Pani, pod jednym wzgledem to jest bardzo dobre dlatego, ze czlowiek moze porozumiec sig ze
wszystkimi, no i wiedzie¢ co si¢ dzieje na calym swiecie. A z drugiej strony jest zle, bo w sieci
grasuje bardzo duzo naciggaczy. I jeszcze cos co mi si¢ nie podoba, to gdy przychodzg do kogos to
wszyscy siedzq w telefonach zamiast rozmawiac i spedzac ze sobq czas.

Jesli chodzi o pokolenie naszych wnukdw i prawnukow to szczerze nie wiem czy oni si¢ czegos
w zZyciu nauczq, bo wszystko — chociaz ja tez to robig — bo jak czegos nie wiem to bach bach
sprawdzam w internecie i juz wiem - ale oni nie bedg umieli pomnozyc dwa razy dwa w pamigci,
tak jak méwil to Piotrek. Dodawanie, mnozenie, liczenie oni nie bedg tego umieli, bo ciggle korzy-
stajg ze smartfondw. I to jest najgorsze dla mnie. Technika idzie do przodu, wszystko idzie do
przodu — pod jednym wzgledem to jest super, a pod drugim wzgledem jest to niedobre. Bo po-
zwolili dzieciom na zdalne uczenie, co to jest zdalne uczenie?! Czego sig ten dzieciak ma nauczy¢
przez zdalne uczenie? Jesli on jest tam zajety czyms innym, tutaj Pani méwi a on i tak tego nie
styszy, bo jest zajety czyms innym. Wigczy sobie lekcje, pani mysli, ze on siedzi i stucha przed
komputerem a on tam myslami jest zupelnie gdzie indziej.

Wracajgc do internetu, to jestem w stanie rozpoznac fatszywg wiadomosc, nie daje si¢ naciggaczom.

W kwestii cyfryzacji ustug. Mhmm...Teleporada przez telefon to nie jest zadna lekarska porada,
poniewaz jak ja idg do lekarza i mowig wprost co mnie boli, co mi dolega. Przez telefon mnie nikt
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nie zbada. Jedynie moze mi tabletki przepisac na recepte. E-recepty sq jeszcze okej, bo jesli na
przykiad chee tylko tabletki to wypisze mi w systemie recepte i idg sobie kupuje.

Zakupow online nie robig, bo to rdznie to bywa. Wolg iS¢ do sklepu, pomacac, wiedziec co to za
tkanina, z czego to jest zrobione, a nie kupowac z obrazka. Umiem zaplacic przez internet czy to
za rachunki, czy zrobi¢ zakupy, ale po prostu nie chcg tego robic.

Swiat idzie na przéd i swiat sig rozwija. Media spotecznosciowe sq tego przykladem, sq dobre,
z zastrzezeniem, ze tylko dla ludzi, ktérzy po prostu na tym si¢ znajq i potrafig si¢ tym postugiwac.

Czy ja mam zaufanie do medidw? Mhmmmmm... Mam swoje zdanie, to na pewno, niezaleznie
czy cos popieram, czy tez nie. Jestem z tego pokolenia, ktdre samodzielnie mysli i nie wierzy
w slepo to, co mowig inni.

Pani Renata jest dobrym przykladem, jak pokonanie pewnych lekéw i obaw
moze przynies¢ wymierne korzyéci. Badana z pomoca swoich bliskich zdobyta
umiejetnosci obslugi réznych aplikacji, w tym mediéw spolecznosciowych, dzieki
czemu zyskala mozliwos¢ nie tylko kontaktowania sie z ré6znymi osobami, ale
takze mozliwos¢ docierania do informacji z calego $wiata. Pani Renata w swojej
wypowiedzi zwraca szczegdlng uwage na wplyw internetu na relacje miedzy-
ludzkie oraz na edukacje mtodszych pokolen. Zauwaza, ze internet, mimo iz daje
wiele mozliwodci, to takze ogranicza i uzaleznia. Efektem tego sa spotkania, pod-
czas ktorych wiekszo$¢ zanurzona jest w cyfrowym §wiecie, zamiast by¢ tu i teraz.
Badana wyraza swoje obawy takze wzgledem edukacji realizowanej za pomoca
i z wykorzystaniem nowoczesnych technologii. Na przykladzie historii swojego
wnuka podkresla swoje niezrozumienie i niezadowolenie taka forma ksztalcenia,
uwazajac, ze jest ona bezskuteczna. W dodatku zwraca uwage na wazny aspekt
dotyczacy utraty przez osoby mlode podstawowych umiejetnosci, gdyz sa one
obecnie wykonywane za pomoca technologii. Podejscie Pani Renaty do mediéw
jest bardzo $wiadome, oparte na umiejetnosci krytycznego myslenia i checi
utrzymania swojej niezaleznosci wzgledem nowoczesnych technologii. Potrafi
korzysta¢ z r6znych internetowych uslug, takich jak zakupy online czy telepora-
da, mimo to preferuje tradycyjne rozwigzania. Badana ceni sobie swoja medialng
niezalezno$¢, podkresla, ze jej pokolenie zostalo tak wychowane, aby nie wierzy¢
,na Slepo” temu, co méwia przekazy medialne. Ciekawe i pelne podziwu jest
podejscie Pani Renaty do social mediéw. Badana wyraznie podkresla potrzebe
wiedzy i umiejetnosci w korzystaniu z tego typu narzedzi cyfrowych.

Pani Stasia

Nie korzystam z internetu. Nie jestem nim po prostu zainteresowana. Posiadam telefon komor-
kowy i z niego korzystam do rozmow z lekarzem czy z bliskimi. Juz 60 lat chodzg do tej samej
przychodni takze nie ma problemu z e-receptami.
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Stucham radia, oglgdam cztery ulubione programy w telewizji. Staram si¢ myslec, analizowac
W co wierzyc, a w co nie.

Nie mam zadnych lgkow wobec mediow. Jedyne co, to ostatnio dostatam telefon, ze cos si¢ stato
w moim bloku i ze ktos ma przyjechac to naprawic. Chcieli moje dane, ale powiedziatam im, ze
syn przejdzie i to zalatwi. Kiedy syn przyjechal i tam zadzwonil okazalo sig, Ze to oszustwo. Syn
zadzwonit na policje. Wigc nikomu obcemu drzwi nie otwieram, nie ufam obcym telefonom i juz
nie odbieram.

Pani Stasia umiejetnie dostosowuje technologie do wlasnych potrzeb, np.
komunikacji z rodzing czy zalatwianiu spraw medycznych. Cho¢ nie korzysta
z internetu i nie jest zainteresowana forma cyfrowego zycia, potrafi dostosowaé
sie do trybu zalatwiania pewnych ustug za posrednictwem mediéw. W codzien-
nym zyciu badana preferuje tradycyjne media, takie jak radio czy telewizja, co
z pewnoscig stanowi dla niej bardziej zrozumiala forme przekazu konkretnych
informacji. Pani Stasia bardzo sceptycznie podchodzi do przekazéw medialnych,
stara sie samodzielnie przetwarza¢ i analizowaé zdobyte informacje. Mimo ze
badana nie wyraza wprost lekéw zwiazanych z mediami, to wyznacza pewne
granice bezpieczenstwa. W rozmowie opowiada o swoim doswiadczeniu z oszu-
stwem telefonicznym, do ktérego dzieki swojej ostroznosci nie doszlo do skutku.
To wydarzenie sprawilo, ze badana jeszcze bardziej stara sie zabezpieczy¢ przed
réznymi niebezpieczenstwami, np. nie otwiera nikomu nieznajomemu drzwi, nie
odbiera obcych telefonéw, nie udostepnia zadnych swoich danych.

Whnioski

Na podstawie wyzej przedstawionych wypowiedzi badanych i jej analizy
mozna wyciagna¢ pewne wnioski, odpowiadajac na postawione problemy ba-
dawcze. W kwestii zakresu i form korzystania z mediow przez senioréw mozna
stwierdzi¢, iz grupa badawcza bardzo réznorodnie korzysta z technologii. Jedni
wola tradycyjne telefony komdrkowe umozliwiajace im gtéwnie kontakt z bliski-
mi, inni si¢gaja po bardziej zaawansowane narzedzia, takie jak smartfony i do-
stepne na nich aplikacje. Wykorzystywanie mediéw przez senioréw spelnia za-
zwyczaj podstawowe funkgje, jak np. utrzymywanie wiezi rodzinnych czy dostep
do réznych informagcji. Badani sg na réznym poziomie zaawansowania w korzy-
staniu z nowoczesnych technologii. Niektérzy samodzielnie potrafia postugiwac
mediami, wydaja by¢ sie aktywnymi uzytkownikami technologii, podczas gdy
inni wskazujg na ograniczenia wynikajace w wielu przypadkach z niepelno-
sprawnosci, leki lub ostrozno$¢ w korzystaniu ze wspolczesnych srodkéw prze-
kazoéw.
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Czynnikami ksztaltujgcymi decyzje senioréw o korzystaniu z okreslonego ro-
dzaju mediéw sa zazwyczaj umiejetnosci i zdrowie. Zdolnos$¢ do nauki i motywa-
cja w postaci utrzymywania kontaktu z rodzina czy bliskimi moga jednak pozy-
tywnie wplywaé na te ograniczenia. Wiele os6b w wywiadach podkredla, ze to
wlasnie wsparcie najblizszych, w szczegélnosci mlodszych oséb w rodzinie, po-
maga im zrozumiec¢ i nauczy¢ sie korzysta¢ z nowoczesnych technologii. Na de-
cyzje senioréw o korzystaniu z okreS§lonego rodzaju mediéw wplywaja takze
indywidualne preferencje, niepelnosprawnos¢, odnoszace si¢ do potrzeb czy
wieloletnich przyzwyczajef.

Zdaniem badanych gléwne zalety zwigzane z wykorzystywaniem wspodlcze-
snych mediéw odnosza sie do latwego dostepu do informacji, komunikacji z bli-
skimi i mozliwoscia zdobywania réznorakiej wiedzy. Seniorzy podkreslaja, ze
internet pozwala im na dotarcie do informacji o ludziach i o $wiecie, niezalezenie
od miejsca ich pobytu. Do gtéwnych wad zaliczaja liczng obecno$¢ oszustw i na-
ciaggaczy w internecie oraz wyrazaja duzy sceptycyzm wobec technologii wyko-
rzystywanej jako pomoc w edukacji. Podkreslaja, ze takie rozumienie i wykorzy-
stywanie technologii nie tylko wplywa na ich zaufanie do mediéw, ale takze
zmienia ich perspektywe na oblicze wspodlczesnej edukacji, ktora ich zdaniem jest
nieefektywna. Obawy i lgki zwigzane z wykorzystywaniem mediéw przez grupe
senioréw gléwnie dotyczg strachu przed utrata kontroli, wplywu na relacje spo-
leczne oraz kwestii bezpieczenistwa. Osoby starsze boja sie, ze utraca mozliwos¢
weryfikacji docierajacych do nich wiadomosci, szczegélnie w momencie pogor-
szenia sie ich stanu zdrowotnego. Seniorzy wyrazaja swoje obawy takze wobec
licznych préb wyludzenia za posrednictwem internetu badz telefonu komorko-
wego. Zwracaja uwage rowniez na aspekt negatywnego wplywu technologii na
relacje spoleczne, szczegdlnie w kontekscie spotkan rodzinnych, w ktérych osoby
dookola sa zanurzone w cyfrowym $wiecie.
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Dziatalnos$¢ Klubu Sportowego Inwalidow ,START”
w Szczecinie jako organizacji pozarzadowejpropagujacej
sport dorostych 0séb z niepetlnosprawnosciami

W artykule podjeto problematyke dzialalnosci Klubu Sportowego Inwalidow ,START” w Szczeci-
nie' jako organizacji pozarzadowej, ktéra propaguje sport dorostych o0séb z niepetnosprawno-
$ciami. Opracowanie przygotowano na podstawie analizy dostepnych materialéw zrédlowych
iliteratury przedmiotu. Przygotowany tekst przedstawia powstanie i rozwéj KSI ,START”
w Szczecinie, organizacje i zadania oraz formy aktywnosci fizycznej i ich znaczenie dla czlonkéw
szczecinskiego KSI ,START”. Podjete analizy wskazaly na fakt, iz wazng rol¢ odgrywa propago-
wanie sportu wéréd dorostych oséb z niepelnosprawnosciami, ktére odbywa sie poprzez do-
$wiadczenia roznych form aktywnosci fizycznej i sukcesy sportowe czlonkéw szczecinskiego KSI
,START”, aktualne wydarzenia organizowane przez Klub, informacje umieszczone na oficjalnej
stronie internetowej i w mediach spolecznoéciowych oraz inne dzialania. Podjeta tematyka moze
stanowi¢ przeslanke do tworzenia podobnych miejsc aktywnosci fizycznej adresowanych do do-
rostych 0s6b z niepelnosprawnosciami w Szczecinie i innych miastach Polski.

Stowa kluczowe: Klub Sportowy Inwalidéw ,START”, sport dorostych oséb z niepelnosprawno-
$ciami, Szczecin, organizacje pozarzadowe

Activities of the Disability Sports Club “START” in Szczecin
as a non-governmental organization promoting sport for
adults with disabilities

The article discusses the activities of the Disability Sports Club “START” in Szczecin as a non-
governmental organization that promotes sports for adults with disabilities. The study was pre-
pared based on the analysis of available source materials and the subject literature. The prepared
text presents the creation and development of KSI “START” in Szczecin, organization, tasks and
forms of physical activity and their importance for members of the KSI “START” in Szczecin. The
undertaken analysis indicated the fact that the promotion of sport among adult people with dis-
abilities is important, it takes place through the experience of various forms of physical activity
and sports successes of members of the Szczecin “START” Club, current events organized by the
Club, information posted on the official website and in social media as well as other activities. The

Dalej uzywam skrétu KSI ,START” w Szczecinie, lub szczecinski KSI ,START”.
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topic discussed may set a premise for creating similar places of physical activity addressed to
adults with disabilities in Szczecin and other Polish cities.

Key words: Disability Sports Club “START”, sport for adults with disabilities, Szczecin, non-
governmental organizations

Wprowadzenie

W ostatnich latach w Polsce mozna zaobserwowac¢ znaczny rozwdj organiza-
cji pozarzadowych® zajmujacych sie problematyka 0séb z niepelnosprawnoécia-
mi. Ich dzialalno$¢ jest inicjowana zwykle przez osoby, ktére doswiadczyly ogra-
niczefi wynikajacych z niepelnej sprawnosci organizmu (Giedroj¢ 2020: 47).
Najnowsze statystyki wskazuja, ze aktywnie dzialalo 103,4 tys. organizacji non-
profit wspomagajacych poszczegélne grupy oséb w réznych obszarach zycia®
(GUS, 2022; Wenek 2015). Jedna z nich jest Klub Sportowy Inwalidéw ,START”
w Szczecinie. Popularnym okresleniem sportu dorostych oséb z niepelnospraw-
noscia jest sport bez barier. Literatura przedmiotu dowodzi, zZe wplywa on na
wszechstronny rozwoj cztowieka w wymiarze socjologicznym, psychologicznym,
pedagogicznym, medycznym i innym (Czechowski 2014: 7-9; Koper, Tasiemski
2013: 125-126; Pawlikowska-Piechotka 2016: 12-13; Sikorska 2017: 99-102; Jedrzej-
czak 2021). Sport bez barier jest okredlany jako jedna z form uczestnictwa w kultu-
rze fizycznej, ktorej celem jest utrzymanie i rozwoéj sprawnosci, a w przypadku
0s0b wyrazajacych potrzebe udzialu w zawodach sportowych dazenie do osia-
gniecia sportowych wynikéw (Turon-Skrzypinska 2020: 93). Uprawianie sportu
w polskim kontekscie zwigzane jest réwniez z rozrywka, hobby, odskocznig od
codziennych trudnosci czy poczuciem wiekszej kontroli nad wiasna osoba (Ko-
per, Tasiemski 2013: 14; Niedbalski 2014: 66-69).

O znaczeniu sportu bez barier potwierdzajg osiggniecia m. in. nastepujacych
0s6b: Adriana Castro®, Katarzyny Rogowiec’, Mileny Olszewska® i Justyny Ko-

> W latach 2020-2022 nastapit wzrost liczebnosci organizacji pozarzadowych o 8,6% (GUS, 2022).

Do organizacji pozarzadowych wspomagajacych osoby z niepelnosprawnoscig nalezg m.in.: Polskie
Forum Oséb Niepelnosprawnych, Polski Zwiazek Niewidomych, Polski Zwigzek Gluchych, Polskie
Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego, Fundacja Inkluzja-Edukacja wlaczajaca, Fundacja im. dok-
tora Piotra Janaszka PODA] DALE], Fundacja Eudajmonia, Polski Zwigzek Sportu Niepelnospraw-
nych ,START” (Wenek 2015).

Adrian Castro, ur. 4.06.1990 r. w Czestochowie, polski szermierz-szablista poruszajacy sie na wézku
inwalidzkim. W wyniku wypadku motocyklowego zlamal kregostup. Podczas obozu rehabilitacyj-
nego uczestniczyt w pokazie szermierczym w wykonaniu Integracyjnego Klubu Sportowego AWF
Warszawa. Dyscyplina sportowa spodobala mu si¢ na tyle, Ze zaczat regularnie odbywac¢ treningi.
Ich owocami byly sukcesy, takie jak m.in. udzial w igrzyskach paraolimpijskich, odznaczenie Krzy-
zem Kawalerskim Orderu Odrodzenia Polski. W wywiadzie méwil: , Trudno mi bylo sie pozbierac.
Zawsze bylem aktywny sportowo (...). Wypadek przykul mnie do wézka. Nie wiedzialem co ze so-
ba zrobi¢. Obecnie wyznaje, Ze «trzeba wyjs¢ z domu», realizowa¢ sig, robi¢ to, co si¢ lubi” (Jani-
szewska iin. 2022: 181-187).
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zdryk’. Odpowiednio zorganizowane miejsca do uprawiania sportu przyczyniaja
sie do czynnego uczestnictwa w zyciu spolecznym, wspomagaja dazenia do roz-
woju potencjatu czlowieka, w tym wzmacniajg szeroko rozumiang sprawnosé
fizyczna i psychiczng. Ponadto taka aktywnos¢ wpisuje sie w rekomendacje Swia-
towej Organizacji Zdrowia, ktéra wskazuje na koniecznos¢ utatwiania dostepu do
aktywnosci fizycznej osobom z niepelnosprawnosciami (World Health Organiza-
tion 2021; Skrzek 2021).

Zalozenia metodologiczne

Artykul dotyczy dzialalnodci Klubu Sportowego Inwalidow ,START”
w Szczecinie, jako organizacji pozarzadowej propagujacej sport dorostych oséb
z niepelnosprawnosciami. Celem badan bylo opisanie, wyjasnienie i ocena dzia-
lalnosci szczecinskiego KSI ,START”. Zastosowano metode monografii historyczno-
-pedagogicznej (Topolski 1973: 516-519; Topolski 1996; Jamrozek 2003: 163-172).
Oznacza to, ze podstawa warsztatu metodologicznego uczyniono materialy Zro-
dlowe pozyskane w Klubie Sportowym Inwalidéw ,START” w Szczecinie, Zrédla
znajdujace sie w zasobach internetowych Klubu i naukowych opracowaniach.
Nalezaly do nich Zrédla normatywne, rekopisémienne, drukowane oraz wywola-
ne. Zastosowano typowa procedure historyczno-pedagogiczna obejmujaca heu-

* Katarzyna Rogowiec, ur. 14.10.1977 r. w Rabce-Zdroju. W wieku trzech lat stracita rece w wypadku

przy sianokosach. Bedac studentka trafila do Klubu Sportowego ,START” w Nowym Saczu, gdzie
odkryto jej talent w dyscyplinie narciarstwo biegowe. Jest dwukrotng mistrzynia paraolimpijska, ma
na swoim koncie wiele nagréd i wyréznienr sportowych. W ramach propagowania m.in. sportu
wérdéd dorostych oséb z niepelnosprawnoscig zalozyla Fundacje Avanti, ktéra swoimi dzialaniami
aktywizuje i pomaga tej grupie oséb odnalez¢ pasje i ,wyjs¢ z domu” (Kaminski i in. 2021: 173-177).
Milena Olszewska, ur. 21.05.1984 r. w Czarnkowie. W wyniku amputacji koficzyny dolnej od dziec-
ka porusza sie przy pomocy protezy. Jest dwukrotng brazowa medalistka paraolimpijska, zdobyta
Puchar Prezydenta RP Andrzeja Dudy w uznaniu wybitnych osiagnie¢ sportowych w roku stulecia
odzyskania niepodleglosci. W wieku wczesnej doroslosci zostala czlonkinig Gorzowskiego Zwiazku
Sportu Niepelnosprawnych ,START”, w ktérym odnalazta swoja pasje — tucznictwo. Jak sama przy-
znaje, ,sprobowalam, bo nie umialam odmawia¢” (Gaca i in. 2020: 33; Biogram Mileny Olszewskiej,
Milena Olszewska).

Justyna Kozdryk, ur. 4.03.1980 r. w Gréjcu. Urodzita sie z choroba genetyczna — achondroplazja.
Pasja do sportu narodzila si¢ za sprawa zorganizowania przez jej siostre sitowni w pobliskiej miej-
scowosci Jasieniec, w ktorej rozpoczela treningi. Obecnie jest czlonkinia Rady Zawodnikéw PZNS
+START”. Jej najwiekszym osiggnieciem jest zdobycie srebrnego medalu na igrzyskach w Pekinie.
Pracuje w Komendzie Powiatowej Policji w Gréjcu na stanowisku inspektora Wydziatu Ruchu Dro-
gowego jako pracownik cywilny. Jest przykladem osoby z niepelnosprawnoécia, ktéra swoja posta-
wa propaguje wytrwalo$¢, samodzielnoé¢ i réwnos¢ w zyciu prywatnym i zawodowym. Zaintere-
sowala sie sportem (podnoszenie ciezaréw) w wieku okolo dwudziestu trzech lat. Zapytana
o0 poczatek swojej kariery sportowej powiedziala: ,zaluje, ze nie zdecydowalam si¢ na to wczesniej”.
Dzieki swojemu doswiadczeniu w sporcie glosi motto ,kazdy dzier — nowe mozliwosci”, wskazujac,
ze trzeba uwierzy¢ w swoje predyspozycje i odnalez¢ odpowiednie miejsce do ich zaprezentowania
(Justyna Kozdryk; Durczok i in. 2011: 45-50; Rada Zawodnikéw PZSN START).

7
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rystyke polegajaca na poznaniu literatury przedmiotu i przeprowadzeniu kwe-
rendy zrédel, zawierajagcych fakty dotyczace dzialalnodci szczecinskiego KSI
~,START”. Pozyskane materialy Zrédlowe poddano krytyce rozumianej jako wy-
dobywanie z nich informacji oraz procedurze zmierzajacej do opracowania synte-
zy dziejéow szczecinskiego KSI ,START”, ktéra polegala na ustaleniu faktéw, ich
selekcji i uporzadkowaniu oraz wyjasnieniu i wykrywaniu zwiazkéw miedzy
nimi (Michalska 2003: 127; Miskiewicz 1985: 228-229).

Powstanie i rozw6j Klubu Sportowego Inwalidéw ,START”
w Szczecinie

Powstanie, a wiec takze propagowanie przez te organizacje sportu dorostych
0s6b z niepelnosprawnosciami siega 1952 roku. W tym czasie powolano do zycia
ogolnopolskie Zrzeszenie Sportowe ,START” jako masowgq organizacje kultury
fizycznej. Utworzono ja po wylaczeniu z istniejacego wowczas Zrzeszenia Spdjnia
czesci kot sportowych gromadzacych spoéldzielcow. Na poczatku dziatalnosci
Zrzeszenia Sportowego ,START” piecze nad nim sprawowal Centralny Zwiazek
Spoldzielczosci Pracy, ktéry mial pomdc rozpowszechnia¢ aktywno$é sportowq
wsérdd czlonkow tejze spétdzielczosci. W latach 60. XX wieku pod wplywem na-
kazu owczesnych wladz Zrzeszenie Sportowe rozszerzylo swoja dziatalnosé
o propagowanie i organizowanie sportu dla osob z niepelnosprawnosciami, stajac
sie silg sprawcza dla rozwoju aktywnosci fizycznej wsrdd tej grupy odbiorcow.
Rozwoj tego typu sportu i jego efekty znalazly swoich zwolennikéw, przyczynia-
jac sie do powstawania wyspecjalizowanych organizacji sportowych, ktére od-
powiadaly potrzebom doroslych 0séb z niepetnosprawnosciami (Historia Klubu;
Garbat 2015: 778-779).

System organizacji sportowo-spétdzielczych zaczat sie rozpowszechnia¢, two-
rzac przy tym miejsca do uprawiania sportu osobom z niepelnosprawnosciami.
Jednym z nich byt KSI ,START” w Szczecinie. Inicjatorami utworzenia miejsca
gromadzacego milosnikéw sportu byli szeregowi pracownicy szczecifiskiej Sp6l-
dzielni Inwalidéw. Nalezaly do nich dorosle osoby zmagajace sie z r6znymi prze-
ciwnosciami wynikajacymi z niepelnosprawnosci oraz osoby, ktére na co dzien
wspolpracowaly z tymi osobami. Obie grupy postulowaly stusznoéc i celowosé
stworzenia okazji do uprawiania sportu szczegdlnie dla oséb z ograniczona
sprawnoscia. Realizacja tego pomystu ziscila sie w chwili utworzenia odpowied-
niego miejsca. Oficjalnie Klub Sportowy Spoéldzielczosci Inwalidow ,START”
w Szczecinie zostal powolany Uchwatg XIII Zjazdu Delegatéw Spoétdzielni Inwa-
lidéw z dnia 7 stycznia 1983 r. Decyzjq Urzedu Wojewoddzkiego w Szczecinie zo-
stal wpisany do rejestru stowarzyszein pod numerem 472. Powstanie i rozwdj
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Klub zawdzigczat Regionalnemu Zwigzkowi Spétdzielni Inwalidow w Szczecinie,
ktoéry objal go swoim patronatem finansowym. Zwiazek zrzeszal 12 spéidzielni
inwalidzkich, w tym ok. 3600 0s6b z niepetnosprawnoéciami®. (Kronika I, 1-2, 15—
16, 26; Kronika II, 1-2; Kronika III, 1-4).

Oferta sportowa szczecifiskiego Klubu obejmowala wéwczas sze$¢ sekgji:
strzelecka, szachowa, tenisa stolowego, plywacka, specjalng i brydza sportowego.
Bylo to jedyne miejsce w Polsce propagujace sport bez barier na skale krajowa.
Rok pdzniej (1984) pojawity sie dodatkowe dyscypliny sportowe, czyli siatkdwka,
tucznictwo, podnoszenie ciezaréw, plywanie, wedkarstwo i lekkoatletyka. Roz-
szerzenie mozliwosci uprawiania réznych sportow sprawilo, ze KSI ,START”
w Szczecinie stal sie miejscem, ktére integrowato doroste osoby z niepelnospraw-
no$ciami. Mozna zauwazy¢, ze stosowano rézne formy integracji. Zapisy zawarte
w kronice wskazujg na organizowanie baléw sportowcéw, w ktérych brali udziat
réwniez czlonkowie ich rodzin, imprezy z okazji powitania wiosny nad jeziorem
Binowo czy spotkania, wycieczki rekreacyjne i inne formy wspodlnego spedzania
czasu, umozliwiajace relaks, rozrywke, nawiazanie kontaktéw towarzyskich, reali-
zacje roznych potrzeb (Kronika I, 1-2, 15-16, 26; Kronika II, 1-2; Kronika III, 1-4).

Trzeba wyjasni¢, ze w latach 80. XX wieku czlonkiem szczecifiskiego KSI
»START” mogta zosta¢ osoba pelnoletnia bedaca pracownikiem spétdzielni inwa-
lidow. Niestety takie rozwigzanie wykluczalo z uczestnictwa niezrzeszone osoby
z niepelnosprawnosciami. Sytuacja ulegla zmianie, kiedy Kluby Sportowe Inwali-
déw ,START” zaczely prowadzi¢ swoja dzialalno$¢ w oparciu o Ustawe o Stowa-
rzyszeniach z dnia 7 kwietnia 1989 roku i utworzone na jej podstawie statuty (Dz.
U. z 1989 r. Nr 20, poz. 104). Wskazana ustawa przyczynila sie do rozwoju organi-
zacji pozytku publicznego, w tym organizacji pozarzadowych. Na marginesie
warto dodag, iz Dyrektor Biura Dialogu Obywatelskiego w Szczecinie — Magdale-
na Blaszczyk poinformowala, ze w Szczecinie dziafa 120 takich organizacji. Dane
z 6 lutego 2023 roku ukazuja szeroki zakres podejmowanych aktywnosci szcze-
cinskich organizacji pozarzgdowych, ktére zajmuja sig: dzialaniami prospolecz-
nymi (31), ochrong zdrowia i zycia (21), wsparciem 0s6b z niepelnosprawnosciami
(14), sportem i rekreacja (12), kultura i sztuka (11), dzialalnoscig charytatywna (10),
edukacja i wychowaniem (9), pomoca dzieciom (5), ochrong Srodowiska i praw
zwierzat (4) oraz pomocom starszym i weteranom (3) (Biuletyn...)’.

W kategorii ,Sport i rekreacja” dzialajg trzy szczecinskie organizacje non-
profit, do ktérych naleza: Uczniowski Klub Sportowy ,Iskierka”, Fundacja ,Anioly

® Do zarejestrowania tejze organizacji przyczynily sie przedstawiciele o§miu spéidzielni pracy:
Bogdan Jedrzejczak, Teresa Marszalek, Andrzej Sztuda, Zdzistawa Bierrzat, Tadeusz Botacki, Sta-
nistaw Rybicki, Malgorzata Knie¢, Tadeusz Swigtek (Kronika I, 1-2).

’ W nawiasach zapisano liczbe organizacji pozarzadowych funkcjonujacych w Szczecinie dzialaja-
cych we wskazanym obszarze.



Dzialalnos¢ Klubu Sportowego Inwalidéw ,START” w Szczecinie. .. 209

Sportu” i Klub Sportowy Inwalidéw ,START”. Pierwsza z nich dziala na rzecz
sportu dla dzieci i mlodziezy z niepelnosprawnoscig intelektualng i ruchows,
druga — wspiera rozwdj i kariere mlodych dorostych sportowcéw, w tym z nie-
pelnosprawnoéciami'’, a KSI ,START”. zajmuje sie przede wszystkim osobami
doroslymi z niepelnosprawnosciami: 99% stanowia osoby dorosle z niepelno-
sprawnoscig ruchowa, pozostaly 1% wypelniaja dorosli z niepelnosprawnoscig
intelektualna i wzrokowa (Statut Uczniowskiego...; Statut Fundagji..; Statut Klubu
Sport..; Kazmierczyk). Oznacza to, ze w tej kategorii KSI ,START” jest jedyna
organizacja pozytku publicznego w Szczecinie powolana do propagowania spor-
tu gtéwnie wsrdéd dorostych oséb z niepelnosprawnoscig ruchowa.

Kolejne zmiany w dzialalnosci Klubéw ,START” przyniosta Ustawa o dziatal-
nosci pozytku publicznego i wolontariacie z dnia 24 kwietnia 2003 r. (Ustawa, 2003)
oraz Ustawa o sporcie z dnia 25 czerwca 2010 r. (Ustawa, 2010). Z zapiséw Statutu
KSI ,START” w Szczecinie wynika, ze ten dokument nie okresla rodzaju niepetno-
sprawnosci kandydata i nie stawia wobec niego zadnych wymagan. Dzieli czlon-
kéw na trzy kategorie: zwyczajnych, wspierajacych i honorowych. Podmioty dekla-
rujgce pomoc finansowa, rzeczowa badZz merytoryczng okreSlone sa jako
czlonkowie wspierajacy. Osoby wnoszace wyrdzniajacy sie wklad w aktywnosé
Klubu przynaleza do czlonkéw honorowych. Przynalezno$¢ pozwala na pelne
i bezplatne korzystanie z proponowanej dziatalnosci Klubu. Zaréwno czlonkowie
zwyczajni, wspierajacy jak i honorowi majg prawo w pelni i bezplatnie korzysta¢
z r6znych form dziatalnoéci KSI ,START” w Szczecinie (Statut Klubu...).

Warto zauwazy¢, ze obecnie jednostki organizacyjne ,START” dzialaja w 48
miastach w Polsce, zrzeszaja 171 sekcji w 20 dyscyplinach sportowych'' (Kluby

' Powiatowy Urzad Pracy w Szczecinie uznaje za osobe niepelnosprawng takg, ktorej stan fizyczny,
psychiczny badz umystowy na stale badZ czasowo utrudnia, ogranicza czy uniemozliwia wypelnia-
nie rol spotecznych i wykonywania pracy zawodowej (Biuro..., 2014). W literaturze odnalez¢ mozna
rézne definicje niepelnosprawnosci, ktére traktujg ja w ujeciu medycznym, psychologicznym,
prawnym, socjologicznym, ekonomicznym, technicznym, indywidualnym i zawodowym, w zalez-
nosci od aspektu zycia (Garbat 2015: 99). W kontekscie zawodowym niepelnosprawnos¢ ,,0znacza
(...) trwalg lub okresowa niezdolno$¢ do wypelniania rél spotecznych z powodu stalego lub dtugo-
trwalego naruszenia sprawnosci organizmu, w szczegdlnoéci powodujaca niezdolnoé¢ do pracy”
(Ustawa, 1997).

""" Drzialaja nie tylko w Szczecinie (Klub Sportowy Inwalidéw ,Start”), ale tez w: Bielsko-Bialej (Be-
skidzkie Zrzeszenie Sportowo-Rehabilitacyjne ,Start”), Warszawie (Centralny Wojskowy Klub Spor-
towy ,Legia” Warszawa i Klub Sportowy Niepelnosprawnych ,Start”), Grudziagdzu (Centrum Re-
habilitacji im. ks. Biskupa Jana Chrapka), Gorzowie Wielkopolskim (Gorzowski Zwiazek Sportu
Niepelnosprawnych ,Start’), Gizycku (IKS-INTEGRACJA-CONAN Integracyjny Klub Podnoszenia
Cigzaréw), Tarnobrzegu (Integracja Stowarzyszenie Sprawnych Inaczej i Przyjaciét), Wejherowie
(Integracyjne Stowarzyszenie Sportowe ,Start”), Lublinie (Integracyjne Centrum Sportu i Rehabili-
tacji ,Start”), Konstancinie (Integracyjny Klub Sportowy), Siedlcach (Integracyjny Klub Sportowy
i Stowarzyszenie Sportowe Osob Niepelnosprawnych ,Start”), Lesznie (Integracyjny Klub Sporto-
wy), Elblagu (Integracyjny Klub Sportowy ,Atak”), Ornecie (Integracyjny Klub Sportowy ,Smok”),
Zdunskiej Woli (Integracyjny Klub Sportowy ,Start”), Cieszynie (Integracyjny Klub Sportowy Cie-
szyn), Tarnobrzegu (Integracyjny Klub Sportowy Jezioro Tarnobrzeg), Jeleniej Gérze (Jeleniogdrski
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PZNS ,Start”). Na uwage zasluguja gléwne kierunki propagowania aktywnosci
fizycznej skierowane do dorostych 0séb z niepelnosprawnosciami, do ktérych
zaliczy¢ mozna: prowadzenie treningdw w rozmaitych dyscyplinach sportowych,
organizacje Mistrzostw Polski Niepelnosprawnych w poszczegélnych dyscypli-
nach sportu, przygotowanie reprezentacji Polski do zawodéw miedzynarodo-
wych, Mistrzostw Europy i Swiata oraz Igrzysk Paraolimpijskich. Na co dzieh
uczestnictwo w tych aktywnosciach poprzedzone jest szkoleniami i doksztalca-
niem personelu — treneréw, sedzidéw, instruktoréw oraz propagowanie dyscyplin
sportowych dla 0séb z niepelnosprawnosciami (Garbat 2015:, 779).

Organizacja i zadania Klubu Sportowego Inwalidéw ,START”
w Szczecinie

KSI ,START” w Szczecinie posiada status organizacji pozarzadowej i organi-
zacji pozytku publicznego. Swoja dzialalnos¢ prowadzi w oparciu o trzy organy
wladzy. Walne Zgromadzenie Czlonkéw Klubu zrzesza okolo 280 oséb, z tego
okolo 61% jest aktywnych, ktérzy podejmuja decyzje dotyczace wszystkich
spraw. Walne Zebranie jest zwolywane przez Zarzad Klubu, ktérego skiad sta-
nowia: prezes Tomasz KaZmierczak (trener wiodlarskiej kadry, przygotowuje
polska reprezentacje do igrzysk paraolimpijskich), wiceprezesi — Renata Chilew-
ska (trenerka lekkoatletyki, paraolimpijka), Arkadiusz Skrzypinski (zdobywca
brazowego medalu i III miejsca w regatach Pucharu Swiata w wioglarstwie

Klub Sportowo-Rehabilitacyjny), Klikuszowej (Klub Sportowy ,Obidowiec”), Krakowie (Klub Spor-
towy AZS Akademii Wychowania Fizycznego im. Bronistawa Czecha i VeloActiv), Kaliszu (Klub
Sportowy Niepelnosprawnych ,Start”), Gdyni (Klub Sportowy Niepelnosprawnych ,Start-
Gdynia”), Makowie Mazowieckim (Ludowe Stowarzyszenie Sportéow Sitowych ,Start”), Czestocho-
wie (Ludowy Klub Sportowy ,Gol-Start”), Przemyslu (Miedzyspoéldzielniane Ognisko Sportu, Re-
habilitacji, Turystyki i Wypoczynku ,Invasportstart”), Radomiu (Miedzyszkolny Klub Sportowy
»Wodnik” i Radomskie Stowarzyszenie Sportu i Rehabilitacji Oséb Niepelnosprawnych ,Start”), Bia-
lymstoku (Podlaskie Stowarzyszenie Sportu Osoéb Niepelnosprawnych ,START”), Polkowicach
(Skorpion ), Lodzi (Sportowe Stowarzyszenie Niepelnosprawnych ,Start”), Wloszczowej (Spraw-
niejsi.pl ), Wolominie (Stowarzyszenie ,Szermierka Wolomin”), Lomniakach (Stowarzyszenie Reha-
bilitacji i Tafica Integracyjnego Oséb Niepelnosprawnych ,Swing-Duet”), Gdansku (Stowarzyszenie
Rehabilitacyjno-Sportowe ,Szansa-Start” Gdansk), Strzelinie (Stowarzyszenie Sportowe ,HALAS
TEAM”), Poznaniu (Stowarzyszenie Sportowo -Rehabilitacyjne ,Start”), Bydgoszczy (Stowarzysze-
nie Sportu i Rehabilitacji Os6b Niepelnosprawnych ,Start Bydgoszcz”), Koszalinie (Stowarzyszenie
Sportu Niepelnosprawnych “Start”), Tarnowie (Tarnowskie Zrzeszenie Sportowe Niepelnospraw-
nych ,Start”), Izabelin (Uczniowski Klub Sportowy ,Laski” przy Os$rodku Szkolno-Wychowawczym
dla Dzieci Niewidomych ), Katowicach (Wojewddzkie Stowarzyszenie Sportu i Rehabilitacji Niepel-
nosprawnych ,Start”), Wroclawiu (Wojewddzkie Zrzeszenie Sportowe Niepelnosprawnych ,Start”),
Rzeszowie (Zrzeszenie Sportowe Inwalidow ,Start”), Olsztynie (Zrzeszenie Sportowe Niepelno-
sprawnych ,Start”), Zielonej Gérze (Zrzeszenie Sportowo-Rehabilitacyjne ,Start”), Nowym Saczu
(Zrzeszenie Sportu Oséb Niepelnosprawnych ,Start”), Kielcach (Zrzeszenie Sportu i Rehabilitacji
»Start”), Skierniewicach (Zwiazek Sportu Niepelnosprawnych ,Start”) (Kluby PZNS ,Start”).
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w szwajcarskiej Lucernie), Rafal Smyla (instruktor tenisa dla oséb z niepelno-
sprawnosciami) i cztonek Zarzadu Grzegorz Musztafaga (trener plywania, sekcja
wyczynowa). Czlonkowie Zarzadu zajmujq sie sportem doroslych oséb z niepel-
nosprawnosciami, a trzecim organem wiadz Klubu jest Komisja Rewizyjna kon-
trolujaca caloksztalt dzialalnosci.

Organem sprawujacym nadzér nad KSI ,START” jest Prezydent Miasta
Szczecin (Kazmierczyk; Statut Klubu...; Wladze Klubu...). Wszelkie dzialania
Klubu realizowane sa dzieki wsparciu finansowemu sponsoréw, ktérymi sa:
Urzad Miasta Szczecin, Polski Zwigzek Sportu Niepelnosprawnych ,START”,
Panhstwowy Fundusz Rehabilitacji Oséb Niepelnosprawnych, Urzad Marszatkow-
ski Wojewo6dztwa Zachodniopomorskiego, Polski Komitet Paraolimpijski oraz
Ministerstwo Sportu i Turystyki (Kilka stow...).

Aktywnos¢ i zaangazowanie w propagowanie sportu wsréd dorostych oséb
z niepelnosprawnosciami przez wspoélczesne wladze Klubu mozna dowies¢ przy-
taczajac przyklady réznych dzialalnosci. Naleza do nich: promowanie ofert spor-
towych poprzez udzial mistrzyn paralekkoatletycznych — Joanny Olesniuk i Re-
naty Chilewskiej (2023 r.) w finale Grand Prix Cross Polska w Bialym Zdroju
(Promocja klubu...); reklamowanie wioslarstwa (2023 r.) przez Prezesa Klubu na
Pikniku Paraolimpijskim w Zduniskiej Woli (Piknik...); organizacja obozéw sporto-
wych w celu nawigzywania i utrzymywania relacji miedzy cztonkami Klubu oraz
doskonalenia ich kondycji fizycznej (Obéz sportowy w Wisle; Obéz sportowy
w Walczu; Zimowy oboz ...). Aktywnos¢ sportowa zostata dopeltniona dziataniami
na rzecz zdrowia, o czym $wiadczy zajecie pierwszego miejsca w konkursie orga-
nizowanym przez Fundacje Aktywizacji Zawodowej Osob Niepelnosprawnych
»Lodolamacze 2023”, w ktérym Klub Sportowy Inwalidéw ,START” w Szczecinie
zdobyl uznanie w zakresie promowania zdrowia i dzialan prozdrowotnych
w miejscu pracy (Zdjecie...).

Waznym czynnikiem przyczyniajacym sie do sprawnej organizacji szczecin-
skiego KSI ,START” jest wprowadzanie w codzienne dzialania zasady ,nic o nas
bez nas” (Kocejko 2018: 12-13). W praktyce oznacza to, ze czlonkowie szczecin-
skiego KSI ,START” dzielg sie swoimi doswiadczeniami zwiazanymi z szeroko
rozumianymi ograniczeniami z wladzami organizacji. To pozwala na wypraco-
wanie rozwigzan dazacych do realizacji postawionych zadan, czyli rozwoju
i upowszechniania sportu bez barier, promocji zdrowia oraz rozwoju kontaktéw
spotecznych wsréd dorostych oséb z niepeing sprawnoscia.
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Formy aktywno4ci fizycznej i ich znaczenie dla cztonkéw
szczecinskiego Klubu Sportowego Inwalidéw ,START”

Klubowe hasto brzmi: ,Wyjdz z domu — Daj sobie szanse, czekamy na Ciebie”.
Szczeciniski KSI ,START” propaguje aktywnos¢ fizyczng i uéwiadamia jej znacze-
nie wérdéd dorostych 0séb z niepelnosprawnosciami. Pomysl na tres¢ hasla zrodzit
sie z do$wiadczen zyciowych, a p6zniej sportowych tej grupy oséb w calej Polsce,
ktoérzy rozpoczeli swoje treningi w Klubach Sportowych, w tym KSI ,START”.

Rozw6j nauk przyczynit sie do zmiany rozumienia niepelnosprawnosci i wy-
réznil w niej poszczegdlne modele: medyczny, spoteczny, biopsychospoteczny.
Utorowalo to droge do nowych analiz w zakresie pomy$lnego przystosowania do
zycia osob z niepelnosprawnosciag i wzbogacilo rozwigzania pozwalajagce na
udziat tych 0séb w zyciu spotecznym'? (Byra 2019: 21). Jednym z takich rozwiagzan
byty Kluby Sportowe Inwalidéw ,START”, ktérych przykladem jest szczecifiski
KSI. Miesci sie na osiedlu Zawadzkiego-Klonowica, gdzie znajduje sie kompleks
sportowy, w sklad ktérego wchodza: silownia, hala sportowa, specjalistyczne
sprzety do aktywnosci sportowej oraz stadion lekkoatletyczny. Klub wykorzystu-
je takze inne miejsca sportowe w Szczecinie: Zesp6l Obiektéw Sportowych Tor
Kolarski, sale treningowa w Netto Arena, Basen Szczecifiskiego Domu Sportu
(SDS), sale treningowa Centrum Handlowe Turzyn, Przystan Wioslarska Akade-
mickiego Zwigzku Sportowego, strzelnice pneumatyczna, Fabryke Energii oraz
dwie hale sportowe przy Szkole Muzycznej i Zespole Szkét Elektryczno-
-Elektronicznych (Wykaz...; Sekgje...).

Realizacja dzialani skierowana jest do dorostych czlonkéw Klubu o obnizo-
nych mozliwosciach motorycznych, powstalych gléwnie na skutek wad wrodzo-
nych i urazéw nabytych. W literaturze przedmiotu niepetnosprawnos¢ ruchowa
okreslana jest jako rodzaj niepelnosprawnosci fizycznej obejmujacej m.in. osoby
z uszkodzonym narzadem ruchu (Giedroj¢ 2020: 22). W szczecinskim KSI
»START” aktywnoé¢ fizyczna podejmuja osoby poruszajace si¢ na wozku inwa-
lidzkim, o kulach, z balkonikami oraz przy pomocy protez. Warto dodag¢, ze Karta
Praw Osob Niepelnosprawnych zapewnia prawo do uczestnictwa w zyciu pu-
blicznym (w tym sportowym) zgodnie ze swoimi zainteresowaniami i potrzebami
na rownych prawach z osobami o pelnej sprawnosci (Karta..., 1997).

Szczecinski KSI ,START” oferuje swoim czlonkom dwanascie dyscyplin spor-
towych, ktére mozna uprawiaé przez caly rok. Sa to ré6znego rodzaje aktywnosci
sportowe, w ktérych wykorzystuje sie zréznicowane formy, sprzet i normy regu-

"> Z innych publikagji S. Byry mozna wyprowadzi¢ wzrost potraumatyczny dla 0séb z nabyta nie-
pelnosprawnoscia fizyczna. Zagadnienie to wigze sie z obszarem kulturowym i studiami nad
niepelnosprawnoscia mlodych mezczyzn, ktérzy mimo traumatycznych przezy¢ zachowali po-
tencjal fizyczny.
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lujace zasady rywalizacji. Systematyczne treningi s zorganizowane na podstawie
planu pracy Klubu w formach grupowych lub indywidualnych (Malinowska,
Jasiukiewicz, Krzeminska, Rak, Uchman, Szlachta, Wéjcik 2019: 16). Prowadzi je
kadra szkoleniowa skladajaca sie z pietnastu oséb, do ktérych naleza trenerzy
i instruktorzy posiadajacy odpowiednie wyksztalcenie, uprawnienia oraz znajacy
specyfike pracy z osobami z niepelnosprawnosciami (Kazmierczyk 2023).

Dzialalnoé¢ KSI ,START” w Szczecinie oferuje rézne dyscypliny sportowe: ko-
larstwo-handbike, koszykéwke na wézkach, boccie (sportowa dyscyplina para-
olimpijska), lekkoatletyke, pilke statkowa na siedzaco, plywanie, taniec towarzy-
ski, strzelectwo sportowe, tenis stolowy, wioslarstwo, badminton i zajecia w sekcji
rozwojowej obejmujace aktywnos¢ fizyczng prowadzong na basenie, hali sporto-
wej i sifowni (Sekcja...). Aktywnos¢ fizyczna to naturalna potrzeba kazdego czlo-
wieka. Jednakze nie kazdy czlowiek moze ja realizowaé¢ w pelnym wymiarze,
w tym dorosle osoby z ograniczona sprawnoscig. Dlatego dyscypliny uprawiane
w KSI ,START” w Szczecinie podlegaja modyfikacji i adaptacji do indywidual-
nych potrzeb dorostych oséb z niepelnosprawnosciami. W praktyce oznacza to
dostosowanie zasad oraz sprzetu do osoby z niepelnosprawnoscia. Udzial w kaz-
dej sekcji sportowej wplywa na kondycje fizyczng, psychiczng, relacje spoleczne
iwyniki sportowe dorostych o0séb z niepetnosprawnosciami (Ustawa, 2010). Po-
twierdzaja to badania zawarte w publikacjach M. Daleckiej (2014), J. Niedbalskie-
go (2014) i M. Krupy-Potocznej (2022), ktére dowiodly, Ze u oséb z niepelno-
sprawnoséciami ruchowymi zwiegksza sie¢ kondycja fizyczna, poniewaz poprawia
sie koordynacja ruchéw i Swiadome panowanie nad ciatem. Pojawiajace sie zmia-
ny w organizmie przekladaja sie na akceptacje wlasnego ciala. Wzrasta wiara we
wlasne mozliwosci i poczucie sprawstwa, co skutkuje mozliwoscia realizacji wla-
snych celow i dazen. Czlonkowie szczecifiskiego KSI ,START” stajq sie aktywny-
mi ludZmi, otwartymi na nowe znajomosci. Stanowia dla siebie grupe wsparcia,
uczestnicza we wspoélnych spotkaniach i rozrywkach.-Warto przytoczy¢ wyniki
badan z 2020 roku, ktére uzupelniaja powyzsze znaczenie ré6znych form aktyw-
nosci fizycznych dorostych oséb z niepelnosprawnosciami o dazenie do niezalez-
nosci w codziennym zyciu (m.in. realizacje wlasnych marzen, wykorzystywanie
wlasnego potencjatu, wzmacnianie charakteru) (Zuber 2020: 331-332).

Dla dorostych oséb z niepelnosprawnosciami odnoszacych krajowe czy mie-
dzynarodowe sukcesy otwieraja sie nowe perspektywy i mozliwosci: wyjazdy,
stypendia, nagrody pieniezne, stawa i inne. Oferowane dyscypliny sportowe
przez szczecinski KSI ,START” dla dorostych 0s6b z niepelnosprawnosciami cie-
sza sie¢ duza popularnoscig wéréd mieszkancéw Szczecina i okolic oraz wskazujg
na istotna role sportu w rozwoju czlowieka. Dowodem tego sg liczne osiagniecia
sportowe czlonkéw szczecinskiego KSI ,START” z ostatnich dwoéch dekad, do
ktérych m.in. naleza: zloty medal na Igrzyskach Paraolimpijskich w tenisie stofo-
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wym w Tokio w 2020 r. Patryka Chojnowskiego, zloty medal na Igrzyskach Para-
olimpijskich w kolarstwie w Londynie w 2012 r. Rafata Wilka, bragzowy medal
w Igrzyskach Paraolimpijskich w plywaniu w Londynie 2012 r. Pauliny WozZniak,
brazowy medal na Igrzyskach Paraolimpijskich w lekkoatletyce w Atenach w 2004 r.
Renaty Chilewskiej czy srebrny medal na Igrzyskach Paraolimpijskich w plywaniu
w 2000 r. w Sydney Ryszarda Beczka (Najwieksze sukcesy ...; Medale ...; KSI START
Szczecin post...).

W tym kontekscie warto zauwazy¢, ze wyniki badan Najwyzszej Izby Kontro-
li pokazuja niewystarczajace propagowanie sportu wsréd dorostych oséb z nie-
petnosprawnosciami w Polsce. Do przyczyn zalicza si¢: male zaangazowanie ze
strony mediéw w transmitowaniu wydarzen sportowych 0séb z niepelnospraw-
no$ciami, brak wypracowanych modeli promocji sportu i niedostateczne dziatania
dotyczace informowania spoleczefistwa o wydarzeniach sportowych 0séb z nie-
pelnosprawnosciami (Najwyzsza..., 2017: 42-43; Dalecka 2014: 232). W zwiazku
z tym Klub Sportowy Inwalidéw ,START” w Szczecinie w ramach popularyzacji
sportu preznie prowadzi swojg strone internetowa, na ktérej umieszcza opisy
i zdjecia z podejmowanych aktywnosci oraz systematycznie umieszcza aktualne
wydarzenia na portalu spolecznosciowym Facebook. Propagowanie sportu odby-
wa sie nie tylko poprzez codzienne, regularne treningi dostepne w réznych sek-
cjach sportowych z wykorzystaniem dostosowanego sprzetu, ale tez poprzez
dzialania wychodzace poza mury Klubu oraz ukazywanie dzialalnosci w sieci
internetowe;j.

Podsumowanie

Klub Sportowy Inwalidéw ,START” stanowi przykiad odpowiedzi na potrze-
be podejmowania aktywnosci fizycznej przez doroslte osoby z niepelnosprawno-
Sciami. Wplyw na funkcjonowanie Klubéw ,START” mialy réwniez regulacje
prawne, ktére zmienialy sie zar6wno w polowie XX jak i na poczatku XXI wieku
przy dziataniu spéldzielni Inwalidéw. Wéwczas zaistnialy zmiany w spoleczen-
stwie, a ich skutkiem m.in. bylo przelamywanie stereotypu niepetnosprawnosci.
KSI ,START” w Szczecinie swojq dzialalnos¢ z powodzeniem prowadzi nieprze-
rwanie od czterdziestu lat. W tym czasie rozwijal swoja oferte poprzez wprowa-
dzanie nowych sekgji sportowych i zaczal zajmowac sie sportem w sposéb profe-
sjonalny, czego dowodzi udzial cztonkéw Klubu w zawodach sportowych
krajowych i miedzynarodowych. Propozycje sportowe, zaréwno rekreacyjne
i ukierunkowane na rywalizacje, tworzone byly z mysla o pokonywaniu réznych
ograniczen fizycznych ich uczestnikéw. Swiadcza o tym dostosowane sprzety
sportowe i odpowiednio dobrane zasady uprawiania poszczegdlnych dyscyplin
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sportowych. Szeroka aktywnos$¢ w zakresie organizowania i propagowania spor-
tu sprawila, ze wzroslta sprawnos¢ fizyczna i psychiczna dorostych oséb z niepel-
nosprawnosciami. Klub Sportowy Inwalidéw ,START” w Szczecinie znalazt swoje
miejsce w codziennosci oséb z ograniczong sprawnoscia w Szczecinie i okolicy.
Dziatalnosé¢ Klubu Sportowego Inwalidéw ,START” w Szczecinie moze stanowic¢
inspiracje dla praktyki pedagogicznej w zakresie znaczenia i popularyzowania
sportu bez barier dla 0s6b z niepelnosprawnoscig ruchowa.
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Sport (nie)dostepny dla wszystkich — blind football
w teorii i doSwiadczeniach zawodnikow
z niepelnosprawnoscia wzroku

Sport dla 0s6b z niepelnosprawnoéciami przezywa rozwdj poprzez zwiekszanie sie dostepnosci
réznorodnych dyscyplin. Pozytywnym aspektem tego procesu sg wigksze mozliwosci rozwoju
osobistego i spolecznego o0séb niepelnosprawnych oraz poprawa ich zdrowia fizycznego i psy-
chicznego. Niniejszy artykul prezentuje mato znang w Polsce dyscypline sportu — blind football,
przedstawia korzysci jakie daje samym zawodnikom i spoleczenstwu. Pokazuje zmagania niewi-
domych zawodnikéw z barierami fizycznymi i emocjonalnymi, ktérych efektem jest rozwdj osobi-
sty, satysfakcja z pokonywania wlasnych ograniczen oraz rado$¢ ,bycia na podium”.

Stowa kluczowe: blind football, niepelnosprawnos¢ wzrokowa, dostepnos¢, inkluzja spoleczna

Sport (in) accessible to everyone — blind football
in theory and in practice based on players” with
visual disability experiences

Sport for people with disabilities is experiencing growth, through increasing accessibility to a vari-
ety of sports. A positive aspect of this processes the increased opportunities for personal and social
development of people with disabilities and the improvement of their physical and mental health.
This article presents a little-known sport in Poland — blind football — and the benefits it brings to
the players themselves and to society. It shows the struggle of blind players to overcome physical
and emotional barriers, which results in personal development and satisfaction from overcoming
one's limitations and the joy of "being on the podium".

Key words: blind football, visual disability, accessibility, social inclusion

Wprowadzenie

Aktywnos¢ fizyczna to wazny obszar zycia kazdego czlowieka i pozostaje na
tyle istotna dla funkcjonowania naszych organizméw, ze nawet brak wzroku nie
moze tlumaczy¢ zaniedban w tej dziedzinie. I nie chodzi tylko o to, ze uprawianie
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sportu jest niezbedne do podtrzymywania dobrego zdrowia fizycznego oraz psy-
chicznego. ,Sport to takze plaszczyzna zmagan z konkurencjg, a takze — a moze
przede wszystkim — z ograniczonymi mozliwo$ciami naszego ciala. Nikogo nie
trzeba przekonywa¢, ze udzial w zawodach to fantastyczne pole walki ze swoimi
lekami i stabosciami. I nie chodzi tu o bicie Swiatowych rekordéw, ale o pokony-
wanie tych uszytych na nasza miare” (Kalbarczyk 2013: 1-2).

Osoby z niepelnosprawnoscia wzroku sa narazone na ograniczenia w obsza-
rze aktywnosci fizycznej, przede wszystkim z zakresie samodzielnego poruszania
sie. ,Niewidomy jest stale narazony na uderzenie si¢, na wpadniecie na kogos,
potluczenie czy przewrécenie jakich$ przedmiotéw. Ta swiadomosé hamuje swo-
bode jego ruchéw i zachowania sie, w duzej tez mierze pozbawia cztowieka nie-
zaleznosci osobistej i anonimowosci” (Sekowska, Sekowski 1991: 29).

Ogolny rozwdj fizyczny oséb niewidomych i stabowidzacych, a zwlaszcza
rozwdj sprawnosci i zrecznosci fizycznej, przebiega trudniej. Osoby niewidome
nie sa pobudzane do dzialania przez wrazenia optyczne, wiec latwiej przyjmuja
postawe pasywna i sa malo aktywne pod wzgledem ruchowym. Skutkuje to
mniejsza dokladnoscia i precyzja ruchowa. Wykonywane ruchy i czynnosci sa
réwniez znacznie wolniejsze, co nie pozostaje bez wplywu na proces dzialania
(Sowa 1997). A. Dobrzanska-Socha (1975) podsumowuje, ze zmiany w rozwoju
fizycznym os6b niewidomych powodowane sa brakiem pobudzania do ruchu
przez wrazenia wzrokowe, trudnosciami z nasladowaniem ruchéw oraz urazami
fizycznymi powodujacymi strach przed zderzeniem i lgk przed pokonywaniem
trudnosci.

Naturalnie utrata wzroku utrudnia wykonywanie codziennych czynnosci,
a zatem takze podejmowanie aktywnosci fizycznej. Jednak uprawianie sportu jest
jak najbardziej mozliwe i szalenie wazne réwniez w $rodowisku oséb niewido-
mych. Trzeba jedynie dostosowaé zasady poszczegdlnych dyscyplin do potrzeb
oraz mozliwosci takiej grupy (Kalbarczyk 2013). Przykladem takiej dyscypliny jest
blind football.

W literaturze przedmiotu spotka¢ mozna inne terminy okreslajace ,blind
football”. Na oficjalnej stronie Miedzynarodowego Komitetu Paraolimpijskiego
wskazuje sie na ,pitke nozna piecioosobowa” (ang. 5-a-side football), natomiast na
stronie Miedzynarodowej Federacji Sportu Niewidomych wskazuje sie na ,futsal
dla niewidomych” (ang. futsal for the blind lub blind futsal) (Kasprzak 2021).

Blind football jest odmiang pitki noznej dla oséb niewidomych oraz stabowi-
dzacych. Druzyny blind footballu sa mniej liczne niz w klasycznej pilce noznej,
poniewaz licza po pigciu zawodnikéw. Czterech zawodnikéw wystepujacych
w polu ma na oczach opaski lub specjalne gogle. Stuzy to wyréwnaniu szans,
poniewaz w blind football moga gra¢ osoby kompletnie niewidome, jak i osoby
stabowidzace, ktére mialyby przewage nad zawodnikami, ktérzy sa w stu procen-
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tach niewidomi. Naturalnie, w kazdej druzynie jest bramkarz, ktéry jako jedyny
na boisku, moze mie¢ zdrowy wzrok oraz nie musi nosi¢ opaski. Rola bramkarza
jest bardzo wazna, poniewaz to on organizuje gre obronna za pomoca odpo-
wiednich komunikatéw. Ponadto, w druzynie jest jeszcze ,przewodnik” (nie
chodzi tutaj o trenera, sa to dwie odrebne funkgje), ktéry podpowiada i organizuje
gre druzyny w ataku. W blind footballu bardzo wazna jest komunikacja w druzy-
nie. Dzieki temu zawodnicy wiedzg gdzie sg, co pozwala im zaplanowa¢ nastep-
ny ruch. Stad tez komunikuja sie bardzo precyzyjnie i za pomoca konkretnych
stow. Najwazniejsze, to stowo ,voy”, ktére ttumaczy sie z hiszpanskiego jako
»ide”  (https://narencie.pl/czy-nieiwidomi-moga-grac-w-pilke-blind-football/ [do-
step: 29.09.2023].

W pilce noznej 5-osobowej wyréznia sie kategorie: osoby niewidzace (B1) lub
niedowidzace (B2/B3). Kazda z druzyn skfada sie z czterech pilkarzy z uszkodze-
niem narzadu wzroku oraz w pelni sprawnego bramkarza, oraz pieciu zawodni-
kéw rezerwowych. Mecze rozgrywane sa pilka, ktéra ma w swoim wnetrzu spe-
cjalne dzwoneczki, dzieki ktérym zawodnicy orientujg si¢ w polozeniu pitki. Za
bramka kazdej z druzyn stoi jeden z czlonkéw przeciwnej ekipy, ktéry glosnym
krzykiem naprowadza atakujacych na bramke przeciwnika. Kazdy mecz sktada
sie z dwoch czesci trwajacych po 25 minut, pomiedzy ktérymi jest 10-minutowa
przerwa. Zasady opieraja sie na przepisach gry Swiatowej Federacji Pitki Noznej
(FIFA). Boisko z naturalnej badz sztucznej trawy ma wymiary 3842 m na 18-22 m.
Jest ono ograniczone bandami, linig Srodkowa wraz z kolem o Srednicy 6 m, a takze
wyznaczane polami bramkowymi o wymiarach 5x2 m. Punkt, z ktérego wyko-
nywane sa rzuty karne, jest oddalony 6 m od linii bramkowej. Punkt tzw. po-
dwoéjnego rzutu karnego oddalony jest 9 m od linii bramkowej. Bramka ma wy-
miary 3x2 m. Banda ma wysokos$¢ 1,0-1,2 m. Pitka wykonana jest ze skory lub
innego specjalnego syntetycznego materiatu i ma Srednice 62 cm i wazy 490-520 g.
Wszyscy zawodnicy (poza bramkarzem) sa zobowiazani do noszenia identyczne-
go stroju pilkarskiego skladajacego sie z: koszulki, spodenek i skarpet (getrow).
Bramkarz musi by¢ ubrany w stréj o odmiennym kolorze niz jego koledzy z dru-
zyny, a takze innym niz sedziowie. Turnieje rozgrywa si¢ w dwoch kategoriach:
B1i B2/B3. W pierwszej grupie zawodnicy z pola (poza bramkarzami) musza by¢
sklasyfikowani w grupie B1, a wiec musza by¢ niewidomi; w drugiej na boisku
przebywaja zawodnicy z grup B2 i B3 (rézne stopnie niedowidzenia), z tym, ze
podczas meczu w kazdej druzynie na boisku musi przebywac co najmniej dwoéch
zawodnikéw z grupy B2. Dyscyplina od roku 2004, a wiec od Igrzysk Paraolimpij-
skich w Atenach, jest sportem paraolimpijskim, ale tylko w kategorii B1, a zatem
w druzynach wszyscy zawodnicy z pola sa catkowicie niewidomi (Szaj, Maniak-
Iwaniszewska 2014).
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,Blind football, pomimo Ze jest zblizony do pitki noznej, charakteryzuje sie
pewna specyfika. W przypadku oséb z dysfunkcja wzroku na uwage zastuguje
przede wszystkim ich bardzo ciezka praca, ktéra nigdy nie pozwoli im na osia-
gniecie takich wynikéw, jak w przypadku petnosprawnych sportowcéw. Niewi-
domi pitkarze wykorzystuja te same walory sportu — jedynie konkurujg z nieco
innymi przeciwnikami. Walcza nie tylko z rywalami, ale takze z samymi soba, ze
swoimi stabosciami oraz rekordami, ktére kiedy$ ustanowili. Ostateczng stawka
nie sa tytuly mistrzowskie i medale, lecz lepsze zycie — nie walcza o wielkie pie-
nigdze, ale ubiegaja sie o spoleczne uznanie. Walcza o emancypacje, wyzwolenie
z ich ograniczen, ktére cigza na ich szansach zyciowych” (Kasprzak 2021: 311).
Aktywny udzial oséb z niepelnosprawnoscia w réznych obszarach zycia spolecz-
nego, m.in. w sporcie, jest rowniez plaszczyzng budowania inkluzji spolecznej.
Stworzenie odpowiednich warunkéw do uprawiania sportu zwieksza jego do-
stepnos¢ oraz jest oznakg réwnosci szans. Daje ponadto osobom pelnosprawnym
sposobno$¢ uzyskania rzetelnej wiedzy na temat mozliwosci oséb z dysfunkcjami,
co moze mie¢ wplyw na tworzenie si¢ pozytywnych relacji spotecznych.

Metodologia badan

Celem niniejszego artykulu jest przyblizenie malo znanej w Polsce dyscypliny
sportu — blind footballu opierajacej sie¢ na teorii oraz do§wiadczeniu zawodnikéw
z niepelnosprawnoscia wzroku i trenera druzyny Warta Poznan. Czes¢ teoretycz-
na artykulu jest opisem zasad gry w blind football, czes¢ empiryczna stanowi
analize wypowiedzi badanych, ktére odslaniaja ich doswiadczenia uprawiania
blind footballu oraz wartosci, ograniczenia i dostepnos¢ tej dyscypliny sportu.

W trakcie badan poszukiwano odpowiedzi na nastepujace problemy badaw-
cze:

W jaki spos6b badani dowiedzieli si¢ 0 mozliwosci trenowania blind footballu?
Z jakich powodéw badani zdecydowali sig trenowac blind football?

Jakie bariery musza pokona¢ niewidomi zawodnicy?

Jakie korzysci czerpig badani z uprawiania blind footballu?

SIS .

Jakie s opinie niewidomych zawodnikéw na temat przelamywania przez nich
stereotypow spolecznych, dotyczacych ograniczen fizycznych oséb z niepelno-
sprawnoscia wzroku?

Zastosowana w badaniach metoda byla metoda biograficzna. Wykorzystanie
tej metody w pedagogice i naukach humanistycznych opiera sie na poznawczym
uzyciu narracji biograficznych, aby dokladnie zrozumie¢ zjawiska, a takze intere-
sujace badacza procesy spoleczne (Kubinowski 2013). Odwolujac sie do analizy
typow biografii N. Denzina (1990), przyjelam biografie tematyczna, ktérej celem
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jest zebranie historii zyciowych zgrupowanych wokét wspélnych tematéw. We-
dlug tego autora ,relacje z zycia ogniskuja sie na zyciu lub jego fragmencie
wrelacji danej jednostki” (Denzin 1990: 68). Zakres tematyczny moich badan
ograniczylam do doswiadczen uprawiania, przez moich rozméwcéw, dyscypliny
sportu, jakim jest blind football.

Zastosowana technikg gromadzenia materialu empirycznego byt wywiad
narracyjny, ktory jest realizowany w bezposrednim kontakcie z badanym. Umoz-
liwia on zrozumienie probleméw przezywanej codziennosci w perspektywie
samego podmiotu (Kvale 2004). Narracja jest opowiescig o zyciu ,podczas ktorej
osoba badana opowiada historie swojego zycia lub jego fragment z punktu wi-
dzenia jakiego$ kryterium” (Rubacha 2008: 136). Narzedziem badawczym, ktore
wykorzystalam, byl scenariusz wywiadu narracyjnego.

Wywiady narracyjne zostaly przeprowadzone z trzema zawodnikami Warty
Poznan oraz trenerem tej druzyny. Odbyly sie one w pierwszej polowie wrzesnia
2023 roku. Respondenci zostali poinformowani o celu, przebiegu badan oraz spo-
sobie wykorzystania zebranego materialu.

Wyniki badan

Druzyna blind footballu Warta Poznan powstala w listopadzie 2022 roku.
Zawodnicy dowiedzieli si¢ o0 pomysle utworzenia druzyny w réznoraki sposob.
Jeden z zawodnikéw informuje: , O blind footballu dowiedzialem si¢ z grupy dla 0sob
niewidomych, przeczytalem posta”. ITnny méwi: , Zona mnie weiggnela w ten blind foot-
ball, Zona mnie aktywizuje. To ona poszukata sekcji blind footballu”. Kolejny rozméwca
podaje: ,Nasz kolega prébowat zebrac druzyng, on mnie wyszukat na Facebooku, zadzwo-
nit do mnie z informacjg, ze probujq stworzy¢ druzyng w Poznaniu i czy nie chciatbym
zaczqc przyjezdzac. No ja po tylu latach przerwy, nie trenowania zdecydowatem sig, byto
mi blizej do Poznania niz do Krakowa”.

Na pytanie dlaczego badani wybrali wlasnie blind football, odpowiedzi byly
utrzymane w podobnym tonie — che¢ powrotu do ulubionego sportu z mtodosci.
Jeden z respondentéw moéwi: , Trenuje od zeszlego roku, od listopada 2022 r. Ale gra-
fem za dzieciaka jak widziatem i bardzo to lubilem, sprawialo mi to przyjemnosc i teraz
fajnie, zZe do tego moge wrdcic i to w taki profesjonalny sposéb. Jedenascie lat nie widzg,
wigc wezeshief tego wzroku uzywatem, teraz nie widze, ale fajnie, ze moge kontynuowac tg
pitke”. Drugi zawodnik podaje: ,Ja mam takie schorzenie, zZe ja wczesniej widzialem na
2-3 metry, tylko to jest choroba, ktora z wiekiem si¢ poglebia, z czasem tracitem ten wzrok.
Gdy byltem milodszy, gdy jeszcze cos widziatem to z kolegami przed blokiem, czy z bracmi
kopato sig tq pitke, w takqg normalng pitke. I to mnie bardzo pociggato, zeby is¢ pograc
w pitke. Gdy zaczglem totalnie wzrok tracic to cigzko bylo sig pogodzi¢ z tym, Ze jest to
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sport ktory najbardziej faworyzowatem i nie bedg mogt wyjsc z chtopakami i pograc w pitke.
Zaczglo sig od ping-ponga w szkole, w osrodku w Bydgoszczy, potem zaczglem probowac
graé w bowling, w kregle i przyszedt czas, gdy ktorys z nauczycieli powiedziat, ze jest cos
takiego jak blind football, ze jest pitka nozna. Dla mnie z poczqtku byta to jedna wielka
abstrakcja, ze jak, Ze co? Nie dowierzatem, nie dochodzito to do mnie. Zaczglem chodzi¢ na
takie treningi. Jeden, drugi, trzeci trening. Zaczqlem si¢ w tym odnajdywac i zaczely wra-
cac do mnie te wspomnienia, ze kiedys si¢ grato i teraz tez mozna i nie ma tutaj ograniczen,
na takiej zasadzie, ze jezeli cos sig traci to nie mozna czegos robic. I tak mnie to weiggnelo,
Ze zostalem i pewnie juz zostang”. Kolejny rozméwca dodaje: , Pitki noznej za bardzo
nie lubig, ale lubig biegac, dlatego zdecydowalem si¢ na blind football”. Uzupelnieniem
wypowiedzi zawodnikéw jest wypowiedz trenera: ,Pigc lat temu przyjaciel zaprosit
mnie do druzyny Slgska Wroctaw na trening, zebym pobronil, pojechatem i zauroczylem
si¢ tym. To sq fantastyczni ludzie, to lapie za serce, to jest cos magicznego, ze nie widzge
mozna fajnie prowadzic pitke, uderzy¢ na bramke. Plus to, ze te osoby sq bardzo empatycz-
ne i w tym pedzqcym swiecie spotkac tak serdecznych i zyczliwych ludzi to samo szczgscie.
Takze nie ma nic lepszego niz praca wilasnie z nimi”. Z wypowiedzi zawodnikéw
i trenera wynika, ze 1aczy ich pasja do pilki noznej. Pasja polaczona z pogodna
atmosfera towarzyszaca treningom, wzajemnego wsparcia i zyczliwosci skutkuje
checia spotykania sie, wzajemnego motywowania do rozwoju oraz siegania po
kolejne sukcesy.

Dla wiekszosci zawodnikéw pitka nozna stala sie pasja, ktéra rozwijaja mimo
dzielacych ich miejsce zamieszkania i miejsce treningéw kilometréw. ,Ja ogdlnie na
treningi jezdzg prosto z pracy, spotykamy si¢ na dworcu i trener zabiera chiopakéw, ktorzy
dojezdzajg. Jeden z zawodnikéw dojezdza z okolic Kalisza, drugi z Konina, to chlopaki tro-
che kilometréw majq. Kolejny dojezdza z Warszawy, ale on nie zawsze jest bo z Warszawy
jednak wigksza odleglosc. Jeszcze jest u nas chtopak z Gdariska. Wigc trener zbiera chlopa-
kéw i ja tez podjezdziam na dworzec i mnie tez zabiera. Trener bardzo si¢ angazuje, wozi
nas. Widac, ze mu zalezy na tym, no to jest jego pasja, to jest jego zycie, ta pitka nozna”.
Wypowiedz kolejnego zawodnika potwierdza, ze odleglo$¢ nie jest dla nich naj-
mniejszym problemem: ,Ja trenowatem blind football wezesniej przez rok i teraz od listo-
pada, gdy si¢ dowiedziatem, ze powstaje druzyna w Poznaniu. Do Poznania mam 100 kilo-
metréw, bo jestem z Konina. Pomyslatem, ze jak tak blisko to powrdce do tego sportu. Ja
jezdze pociggami, pdttorej godziny w jedng strong, pdttorej godziny na boisku i péttorej
godziny w powrotem. Raz na tydzien jezdzqc te trzy godziny nie jest to tak odczuwalne, bo
jest przyjemnos¢ z tych treningow z tego grania i nabierania doswiadczenia. Daje to moty-
wacje, ze mozna mimo tej odleglosci, nie ma zadnych przeszkdd, zeby tego nie robic”.

Powyzsze cytaty sa dowodem na ogromna determinacje i che¢ bycia czlon-
kiem druzyny, w ktérej mozna pokonywac¢ wlasne ograniczenia oraz zadbaé
o samorozw¢j. Wsréd waloréw gry w blind football zawodnicy akcentuja aspekt
spoteczny. Wszyscy podkreslaja che¢ wspolbycia, ktéra determinowana jest panu-
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jaca na treningach atmosfera. ,Ja moge smialo powiedziec, nasza cata gromadka razem
z trenerem na czele jest jak wielka rodzina i tak si¢ traktujemy, nie mamy nic takiego co
mogloby nas podzielic, czy poréznic. Takie nawigzanie znajomosci, takie zzycie sig, to jezeli
czlowiek odczuwa to cieplo, tq atmosferg, to ze my sig spotkamy, ze si¢ Smiejemy, czy nawet
z siebie zartujgc, podchodzgc do tego z wielkim dystansem, to nas zbliza do siebie i tez czer-
piemy z tego radosc i narasta chec spotykania sig, zaby powracaé, przyjezdzac na nastgpny
trening z usmiechem na twarzy”. Potwierdzeniem takiego stanu rzeczy jest wypo-
wiedz kolejnego zawodnika: ,Ja poznatem bardzo duzo ludzi, w ogdle ja trochg sig izo-
lowatem od tego srodowiska oséb z niepetnosprawnosciq wzroku. Jak gratem (muzyk) to
zawsze z osobami widzgcymi i dobrze mi bylo. (...) Osoby sq super, bardzo duzo tutaj faj-
nych ludzi poznalem, atmosfera jest super, trener tez jest bardzo super”. Wyjatkowa
atmosfera treningdw i zawodoéw sprawia, ze zawodnicy moga zapomnie¢ o co-
dziennosci: ,Ja moge oderwac si¢ od pracy, tutaj jest cos innego. I ta wola walki na meczu
jest bardzo fajna, ta atmosfera, ta nerwowosc, to jest fajne, adrenalina rosnie”. Blind foot-
ball to takze mozliwo$¢ poprawy sprawnosci fizycznej: ,Gra poprawia mi kondycje
i dzigki temu trochg schudlem”. Pitka nozna to dla niektérych réwniez ksztaltowanie
pozytywnych cech osobowosci: ,Grajgc w blind football nauczylem si¢ dyscypliny,
dbania o siebie i o innych. Czyli, zeby gra byta wspdlna, a nie jednostkowa i to tez pomaga
w zyciu”. Podsumowaniem wartoéci gry w blind football, zwerbalizowanych przez
zawodnikéw moze by¢ wypowiedz trenera: ,Tak, zupelnie inaczej si¢ poruszajg,
zupelnie inaczej biegajq. Poczqtki byly cigzkie, zawodnik, ktory nie widzi od urodzenia mial
problem z najprostszq rzeczq jaka moze by¢ w zZyciu — z bieganiem. Biegat na pigtach, na
wyprostowanych nogach. Ten bieg wyglgdal dos¢ dziwacznie, nienaturalnie powiedziat-
bym. A teraz jest to dos¢ fajna koordynacja ruchowa i wyglada to naprawde plynnie i do-
brze. Plus to, Ze troszeczke gubig tez kilogramy. Plus to, Ze ogromng rados¢ im daje to, Ze
si¢ poruszajg, roztadowujg stresy codziennego zycia poprzez ruch i tutaj mamy wesotg
brygade i to jest fantastyczna sprawa”.

Jak podaje J. Niedbalski (2017) wspoélczesny sport 0séb z niepelnosprawnoscia
mozna rozpatrywaé zaréwno z punktu widzenia teorii kultury fizycznej, jak
i teorii rehabilitacji. Z jednej strony lokuje sie go w procesie szeroko rozumianej
rehabilitacji, z drugiej za$ jest on integralna dziedzing kultury fizycznej. Respon-
denci zapytani o to, do ktérej kategorii zaliczyliby blind football odpowiedzieli:
»Dla mnie jest to oderwanie sig od rzeczywistosci, od zycia codziennego. To jest cos fajnego,
jest to dla mnie odskocznia. A sport tez swojg drogq. ... Samo doswiadczenie, ktére naby-
wamy na boisku, to cztowieka w jakis sposéb buduje”. Kolejny méwi: ,Mozna to nazwac
rehabilitacja, bo to jest sport. W naszym mniemaniu to jest sport, ale my sig przez ten sport
rehabilitujemy i to w duzym stopniu”. Moi rozmoéwcy spostrzegaja wiec blind football
raczej w kontekscie sportu, cho¢ w rozmowach przewijala sie czesto, po prostu,
che¢ poruszania sie w milej atmosferze, co pozwala im na odpoczynek od pro-
bleméw dnia codziennego.
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Podejmujac temat bezpieczenistwa blind footballu trener podaje: ,Nie jest to
sport niebezpieczny, jezeli sig zachowa wszelkie zasady. Jak w kazdym sporcie zdarzajg sig
kontuzje i urazy, szczegolnie trzeba zachowac srodki ostroznosci. W blind footboolu dodat-
kowg pomocq sq bandy wzdluz linii bocznych boiska, ktdre uniemozliwiajg wypadnigcie
pitki za boisko, a takze stanowiq takg naturalng pomoc w zatrzymaniu sig, zeby nie wpasc
w trybuny, czy w inng rzecz. Kolejng sprawq jest komunikacja, czyli wypowiadanie, jak sig
przemieszczamy na boisku bez pitki, hiszpariskiego stowa voy, ktore znaczy ide. Zawodnik,
ktory posiada pitke nie musi tego stowa mowic, poniewaz styszy brzeczqcq pike, ktdrg pro-
wadzi. Obowigzek mdéwienia voy ma zawodnik, ktéry nie posiada pitki, a ktory zbliza sig do
przeciwnika z pitkg. Plus reka z przodu, ktdra niejako pozwala zlokalizowac przeciwnika
i tez zatrzymac sig, czy nawet petni rolg pewnego rodzaju zderzaka”. Zawodnicy na te-
mat bezpieczenstwa uprawianego sportu wyrazaja sie w dos¢ podobnym tonie:
»To jest bardzo kontaktowy sport, tez kontuzyjny, bo biegamy na petnych obrotach. Wcho-
dzimy w kontakt z przeciwnikiem, nie widzimy pitki, tylko jg styszymy, wiec si¢ po kost-
kach kopiemy. Czasami ktos niespecjalnie podtozy komus noge, czy kogos nadepnie, to jest
zupetnie normalne i trzeba si¢ z tym liczyc. Ale mamy techniki obronne, jezeli biegniemy to
mamy tq reke z przodu to mamy na tyle wyczucie, ze jezeli slyszymy przeciwnika przed
sobq i dotkniemy go rekg, to nie fadujemy sig w niego z petng predkoscig, bo zdajemy sobie
sprawg ze w kazdej sytuacji mozemy sobie zrobic krzywdg. Wazna jest wzajemna gra fer-
play. Zeby ta gra nas cieszyla, zeby pograc sobie w normalng, czystq gre”.

Pilka nozna jest wiec dyscyplina, ktéra moze nies¢ ryzyko kontuzji, zderzen
zawodnikéw, co skutkuje urazami. Konsekwencja braku wzroku, bez watpienia,
jest niejednokrotnie nieche¢ przed samodzielnym poruszaniem sie, strach przed
wpadnieciem na przedmioty lub osoby, lek przed uszkodzeniami ciala. Bieganie
jest wiec czesto bariera, ktéra musza mentalnie pokonaé. Méwi o tym jeden
z zawodnikéw: , Osoby niewidome decydujgc si¢ na gre w pitke przetamujg swoje jakies
leki i to bardzo duzo tego jest. Wiem to po sobie, ze mam jeszcze pare barier do stlumienia
w glowie, do przepracowania. Bo to caty czas tyt glowy pracuje, ze si¢ zderze z kims, ze cos
mi si¢ stanie, jestem niepewny, ze chodze na migkkich nogach. A gdybym smialo wchodzit
w uderzenia to wtedy si¢ nic nie dzieje. Twarz mam chroniong, bo gogle, na nos tez jest
ostona i czolo tez jest ostonigte, bo na meczu zaktadamy takie ochraniacze na czolo. Z tylu
gtowy tez mamy ostong, wigc cala glowa jest chroniona tak naprawde. I nic si¢ nie moze
zadziac, nawet gdybysmy dostali pitkg w twarz. Ale i tak caly czas w glowie mam takie
rzeczy, ktére mnie hamujg i to mysle jest do przepracowania dla kazdej osoby niewidomej
i pewnie kazdy z tym jakos walczy na swdj sposob oczywiscie”. Dla zawodnikéw naj-
wieksza trudnoscia, jest wiec strach przed urazami, co potwierdza réwniez trener:
»Kolejna trudnos¢, ktora si¢ pojawia, to obawy zawodnikéw i zawodniczek, takie lgki przed
zderzeniem, poniewaz jest to sport kontaktowy i dochodzi do zderzeni. Niektdre sg bolesne,
zawodnicy majg obawy, ze wpadng na drugg osobe i sobie zrobig krzywde”.
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W procesie uczenia sie i treningu niewidomych nalezy wiec pamietaé, ze oso-
by te: nie maja mozliwosci nasladowania, wykazuja brak mozliwosci samokontro-
li wykonywanych ¢wiczen, ucza sie¢ czynnosci ruchowych znacznie dluzej niz
osoby widzace (Kosmol, 2002). Teorie potwierdzajg stowa trenera, ktéry za naj-
wieksza trudnosdcia uwaza wytlumaczenie szczegolnie osobom, ktére nie widza
od urodzenia, jak poruszac sie po boisku z pitka: ,Najwigksza trudnosc to chyba wy-
tumaczenie jak prowadzic pitke, co zrobic¢ z pitkg. Osoby, ktore tracily wzrok, widziaty
w miodosci, majq juz obraz jak si¢ gra w pitke, jak to wyglgda, jak si¢ prowadzi pitke, jak sig
uderza na bramkg. Gorzej jest z osobami, ktdre nie widzgq od urodzenia. Tutaj jest bardzo
ciezka praca, aby wytlumaczyc gléwne zasady, czy to prowadzenie pitki, czy uderzenie na
bramke, czy jakikolwiek zwdd. I to jest jedna z wigkszych trudnosci”.

Osoby z niepelnosprawnoscia wzroku grajac w blind football pokonuja swoje
ograniczenia, a jednocze$nie przelamuja stereotypy spoleczne, dotyczace oséb
niewidomych. Trener Warty Poznan bez zawahania stwierdza: ,Tak, przetamujg.
Nawet po sobie muszg¢ powiedziec, Ze pierwszy mdj kontakt to bylo takie wspdlczucie, jak im
ciezko, uzalatem si¢ nad nimi. Bylem nawet poczqtkowo taki smutny, przygnebiony. Ale im
bardziej w to wchodzitem to zauwazatem, ze oni sq zupelnie petnosprawnymi osobami i ja
w 0gdle nie nazywam ich niepetnosprawnymi, poniewaz oni doskonale wykonujg wszystkie
te same codzienne czynnosci co my, tgcznie z roznorakimi pracami, tylko robig je w inny
sposdb. Oni sobie doskonale radzg, tamig stereotypy spoleczne”.

Podobna narracje maja sami zawodnicy: , Blind football przetamuje jak najbardziej
stereotypy w sensie takim, ze jak widzq to ludzie z zewngqtrz to podziwiajg, ze jednak nie
widzgc mozna grac. Tez bylismy swiadkami nie raz takich reakcji, Ze po prostu ludzie pa-
trzq z niedowierzaniem. Jezeli ktos nie mial kontaktu z osobami z niepelnosprawnoscig
wzroku to jest naprawde jakies zdziwienie i niedowierzanie, ze tak mozna w ogole”. Reak-
cje niedowierzania swojego i innych akcentuje réwniez sam niewidomy zawod-
nik: ,Dla mnie tracgc wzrok, gdy dowidziatem sig, ze jest taka dyscyplina, ja sobie po pro-
stu nie moglem tego wyobrazic, z czym to si¢ je, jak to si¢ robi. My mamy treningi
pokazowe dla 0s6b, ktore sq ciekawe i nie wiedzialy, ktore pierwszy raz majg stycznosc z
takim czyms. To jest czasami szok, ze mozna dawac rade. Dajgc sobie szansg, ze tg pitke
mozemy zobaczyc, ale nie oczami tylko uszami. To jest catkiem inne doswiadczenie zyciowe
i pokazanie, ze niemozliwe moze byc mozliwe”. Blind football jest wazna dyscypling
w $wiecie sportowym, w $wiecie, gdzie czesto dominuje kult pelnej sprawnosci,
a zawodnicy paraolimpijscy s3 mniej cenieni niz zawodnicy pelnosprawni. Istotne
jest pokazywanie mozliwosci pokonywania ograniczen fizycznych: ,Jest to jak
najbardziej przelamywanie stereotypow i w Swiecie sportowym, bo tez my osoby z niepet-
nosprawnosciami tez pokazujemy sportowcom, ktorzy sq zdrowi, ze w kazdej sytuacji moz-
na uprawic sport”.

Wszyscy moi rozméwcy zgodnie stwierdzaja, ze: ,Blind football jest popularng
dyscypling sporu w Europie i na swiecie, ale w Polsce to jeszcze raczkuje i mamy nadzieje,
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ze to sig¢ rozwinie”. Ze wzgledu na specyfike tej dyscypliny potrzebne sa odpo-
wiednie warunki do uprawiania tego rodzaju sportu. Przede wszystkim boisko
o odpowiednich wymiarach z bandami wokolo, pilki dzwiekowe oraz trener,
ktéry podejmie sie nielatwego zadania. Zawodnicy Warty Poznan pitki maja,
marzy im sie jednak profesjonalne boisko, jednak jeden z zawodnikéw stwierdza:
»Czym gorsze warunki to lepiej gramy na wlasciwych boiskach, lepiej poruszamy si¢. Na
orliku trzeba uwazac na siatke, na kosze. Na hali w szkole trzeba wwazac na wystajgce
scianki i poglos. Czym gorsze warunki tym lepiej poruszamy si¢ po boisku profesjonal-
nym”. Ten sam rozméwca podkresla rowniez warto$¢ czynnika ludzkiego, a nie
materialnego: ,Nie ma osob, ktdre mogtyby osoby niewidome poprowadzic. Jakby nasz
trener ukochany tego nie poprowadzit to by zespdt si¢ rozsypat tak naprawdg. Bo dzigki tej
osobie druzyna jest i chee trenowac”. Opinie te potwierdza kolejny zawodnik: ,Odpo-
wiedni cztowiek na odpowiednim miejscu, ktory si¢ zna na tym, zjadl z¢by na pitce noznej
mozna powiedziec. Robi to wszystko z serducha i to jest wazne i ludzie Igng do tego. Tak
ludzi mozna zachecic”.

Tak wiec najwazniejsi sq ludzie — ludzie, ktérzy odwaza si¢ wyjs¢ ze swojej
strefy komfortu i realizowac swoje marzenia oraz ludzie, ktérzy im w tym pomo-
ga, bez uprzedzen i stereotypéw oraz z wiara w sukces. Takim sukcesem jest sa-
mospelnienie, satysfakcja, rado$¢ z treningéw i z bycia razem: , Dla mnie nabieranie
doswiadczenia, komunikacja, interakcja z druzyng, z zawodnikami, czy trenerem, ta cala
atmosfera, ktorg sie otaczamy dodaje natchnienia, Ze chce si¢ coraz wigcej, coraz bardziej
i coraz dluzej trenowac. Bo po péttorej godzinie trenowania niektdrzy powiedzieliby, ze sq
wykoriczeni, a ja z minuty na minute nabieram coraz wigkszej checi, zZeby jeszcze pograc,
taki niedosyt sig tez wkrada, zeby si¢ gralo wigcej”. Ale sa rowniez wymierne sukcesy:
»Trzecie miejsce na Pucharze Polski w tym roku, gdzie byl to nasz pierwszy turniej i na-
prawdg zrobiliSmy duze wrazenie, ze po siedmiu miesigcach weszlismy na pewien fajny,
dobry poziom”. Przeprowadzone przeze mnie wywiady byly wykonane w przed-
dzien wylotu zawodnikéw na Puchar Interkontynentalny w Blind Footballu do
Indii. Tam nasi pitkarze staneli na podium zajmujac trzecie miejsce. Trener na
swoim Facebooku pisze: , To byt niesamowity turniej. Kazdy z nas po cichutku marzyt.
No i dokonalismy tego. Z Pucharu w Indiach wracamy z brgzowymi medalami”.

Podsumowaniem niech beda stowa uslyszane na zakoniczenie moich spotkan
z zawodnikami blind footballu. Jeden z nich méwi: ,Bo nie ukrywajmy dla mnie to
byt powrdt do spetniania marzen. Kiedys musiatem si¢ z tym pogodzic, ze mogg to stracic,
ale takie niepogrzebane marzenia mozna bylo ze tak powiem odswiezy¢ i to byto w tym
wszystkim najpigkniejsze”. Drugi za$ podaje: ,Jak kiedys zona zapytata mnie co bym
zrobit jakbym odzyskat wzrok na jeden dzieri, to ja odpowiedzialem, ze pogratbym sobie
w pitke i w gry komputerowe”. Po chwili dodaje: , Trzeba zy¢ i Zycie organizowac w ten
sposdb, zeby bylo ciekawe. Nawet nie powiem, zeby promowac zycie, ale po prostu zyc.
Kazdy ma prawo do pasji, kazdy ma prawo do marzeni, kazdy ma prawo do organizowania
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sobie zycia tak jak sobie zyczy, bez wzgledu na to czy widzi czy nie widzi, czy jest zdrowy
czy jest chory”.

Whnioski

W Polsce blind football ma krétka historie. Pierwsze kroki stawialiSmy pod-
czas Mistrzostw Europy w 2015 roku, w ktérych zajeliémy przedostatnie miejsce
(Kasprzak, 2021). Dzi$ jesteSmy swiezo po zawodach Pucharu Interkontynental-
nego w Blind Footballu (wrzesien-pazdziernik 2023 r.), ktéry rozgrywany byt
w Indiach, gdzie zajeliSmy trzecie miejsce na dziesie¢ druzyn z calego $wiata. To
daje duze nadzieje na rozwdj tej dyscypliny sportu w Polsce i na kolejne osiggnie-
cia polskich zawodnikéw. Mam tylko nadzieje, ze o tych sukcesach bedzie miat
okazje ustysze¢ kazdy. Doniesienia o osiagnieciach polskich blind footbollistow
w srodkach masowego przekazu dalyby zawodnikom duza satysfakcje, a spote-
czenstwu wiedze na temat mozliwosci i dokonan sportowcéw z niepelnospraw-
noscia.

Mimo tego, ze blind football jest sportem miodym i malo znanym w Polsce, to
sa jednak ludzie, ktérzy zdecydowali sie podjaé to wyzwanie. Gléwnym powo-
dem ich decyzji byla che¢ powrotu do pasji z mlodosci — pitki noznej. Dla realiza-
¢ji swoich marzen niewidomi zawodnicy pokonujg wlasne ograniczenia oraz setki
kilometréw na treningi. Mierzac si¢ z lekami udowadniajq sobie i innym, ze nie
ma rzeczy niemozliwych. Niewidomi pilkarze licza sie z niebezpieczenstwem,
gléwnie ryzykiem kontuzji i lekiem przed urazami, ktére przyémiewaja jednak
korzysci z uprawiania tej dyscypliny sportu. Zawodnicy wsréd waloréw wymie-
niaja: integracje spoteczna, rozwijanie sprawnosci fizyczneji kondycji oraz ksztal-
towanie pozytywnych cech osobowosci: samodyscypliny oraz troski o innych. Dla
wszystkich jest to oderwanie od rzeczywistosci, odreagowanie napie¢, mozliwosé
aktywnego spedzenia czasu w milej atmosferze. Badani podkreslaja, Ze efektem
ich pasji jest rowniez przelamywanie stereotypéw spolecznych, dotyczacych
ograniczen fizycznych oséb niepelnosprawnych wzrokowo.

Celem naszych dzialah powinno by¢ promowanie aktywnosci fizycznej
wsrod oséb z niepelnosprawnoscia wzroku oraz stworzenie warunkéw do jak
najszerszej mozliwosci uprawiania sportu przez te osoby. Niezbedna jest wiec
wspolpraca z klubami sportowymi w celu stworzenia dostepnej oferty zaje¢
i treningéw oraz upowszechnienie tych informacji. Moi respondenci podaja dwa
gtéwne zrédia informacji o powstaniu druzyny blind footballu: fora internetowe
dla 0séb z niepelnosprawnoscia wzroku oraz znajomi. Przeplyw informacji powi-
nien by¢ jednak udrozniony, a informacja powinna by¢ osiggalna dla wszystkich.
Kolejnym aspektem jest stworzenie zaplecza fizycznego: zabezpieczenie warun-
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kéw materialnych — odpowiednie wyposazenie sal/boisk i dostepnos¢ profesjo-
nalnego sprzetu. Jeden z zawodnikéw moéwi: ,Gramy na boisku gdzie nie ma band,
powinnismy grac z bandami. My gramy na boisku, gdzie wokolo sq siatki, a te siatki sq
niebezpieczne. Mozna sobie zrobi¢ krzywde na stupkach”. Niebagatelne znaczenie ma
ponadto finansowanie sportu dla 0s6b z niepelnosprawnoscia. Trener druzyny
blind footballu podaje: ,Caly sport oséb niepelnosprawnych funkcjonuje na zasadzie
pewnego rodzaju grantdw, pisze si¢ projekty i pozyskuje si¢ srodki. Istotne jest rowniez
wsparcie instytucji sportowych”. Wazne jest wiec, aby $rodki na rozwoj kultury fi-
zycznej 0sob niepelnosprawnych byly zapewnione przez stosowne instytucje
panstwowe, finansujace sport. Rozwdj sportu nie bedzie mozliwy bez treneréw,
przygotowanych do pracy z osobami niewidomymi oraz wolontariuszy, chetnych
do pomocy i czynnego udzialu w treningach. Sport moze sta¢ sie wiec plaszczy-
zna wspoélpracy i wzajemnego poznania 0séb z niepetnosprawnoscia oraz petno-
sprawnych, a w konsekwencji ksztaltowania pozytywnych postaw wobec siebie.

Realizacja wskazanych powyzej zadan posluzylaby zwiekszeniu dostepnosci
sportu dla os6b niewidomych i stabowidzacych. Jednak sport 0séb z niepelno-
sprawnosciag musi by¢ rowniez ,dostepny” dla oséb pelnosprawnych. Dostepnosé
ta rozumiem jako wiedze na ten temat, wiedze, ktéra sprawi, ze wzro$nie §wia-
domos¢, dotyczaca mozliwosci 0s6b z niepelnosprawnoscia oraz sposobéw prze-
ksztalcania rzeczywistosci, dostosowanej do potrzeb wszystkich. Propagowanie
rzetelnych informacji, popartych przykladami, przeciwdziala dyskryminacji
i marginalizacji 0sob z ograniczeniami sensorycznymi. Jest to plaszczyzna budo-
wania $rodowiska wiaczajacego, w ktérym kazdy znajdzie miejsce dla siebie,
Srodowiska otwartego na zréznicowane mozliwosci percepcji i doswiadczania
Swiata oraz zindywidualizowane sposoby uczestnictwa w réznych obszarach
zycia spolecznego, m.in. w sporcie.
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