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NIEPEENOSPRAWNI W POWSTANIU WARSZAWSKIM

W czasie okupacji niemieckiej w Polsce w latach 1939-1945 wiele 0s6b nie-

pelnosprawnych zwigzanych bylo z podziemiem niepodleglosciowym,
walczac w szeregach razem z osobami pelnosprawnymi. W Warszawie Zolnie-
rze gluchoniemi i gtusi wniesli liczacy sie¢ wkiad w czyn zbrojny w czasie po-
wstania, ktére wybuchlo 1 sierpnia 1944 r. i w historii nosi nazwe Powstania
Warszawskiego. Wiedza na ten temat jest wyjatkowo skromna i tylko czasami
w czasopi$mie Swiat Ghuchych pojawiaja sie drobne informacje o charakterze
wspomnieniowym. Warto wiec chociaz w najwigekszym skrécie przypomnieé
pewne fragmenty i fakty udokumentowane historycznie, gdzie i kiedy Zoinie-
rze niepelnosprawni, najczesciej byli to gtusi i stabostyszacy, bezposrednio brali
udzial w walkach. Musialo to by¢ wazne, gdyz zaraz po wojnie w czasopi$mie
Polska Zbrojna (1946, nr 2) ukazaly sie pierwsze wzmianki o udziale oséb gtucho-
niemych w Powstaniu Warszawskim.

Wszyscy zolnierze gtusi i stabostyszacy, ktérzy walczyli w powstaniu, w okre-
sie miedzywojennym zwigzani byli z Instytutem Gluchoniemych i Ociemniatych
w Warszawie, ktéry miescit sie w gmachu przy Placu Trzech Krzyzy. Do dzi$
jest w tym samym miejscu. Przed pobliskim kosciolem $w. Aleksandra czesto
sie spotykali, wykonujac zadania i polecenia wladz podziemnego paristwa, prze-
kazujac réznego rodzaju informacje. Tradycja tych spotkan przetrwata do dzis.
Instytut miat dla nich bardzo wazne znaczenie, gdyz zdolali sie w nim wyuczy¢
wielu konkretnych zawodéw, co pomagato im w zyciu. Znali dobrze te okolice
miasta, tam tez, w poblizu Placu Trzech Krzyzy, rozpoczeli swoje powstaricze
walki. Chyba byt to prawdziwy cud, ze zaden Zolnierz gluchy nie zginat.

Samodzielny oddzial Zolnierzy gluchych i niedostyszacych wstawit sie po-
wstariczymi walkami. Organizacji oddzialu nalezy doszukiwaé sie wczesniej,
w mrokach okupacji niemieckiej. Po dokladnym rozpoznaniu sytuacji kilku
mlodszych absolwentéw Instytutu Gluchoniemych i Ociemniatych nawigzato
kontakt ze swoim przedwojennym nauczycielem Wieslawem Jabloriskim. To
w jego mieszkaniu doszito do zalozenia pierwszego konspiracyjnego kota ghu-
chych w liczbie 15 oséb. Po porozumieniu si¢ z Komenda Gléwng Armii Krajo-
wej cala pietnastka zostala zaprzysiezona i wszyscy wstapili do Armii Krajowej,
stajac si¢ Zomierzami podziemnego panstwa. Jak pézZniej jeden z nich wspomi-
nal, bylo to dla nich wielkie przezycie, bardzo wazne nie tylko w czasie wojny,
ale takze po jej zakoriczeniu.

W czasie okupacji wszyscy ci zolnierze mieli dokumenty o inwalidztwie, co
ulatwialo im poruszanie si¢ po miescie i w duzym stopniu chronito przed tapan-
kami czy aresztowaniami. Wladze podziemia zlecaly im bardzo trudne zadania.
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Byli facznikami, kolportowali ulotki, gazety (Malinowski, 1998, s. 44). Te nie-
bezpieczne zadania wykonywali jako Zolnierska stuzbe. Mozemy znalez¢ o tym
pewne wzmianki w Zyciu Warszawy w numerach z 1945 i 1956 r. W innych la-
tach, ze wzgledéw politycznych, temat ten byl pomijany, gdyz o Armii Krajowej,
jezeli mozna bylo méwic i pisaé, to tylko Zle. Haslto tego okresu to: ,,Armia Kra-
jowa zapluty karzet reakcji”.

Ale Zolnierze gtusi i niestyszacy samodzielnie podejmowali szereg dziatan,
aby pamie¢ o nich przetrwata. Po wojnie czesto sie spotykali, gdyz wiekszos¢
znich mieszkata w Warszawie. W 1975 r. Zyjacy jeszcze Zolnierze gtusi sami napi-
sali swoje biogramy i powstal w ten sposéb niezwykle ciekawy album-pamietnik
pod tytutem Udziat Zotnierzy ghuchych w Powstaniu Warszawskim. Tej inicjatywie
przewodzil byly zolnierz gtuchoniemy Henryk Konrad. Album ten to unikatowe
Zrédio, przejmujacy dokument méwiacy o tym, jak ci niepelnosprawni zonierze
zaangazowani byli w walke o wolno$¢ ojczyzny. Piszacy te stowa mdgt z niego
korzysta¢ dzieki uprzejmosci mgra inz. Tadeusza Konrada, ktérego ojciec byt
zotierzem ghuchym i walczyt do korica powstania pod pseudonimem ,,Zbik”.

W pierwszej czesci tego albumu-pamietnika czytamy: ,W trzydziestolecie
rocznicy zwyciestwa nad faszyzmem dla upamietnienia naszego czynu zbroj-
nego w Powstaniu Warszawskim od 1 sierpnia 1944 r. przekazujemy ten album
Zarzadowi Gléwnemu Polskiego Zwigzku Gluchych” (Udziat...1975, s. 1). Dalej
nastepuja podpisy tych wymienionych zolnierzy, ktérzy zyli wéwczas, gdy po-
wstawal album, tj. w 1975 r. Nie mozna powiedzie¢, ze bylo ich setki, udato sie
zweryfikowacé dwudziestu dziewieciu. Ze wzgledu na szczegdlne znaczenie czy-
nu zbrojnego warto przytoczy¢ ich nazwiska, imiona, stopnie wojskowe i pseu-
donimy. ZnaleZli si¢ w$réd nich (tamze, s. 1-2):

Kpr. Wiostowski Kazimierz pseud. , Igo”

St. strz. Anders Wlodzimierz pseud. , Tezat”
Strz. Baldecki Waclaw pseud. ,Zubr”
Strz. Bednarski Edward pseud. , Karabin”
Strz. Bednarzewski Wiadystaw pseud. , Orzet”
Strz. Bedynski Janusz pseud. ,,Sekund”
Strz. Cepek Stanistaw bez pseudonimu
Strz. Czerniecki Stefan pseud. ,,Omega”
Strz. Chrusciel Bolestaw bez pseudonimu
Strz. Falencki Marian pseud. ,,Helmar”
Strz. Gajda Stanistaw pseud ,,Gaj”

St. strz. Klimczewski Jan pseud. ,, Tajemniczy”
Strz. Konrad Henryk pseud. ,Zbik”
Strz. Kozyrew Mikolaj bez pseudonimu
Strz. Lechman Zygmunt bez pseudonimu
Strz. Lubomski Mieczystaw pseud. ,,Dzik”
Strz. Maciejczyk Jan pseud. , Jastrzab”
St. strz. Obrycki Jerzy pseud. ,,Bim”

St. strz. Ostachiewicz Henryk pseud. ,,Zorys”
Strz. Purska-Goszczyniska Zofia pseud. ,,Zoska”
Strz. Sawicki Witold pseud. , Kamiert”
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Strz. Stojkowski Tadeusz pseud. , Tygrys”
Strz. Sopyto Jan pseud. ,Igla”

Strz. Stec-Smoczkiewicz Jadwiga pseud. , Jaskotka”
Strz. Sultkowski Kazimierz pseud. ,, Czuwaj”
Strz. Szyszkowski Wactaw pseud. ,,US”

Strz. Wasitowski Henryk pseud. ,,Czerwony”
Strz. Zonenberg Franciszek pseud. ,,Olza”

Strz. Zwierzchoniewski Zdzislaw pseud. ,,As”.

By¢ moze, ze bylo wiecej tych Zoierzy, ktérzy walczyli w niesamodziel-
nym oddziale, byli wigczani do innych zwigzkéw taktycznych, pelnigc stuzbe
wartownicza lub pracujac w stuzbach sanitarnych. Aby to zweryfikowad, trzeba
przeprowadzié¢ szczegétowe badania Zrédtowe. Na potwierdzenie tych informa-
¢ji mozna poda¢ charakterystyczny przykiad. Gdy we wrzesniu 1944 r. trwaly
ciezkie walki na Staréwce, wbrew wydanym rozkazom i krzykom, jeden z po-
wstaricéw nie uciekal, tylko tadowal amunicje do skrzyn; zginal od wybuchu
niemieckiego szrapnela. P6Zniej pewien powstaniec powiedzial, Ze byt on gluchy
i nic nie styszal (Kirchmayer, 1959; Bartelski, 1981).

Zorganizowany oddzial, ktéry skladatl sie z Zolnierzy gluchych i niedosty-
szacych, pod wzgledem strukturalno-wojskowym wygladat nastepujaco. Na po-
czatku wybuchu powstania byl samodzielnym plutonem dowodzonym przez
podporucznika ,,Mundka” i wchodzit w sklad trzeciej kompanii, jej dowd6dca byt
kapitan ,Redy”, caly za$ batalion podlegat dowédztwu majora ,, Mitosza”. Zgru-
powanie zajmujace teren od Wisty do Placu Trzech Krzyzy i Alej Jerozolimskich
dowodzone bylo przez putkownika ,Bogumita”. Tyle informacji mozna zweryfi-
kowad na podstawie Polski Zbrojnej (1946, nr 2; Malinowski, 1998, s. 44-45).

Chyba los tak chcial, Ze Zolnierze glusi swoje walki rozpoczeli przed Insty-
tutem Gluchoniemych i Ociemniatych. Dobra znajomos¢ tych okolic znacznie
pomagata im w poruszaniu si¢, unikaniu niemieckich zasadzek, odnoszeniu
sukceséw, zwlaszcza w poczatkowym okresie. Z zachowanych Zrédet i wspo-
minanego juz albumu-pamietnika wynika, Ze bronili ulicy Ksigzecej przed prze-
biciem si¢ Niemcéw, co grozilo odcigeciem Srédmiescia od Powisla. Walczyli tez
na ulicy Frascati, w Alejach Ujazdowskich i w okolicach gmachéw sejmu. Razem
z pelnosprawnymi zomierzami wykazywali si¢ wielka odwaga, ofiarnoscia, bo-
haterstwem, kolezeristwem i innymi cechami tak potrzebnymi w boju. Wspo-
mina o tym éwczesny miody powstaniec w ksigzce Zetrzyj z wtoséw pyt bitew-
ny (Lezenski, 1997). Opisuje, z jaka odwagg i ofiarnoscig zolnierze gluchoniemi
na ochotnika szli na wypady, przenosili meldunki w najbardziej niebezpieczne
miejsca. Bronili waznych pod wzgledem strategicznym obwodéw, przykladowo
gmachu YMCA. Wykonywali tez wiele zadan jeszcze przed wybuchem powsta-
nia, angazujac sie¢ w walke podziemng na réznych stanowiskach. ,llez to razy
ktérys z nas przesuwat si¢ spokojnie wéréd ulicznego ttumu obok posterunkéw
zandarmerii, nie zdradzajac zadnym drgnieniem twarzy czy nerwowym, niepo-
trzebnym ruchem, Ze pod plaszczem czy w niedbale owinietym w gazete pakun-
ku przenosimy wazne dokumenty, pliki ulotek i konspiracyjnej prasy, a nawet
czeéci radioaparatéw i broni”(Udziat.. 1975, s. 4).
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Zbiérki odbywaty si¢ w bedacym na terenie Instytutu budynku ogrodnika,
tuz obok posterunku niemieckiego strzegacego gmachu YMCA (obecnie jest tam
Gléwna Kwatera Zwigzku Harcerstwa Polskiego). Niemcy niczego nie podejrze-
wali. Zolnierzy obowiazywata $cista tajemnica, nikt o tym nie wiedziat, nawet
personel Instytutu. Byly to niby zebrania towarzyskie, a faktycznie zapoznawali
sie z uzywaniem broni i taktyka walki ulicznej. Trwato to niemal dwa lata, az do
wybuchu powstania. Wynika z tego, ze gluchoniemi byli dobrze przygotowani
do walki zbrojnej, co szczegdlnie udowodnili w sierpniu i wrzesniu 1944 r. na
bardzo trudnych odcinkach walk z dobrze uzbrojonymi wojskami niemieckimi,
w czasie, gdy Niemcy, przelamujac opér powstaricéw, odcinali Powisle. W wal-
kach tych zginelo bardzo wielu powstaricéw. Ale zaden z Zomierzy gluchych nie
zginal, pomimo Ze kalectwo tego rodzaju bardzo narazato ich zycie. Poruszali sie
wérdd zgliszez i huku, ktérego nie styszeli.

Pluton Zolnierzy gluchych byt gotowy do walki od pierwszego dnia powsta-
nia, jednak nie od razu zZolnierze dostali brori do reki, chociaz wiaczyli sie do
czynnej akgji. Pierwszy chrzest bojowy, juz uzbrojony akowski pluton gtuchych,
przeszedt 3 sierpnia 1944 r., biorac udzial w oskrzydlaniu Niemcéw zajmujacych
Gimnazjum im. Krélowej Jadwigi. Od strony ulicy Hozej i Mokotowskiej wspie-
raly go regularne oddzialy AK. Bylo to wazne, gdyz zdobycie gmachu gimna-
zjum umozliwiato nawiazanie kontaktéw ze Srédmiesciem, gdzie znajdowaty sie
gléwne sily i dowédztwo Armii Krajowej.

Polacy mimo trudnych warunkéw nie odstapili pozycji. Niemcy natomiast
uzyskali sukcesy na odcinku ulicy Lazienkowskiej, zajmujac kosciét. Powstaricy
poniesli w czasie natarcia duze straty. Ciezko ranny zostal niedawno mianowany
major , Kryska”, porucznik , Leszek” z PAL, podporucznicy ,tazarz” i ,Bekas”;
zginat porucznik , Jelito” z maloletnim synem. Walczace na rogu Ksiazecej, Lud-
nej i Czerniakowskiej oddziaty , Radostawa” musialy odpiera¢ ataki krymina-
listéw Dirlewangera i wiasowcow. Zolnierzy ,,Czaty” wsparla kompania ,,Pa-
rasol”, jej dowddca, 21-letni porucznik ,Jeremi”, zostal ranny. W tych ciezkich
walkach brali udziat Zolnierze glusi, ktérzy stanowili samodzielny pluton, tylko
dwéch z nich zostato lekko rannych. Pomimo nadludzkich wysitkéw nie udato
si¢ powstaricom utrzymac ciagtej linii frontu. Niemcy przetamali stabe umocnie-
nia Polakéw na Powislu, co —jak stwierdza Jerzy Kirchmayer (1959) — w duzym
stopniu zadecydowato o losach powstania. Nastgpito odciecie Gérnego Czernia-
kowa od innych dzielnic miasta, ktére si¢ bronity.

Sytuacja wciaz si¢ pogarszata, brakowalo ciezkiego sprzetu, kornczyla sie
amunicja, ludno$é cywilna gineta lub glodowata. Oddziat zokierzy gluchych
znajdowat si¢ w centrum tych ciezkich walk. Trudnosci spotegowaly sie po
upadku Starego Miasta i Powisla. Byl to juz wrzesieni i nad Wislg pozostaty jedy-
nie odosobnione stanowiska oporu powstaricéw. Na Zoliborzu nalezat do nich
Marymont przylegly do rzeki. Na Mokotowie walka o Sielce miata nie tylko lo-
kalne znaczenie. ,,Wprawdzie oddzialy powstaricze byly oddalone od Wisty co
najmniej o dwa kilometry, ale wciaz bronily waznej arterii nadbrzeznej — ulicy
Czerniakowskiej, i nie pozwalaly na uderzenie w kierunku Gérnego Czerniako-
wa. Wreszcie tereny Gérnego Czerniakowa w tej sytuacji stawaly si¢ najwazniej-
szym rejonem walki, gdyz lezaty bezposrednio nad Wisla. P6ki mialy potaczenie
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ze Srédmieéciem potudniowym przez Ksiazeca, mogly liczy¢ na ewentualne po-
sitki” (Bartelski, 1981).

Niemcy atakowali ze szczegdlng zajadloscia i furia, wilasowcy po drodze zabi-
jali osoby cywilne, zabierajgc im wszystko, co posiadaly. W ciggu paru dni udato
im sie wyprze¢ powstaricéw prawie ze wszystkich placéwek obronnych na Powi-
$lu, przy skarpie i doj$¢ do Ksiazecej. Utrzymala sie tylko w gmachu YMCA na
ul. Konopnickiej kompania kapitana , Redy” — Zygmunta Miszczaka, wcigz gwal-
townie ostrzeliwana. Tu oddzial Zomierzy gluchych wyréznit sie walecznoscia,
nie ponoszac zadnych strat. To oni do niewoli wzieli dwéch Niemcéw, od ktérych
uzyskano cenne informacje. Wkrétce z Muzeum Narodowego Niemcy uderzyli na
Szpital sw. Lazarza. Po godzinnej walce batalionu ,, wschodnich muzutmanéw”,
wspieranego piecioma dzialami szturmowymi, nieprzyjaciel wdart si¢ na skarpe
od strony ulicy Smolnej. 13 wrzesnia w potudnie, po nalocie nurkowcéw i zdzie-
sigtkowaniu polskich oddzialéw, Niemcy dotarli do Ksiazecej. Polacy bronili sie
jeszcze w domu pod numerem 7, ale nastapilo to, co zawazylo na pézniejszym
upadku Gérnego Czerniakowa — zostat on odciety od Srédmiescia.

Po tych ciezkich walkach i poniesieniu przez powstaricéw duzych strat nasta-
pito przegrupowanie i powstat nowy front, ale teraz niebezpieczeristwo grozito
z dwéch stron, to jest od strony skarpy wislanej i Alej Jerozolimskich. Wkrétce po
polaczeniu si¢ z gléwnym osrodkiem powstania pluton Zotnierzy gtuchych zo-
stal wcielony do III kompanii kapitana ,,Redy”. Po przegrupowaniu gtusi otrzy-
mali rozkaz zdobycia tzw. domu wloskiego, w ktérym miescilo sie¢ wéwczas
kino ,,Napoleon”, zajete jeszcze przez Niemcéw i wlasowcéw. Po zainstalowaniu
si¢ w obszernej, mocno sklepionej piwnicy tego domu, Zolnierze gtusi otrzymali
rozkaz przeniesienia si¢ do podziemnego, oszklonego z géry garazu, a miejsce
opuszczone przez nich zajeto dowddztwo plutonu. W pare godzin pézniej zrzu-
cona z samolotu niemieckiego bomba byta tak potezna, ze przebila dach oraz
klatke schodowa budynku, masakrujac wszystkich tam obecnych. Wydarzenie
to jest dosy¢ dokladnie opisane w literaturze poswieconej Powstaniu Warszaw-
skiemu i wspomnieniach pamietnikarskich.

Oddziat Zomierzy ghuchych, tym razem dobrze uzbrojony, stoczyt nastepnie
ciezka walke o gmach YMCA. Wprawdzie obiekt zostal szybko otoczony, ale ze
wzgledu na duze sily niemieckie nie zdotano go zdoby¢. Walka o ten budynek
byla niestychanie zacigta. Nie styszac wystrzaléw, glusi Zolnierze musieli po-
dwdjnie uwazad, bardziej wyteza¢ wzrok, by nie daé sie zaskoczy¢ Niemcom,
gdyby prébowali zaatakowac ich odcinek. Po tych ciezkich walkach nastapily
dalsze przegrupowania. Wkrétce po objeciu dowddztwa oddzialu przez ener-
gicznego porucznika ,Mundka” (Edwarda Malinowskiego) nastapilo dalsze
przegrupowanie i dla oddzialu wyznaczone zostaly nowe zadania. Dowodzenie
nie bylo latwe, gdyz w plutonie jedynie Kazimierz Wlostowski miat stopnieri
kaprala, wszyscy inni byli strzelcami.

Odnotowad nalezy tez fakt, ze w plutonie Zolnierzy gluchych byly dwie gtu-
chonieme sanitariuszki: Jadwiga Stec i Zofia Purska — tez wychowanki Instytutu.
W czasie walk one zawsze byly na posterunku, dzielnie wywiazywaly sie ze
swoich obowiazkéw. Udzielaly pomocy medycznej Zolnierzom z innych pluto-
néw. Smiato wysuwaly sie na pierwsza linig frontu.
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Zaréwno oddzial gluchych, jak i inne jednostki AK kilkakrotnie atakowaty
gmach YMCA, bowiem jego opanowanie mialo poprzedzi¢ zdobycie budynkéw
sejmowych, w ktérych ufortyfikowaly sie silne oddzialy niemieckie. Wewnatrz
tego budynku bylo duzo dobrze uzbrojonych Niemcéw i ponad 30 wlasowcow.
Pomimo okrazenia i nawolywania po niemiecku przez glosniki, aby Niemcy
poddali sie, walki wciaz trwaty i pochtanialy nowe ofiary. Wreszcie powstaricom
pomogl niemiecki lotnik, ktéry pomytkowo zbombardowat gmach. A stalo sie to
dlatego, Ze Zzolnierze niemieccy zdjeli z dachu sztandar ze swastyka, aby owina¢
nim cialo swego kolegi, ktéry zginat w walce. Lotnik myslal, Ze w gmachu, o kt6-
ry toczyly sie walki, sa Polacy, dlatego zbombardowatl go. Wigkszos¢ Niemcéw
uciekla do gmachu sejmu, kilku poddato sie.

W czasie gdy walki nieco ucichly, glusi Zoierze ustawili duzej mocy gtosnik
i az trzykrotnie ich dowdédca wzywat Niemcéw do poddania sie. Wyznaczano
im dwugodzinne terminy i nawotywano, aby wywiesili bialg flage. Niemcy byli
zdezorientowani. Poczatkowo sklonni byli sie poddad, lecz powstrzymywata ich
od tego obawa przed zlym traktowaniem ze strony powstaricéw. Wkrétce podje-
li walke, a potem salwowali sie ucieczka.

Siedziba gtuchoniemych powstaricéw zawsze byla w Instytucie Gluchonie-
mych i Ociemniatych. Jego wychowankowie bronili tego obiektu. Gmach ocalat,
ale pézniej Niemcy go spalili. Glusi zolierze AK w kolejnych dniach powstania
pelnili funkcje wartownicze, nierzadko strzegli bardzo waznych obiektéw. Po
kapitulacji nie poszli do niewoli. Zaswiadczenie o kalectwie dawato im mozli-
wos¢ legalnego jej unikniecia. Za kapralem Wiostowskim, ktéry przed wojna byt
redaktorem pisma Swiat Ghuchych, a p6zniej faktycznym organizatorem komérki
AK skupiajacej zolnierzy gtuchoniemych, poszto do niewoli zaledwie o§miu po-
wstaricéw. Wraz z zaloga catego odcinka prowadzit ich podporucznik ,,Czéino”.
Poprzedni ich dowddca, ranny podczas bombardowania kina ,, Apollo”, przeby-
wal w powstariczym szpitalu.

Do dzi$ zachowalo si¢ wiele zdje¢ upamietniajacych udzial Zolnierzy ghu-
choniemych w powstariczych walkach, a takze przedstawiajacych ich pobyt
w niemieckiej niewoli na wyspie Sylt na Morzu Battyckim w Niemczech, juz po
upadku powstania. Sa réwniez zdjecia i spisane péZniej wspomnienia z okazji
réznych spotkari i rocznic (Swiat Ghuchych, 1969, nr 5).
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PSYCHOSPOEECZNE ASPEKTY SEKSUALNOSCI
MEODZIEZY Z NIEPEENOSPRAWNOSCIA WZROKU

Zgodnie z modelem ekologicznym wszelka aktywnos¢ seksualna jest efektem groma-
dzenia doswiadczenia w trakcie procesu socjalizacji opartego na podlozu biologicznym.
Analizujac wpltyw niepelnosprawnosci wzroku na funkcjonowanie psychoseksualne dora-
stajacej osoby, nalezy uwzgledni¢ wiec nie tylko aspekt czynnosciowy, ale przede wszyst-
kim spoleczno-kulturowy. Specyficzne warunki wychowania i edukacji w okresie dziecin-
stwa i adolescencji (m.in. realizacja obowigzku szkolnego w osrodku specjalnym, czesto
polaczona z pobytem w internacie, nadopiekuriczos¢ rodzicéw, brak lub niedostosowane
programy edukagcji seksualnej) moga zaburzac¢ nabywanie prawidlowych wzorcéw interak-
¢ji miedzyludzkich i opéZniacé proces identyfikacji wlasnej seksualnosci. Zubozony zakres
doswiadczeri spotecznych moze skutkowaé niskim poziomem mentalizacji potrzeby, a to
z kolei powodowac brak jej aktywizacji, czego wyrazem jest na przyklad mniejsza czesto-
tliwos¢ zachowan autoerotycznych wsréd dojrzewajacych niewidomych chiopcéw
w poréwnaniu z ich pelnosprawnymi réwiesnikami. Ponadto obnizone poczucie wiasnej
wartoéci i interpersonalnej atrakcyjnosci zwiazane z brakiem akceptacji posiadanej dys-
funkgji, sSwiadomos¢ zaleznosci od innych oraz negatywne reakcje otoczenia, opierajace sie
na falszywych przekonaniach na temat seksualnosci oséb niewidomych, réwniez moga
utrudnia¢ budowanie bliskich relacji i nawiazywanie wiezi emocjonalno-seksualnych.

Przeglad badar nad seksualnoscig mlodziezy niewidomej i stabowidzacej nie pozwa-
la na wysuniecie jednoznacznych wnioskéw na temat przebiegu rozwoju tej grupy oséb.
Zgromadzone dane maja na og6t charakter deskryptywny i nie oddaja w pelni specyfiki
funkcjonowania seksualnego catej populacji adolescentéw z niepelnosprawnos$cia wzro-
ku, gdyz podejmowane badania prowadzone byly czesto na niewielkich prébach i nie
uwzglednialy w analizach réznych stopni i rodzajéw uszkodzenia wzroku. Rozbieznosci
w uzyskanych wynikach dotyczacych poszczegdlnych aspektéw rozwoju psychoseksual-
nego moga by¢ takze skutkiem odmiennego instrumentarium zastosowanego przez
badaczy oraz spoleczno-kulturowego charakteru ujmowania seksualnosci, swoistego dla
kraju, w ktérym realizowano badania.

Stowa kluczowe: seksualno$é, rozwdj psychoseksualny, mlodziez, niepelnospraw-
nos¢ wzroku

Seksualnoéé jest pojeciem szerokim, ktére integruje fizyczne, poznawcze
i emocjonalno-spoteczne aspekty osobowosci czlowieka wyrazajace meskosé
lub kobieco$¢. W perspektywie catego zycia jest ona rozwijana na plaszczyZnie
biologicznej, intrapsychicznej, interpersonalnej i kulturowej, wiec jej analizy od-
noszace si¢ do danej osoby lub grupy spotecznej powinny miec¢ charakter ho-
listyczny, uwzglednia¢ wszystkie aspekty psychospotecznego funkcjonowania
oraz ich wzajemne powigzania. Na poziomie ogélnych analiz fenomen ludzkiej
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seksualnosci rozpatrywany jest czesto poprzez model ekologiczny, ktéry traktu-
jac seksualnos¢ jako niezbywalny atrybut kazdej osoby, opisuje ja jako niezréz-
nicowang sile napedowa o zlozonych uwarunkowaniach, wyrazajaca sie w for-
mach przyjetych w systemach, w ktérych dziata jednostka (Nowak, Gaweda,
Janas-Kozik, 2010). Zgodnie z tym ujeciem motywacja seksualna definiowana
jest jako powstajaca na podiozu elementéw wrodzonych i nabytych dyspozycja
do reagowania w okreslony sposéb na dane bodzce. Wséréd licznych elementéw
wrodzonych obejmujacych wlasciwosci biofizjologiczne wymienia si¢ takze stan
i sposéb funkcjonowania receptoréw i zmystéw. Do grupy elementéw nabytych
zalicza si¢ z kolei wszelkie doswiadczenia gromadzone w procesie socjalizacji.
Model ekologiczny umozliwia opis seksualnosci z perspektywy rozwojowej,
gdyz przypisuje jej takie cechy, jak stalosé (cho¢ nie statycznosc) i zmiennosé.
Statos¢ oznacza, ze kazdy czlowiek, niezaleznie od cech specyficznych, takich jak
wiek, rasa, ple¢, stopieni sprawnosci, jest jednostka seksualna, permanentnie pod-
legajaca oddzialywaniom dwdéch wymienionych w modelu komponentéw; nato-
miast zmienno$¢ wyraza si¢ w tym, ze wplyw tych poszczegdélnych czynnikéw
jest odmienny na kazdym etapie rozwoju (Beisert, 2006b). Koncepcja ekologiczna
seksualnosci koresponduje z zatozeniami wspétczesnie rekomendowanych mo-
deli niepelnosprawnosci, dlatego bywa wykorzystywana przez badaczy jako tlo
teoretyczne dzialani empirycznych, ktérych przedmiotem jest seksualno$é oséb
z réznymi rodzajami dysfunkgji (Kijak, 2010).

W biopsychospolecznym ujeciu niepelnosprawnosci doswiadczane trudno-
ci przejawiaja sie na takich trzech poziomach funkcjonowania, jak dysfunkcja
organizmu, ograniczenia aktywnosci indywidualnej i problemy w partycypa-
ji spotecznej, przy czym istotny wplyw na sytuacje osoby na wszystkich tych
plaszczyznach maja czynniki srodowiskowe i kontekstualne (Cepeda, 2012).
Funkcjonowanie osoby z niepelnosprawnoscia powinno by¢ wiec opisywane
i wyjasniane w kontekscie jej srodowisk zycia, gdyz niepelnosprawnos¢ to swo-
ista interakcja miedzy jednostkg a otoczeniem podlegajaca ciaglym zmianom.
W deskrypdji i interpretowaniu aktywnosci psychospolecznej, w tym seksualnej,
0s6b z niepelnosprawnoscia trafne wydaje si¢ podejscie oparte na prawach czto-
wieka, ktére umozliwia w analizie uwzglednienie wszystkich wilasciwosci jed-
nostkowych i srodowiskowych stanowiacych potencjalne bariery w uzyskaniu
poczucia dobrostanu i wysokiej jakosci zycia. W koncepdiji tej, ktdérej centralng ka-
tegoria pojeciowsq sa niezbywalne prawa kazdego czlowieka, nie neguje sie faktu
uszkodzenia i dysfunkgji organizmu jednostki, jednak akcent zostaje potozony
przede wszystkim na dostosowanie srodowiska do indywidualnych mozliwosci
i potrzeb jednostki oraz wyeliminowanie wszelkich barier utrudniajacych udziat
w réznych formach aktywnosci, wypelnianie rél spolecznych, realizacje planéw
edukacyjno-zawodowych itp. Niewatpliwie zaleta jest interdyscyplinarny cha-
rakter tego modelu i ujecie sytuacji rozwojowej osoby w perspektywie catoscio-
wej, w ktérej oprécz niepelnosprawnosci brane sa pod uwage takze inne czyn-
niki narazajace jednostke na dyskryminacje i (lub) ekskluzje spoteczna, np. ple¢,
wiek, status socjoekonomiczny, negatywne postawy otoczenia (Garbat, 2013).

Przyjecie ekologicznego modelu seksualnosci i spotecznej koncepcji niepel-
nosprawnosci odwolujacej sie do praw czlowieka pozwala na przyjrzenie sie
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w szerszym zakresie funkcjonowaniu 0séb z niepelnosprawnoscia w sferze in-
tymnej, z uznaniem znaczacej roli czynnikéw kulturowych i wychowawczych
w rozwoju psychoseksualnym tej grupy. Badacze (m.in. Pilecka, 2004; Kef, Bos,
2006; Ostrowska, 2007; Parchomiuk, 2012; Szymariska, Compel, Lew-Starowicz,
2013) zauwazaja bowiem, ze trudnosci oséb z niepelnosprawnoscia doswiadcza-
ne w obszarze seksualnosci, w tym zwlaszcza w realizacji potrzeb seksualnych,
odgrywaniu rél spolecznych zwigzanych z picia, uzyskaniu statusu atrakcyjnego
i pelnoprawnego partnera, sa przede wszystkim nastepstwem spotecznych po-
staw, falszywych przekonan i uprzedzen, specyficznych warunkéw wychowania
i segregacyjnej éciezki edukacyjnej. Dazenia do budowania spoleczeristwa inklu-
zyjnego powinny wiec podkresla¢ prawa oséb z niepelnosprawnoscia do eduka-
qji, partycypacji, samostanowienia, samorealizacji oraz zachowania prywatnosci
i autonomii w kazdej sferze zycia, w tym takze w odniesieniu do seksualnosci.

Celem artykulu jest przedstawienie aktualnego stanu badar nad psycho-
spotecznymi aspektami seksualnosci mlodziezy niewidomej i stabowidzacej, ze
szczegllnym zwrdceniem uwagi na czynniki, ktére moga zaburzad trajektorie
rozwoju seksualnego tej grupy.

Seksualno$¢ a niepelnosprawnosé wzroku

Seksualno$é oséb z niepelnosprawnoscia wzroku to problematyka, ktérg sto-
sunkowo rzadko poddaje si¢ analizom badawczym, co najprawdopodobniej spo-
wodowane jest faktem, ze uszkodzenie wzroku nie zaburza fizjologicznego prze-
biegu czynnosci seksualnych (Radomski, 2010; Szymariska, Compel, Lew-Staro-
wicz, 2013). W literaturze przedmiotu wskazuje si¢ jednak na czynniki bezposred-
nio i posrednio zwigzane z niepelnosprawnoscia wzroku, ktére moga wywierac
negatywny wplyw na rozwdj seksualny osoby. Wsréd bezposrednich nastepstw
uszkodzenia wzroku, istotnych dla tej sfery rozwojowej, wymienia sie m.in.: brak
kontaktu wzrokowego, niemoznos¢ lub trudnosci z odbiorem bodZcéw wizual-
nych zwigzanych z wygladem i zachowaniem, problemy w prawidlowej interpre-
tacji zachowania innych oséb, ograniczone mozliwosci nasladowania przyjetych
wzorcow dziatania w danej kategorii sytuacji oraz trudnosci w orientacji prze-
strzennej i samodzielnym, bezpiecznym poruszaniu si¢ (Kef, Bos, 2006). Deficyty
percepcji wzrokowej powodujg utrudnienia komunikacyjne w fazie flirtu i w trak-
cie stymulacji psychoseksualnej w zwigzku partnerskim, moga one jednak zostac
zminimalizowane poprzez wypracowanie mechanizméw zastepczej komunikagji
seksualnej oraz kompensacje sensoryczng, zwlaszcza dotykowa (Radomski, 2010).
Poza konieczng reorganizacja percepcji bodZcéw seksualnych szczegdlnie istotna
staje sie takze wlasciwie prowadzona edukacja seksualna, w pelni uwzgledniajaca
ograniczenia odbioru informacji ptynacych ze zmystu wzroku'.

Niepelnosprawnosé¢ wzroku moze takze oddzialywaé na rozwdj seksualny
dziecka poprzez posrednictwo specyficznych sytuacji spolecznych: swoisty cha-

1 Przeglad badan naukowych nad edukacja seksualng dzieci i mlodziezy z niepelnosprawnoscia wzroku zostat
dokonany przez autorke niniejszego tekstu w: Czerwinska (w druku).
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rakter procesu wychowania zwigzany z adaptacja rodzicéw do faktu posiadania
dziecka z trwala, powazna dysfunkcja; ksztalcenie w placéwce specjalnej; zmniej-
szenie mozliwosci korzystania ze stymulacji spotecznej, w tym udzialu w wielu
formach spedzania wolnego czasu typowych dla pelnosprawnych réwiesnikéw.
Ograniczenia mozliwosci pelnego funkcjonowania spolecznego moga wplywac
negatywnie zaréwno na proces mentalizacji, jak i konkretyzacji potrzeby sek-
sualnej. Nadopiekuniczos¢ rodzicéw, wynikajaca czesto z leku i checi ochrony
dziecka niewidomego przed doznaniem urazu, utrudnia aktywna eksploracje
i poznawanie otoczenia, w tym swobodne kontakty z réwiesnikami, zas w okre-
sie dorastania moze znaczaco zaklécac¢ rozwdj seksualny (King, Hauser, Isqu-
ith, 2006). Wedlug badan holenderskich miodziez z dysfunkcjq wzroku czesciej
niz pelnosprawni adolescenci podejmuje aktywnosci samotnie i spedza znaczng
iloé¢ czasu w srodowisku rodzinnym, zwlaszcza w towarzystwie rodzicéw, co
nie sprzyja nawigzywaniu relacji uczuciowych. Rodzice wprawdzie zapewniali
badanym niepelnosprawnym wzrokowo nastolatkom niezbedna pule wiadomo-
$ci z zakresu edukacji seksualnej, ale w sposéb niewystarczajacy mobilizowali
ich do uczestnictwa w aktywnosciach z réwiesnikami poza domem, jak réwniez
nie wyposazali w kompetencje spoleczne niezbedne w trakcie spotkarn towarzy-
skich (Kef, Bos, 2006). Badania przeprowadzone wsréd niemieckiej miodziezy
z tym rodzajem dysfunkcji wykazaly, ze przejawia ona takie same pragnienia
przynaleznosci do grupy jak mlodziez pelnosprawna, jednak jest mniej aktywna
w nawigzywaniu kontaktéw uczuciowych (Pfeiffer, Pinquart, 2011). Nalezy pa-
mietad, ze w momencie wkraczania niewidomego nastolatka w faze wczesnej do-
rostosci niewielki zakres zdobytych doswiadczen erotycznych zwigzany z ogra-
niczeniami w dotychczasowym funkcjonowaniu spotecznym moze prowadzié
do niedojrzalosci w relacjach seksualnych (Wild i in., 2014).

Istotng kwestig w checi i gotowosci do nawiazywania zwiazkéw preintymnych
w fazie adolescengji jest ponadto samoocena i poczucie atrakcyjnosci interperso-
nalnej, w tym seksualnej, wilasnej osoby, ktére u mlodziezy z niepelnosprawno-
$cig wzroku moga by¢ obnizone. Przekonanie o oddaleniu od spolecznego wzor-
ca atrakcyjnosci, a w konsekwencji negatywny obraz siebie i niska samoocena to
czynniki sprzyjajace psychoseksualnemu dystansowi osoby z niepelnosprawno-
$cig wzroku wobec potencjalnego partnera oraz unikaniu wchodzenia w blizsze
relacje. Doswiadczanie negatywnych postaw grupy réwiesniczej, w tym izolagji
emocjonalno-spotecznej i odrzucenia seksualnego, moze z kolei znaczaco obnizac
samoocene i prowadzi¢ do autottumienia potrzeby seksualnej. Istniejg znaczne
rozbieznosci w wynikach badan poziomu samooceny niewidomych i stabowidza-
cych adolescentéw, ktére nie pozwalajg na przyjecie jednoznacznych konkluzji
dotyczacych calej tej populacji, jednak znaczna czes¢ analiz wskazuje na ujemny
wplyw uszkodzenia wzroku na obraz swojego ,ja” (Datta, 2014).

Firiskie badania kwestionariuszowe psychospolecznego funkcjonowania
mlodziezy z dysfunkcjg wzroku, zrealizowane w grupie 54 oséb (40 chlopcéw
i 14 dziewczat) uczeszczajacych do szkét ogdlnodostepnych, wykazaly, ze ba-
dani nie réznili sie od petnosprawnych réwiesnikéw pod wzgledem czestosci
wystepowania depresji, objawéw napiecia emocjonalnego czy relacji z rodzicami
i rodzeristwem. Stwierdzono jednak, Ze uczniowie z niepelnosprawnosciq wzro-
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ku rzadziej mieli wielu przyjaciét i rzadziej chodzili na randki z innymi mtodymi
ludZmi. Czesciej takze odczuwali samotnos¢ oraz mieli trudnosci w nawigzywa-
nia blizszych relacji, co mogto negatywnie wplywac na ich spoteczna autokon-
cepcje. Istotng zmienng okazala sie pte¢ badanych. Dziewczeta z niepelnospraw-
nosciag wzroku mialy gorsza samoocene, osiggniecia szkolne oraz umiejetnosci
spoteczne niz pelnosprawne uczennice z grupy kontrolnej (Huurre, Aro, 1998).
Wyniki te czesciowo koresponduja z danymi uzyskanymi w badaniach nad ist-
nieniem réznic miedzyplciowych w poziomie samooceny 23 nastolatkéw w wie-
ku od 12 do 17 lat (8 chlopcéw i 15 dziewczat) z wrodzong stabowzrocznoscia,
ktérzy uczeszczali do drugiej klasy szkoly sredniej lub na kurs przygotowujacy
na studia. Dziewczeta uzyskaty nizsze wyniki na skali autokoncepcji spotecznej,
postawy wobec rodziny oraz postawy moralnej niz badani pici meskiej, ale osia-
gnely wyzsze wyniki na skali autokoncepcji fizycznej (Lopez-Justicia, del Car-
men Pichardo, 2001). Negatywny wplyw uszkodzenia wzroku na autokoncepcje
w okresie adolescencji odnotowano takze w badaniach 160 indyjskich nastolat-
kéw w wieku od 15 do 18 lat, wsréd ktérych 100 byto widzacych, a 60 niewido-
mych. Pelnosprawna wzrokowo miodziez uzyskala wyzsze wyniki niz niewi-
doma w trzech z szesciu wymiaréw autokoncepdji (,wyglad i cechy fizyczne”,
,popularnos¢” oraz ,szczescie i zadowolenie”), co oznacza, Ze jej ogélny wynik
w zakresie autokoncepcji takze byl wyzszy (Halder, Datta, 2011). Niezadowo-
lenie z wygladu fizycznego, majace bezposredni wplyw na poziom dobrosta-
nu psychicznego, zarejestrowano réwniez w badaniach zrealizowanych wsréd
177 niemieckich nastolatkéw z niepelnosprawnoscia wzroku poréwnywanych
z grupq kontrolng obejmujaca 531 widzacych rowiesnikéw. Badani z dysfunkcja
wzroku byli przewaznie mniej zadowoleni ze swojego ciata niz nastolatkowie
widzacy, ale réznica ta wynikata gléwnie z opinii dziewczat. Ponadto badani
z niepelnosprawnoscia wzroku, a zwlaszcza dziewczeta w tej grupie, w duzym
stopniu lgczyli obraz wlasnego ciala z doswiadczaniem przemocy i stanem sa-
mopoczucia psychicznego (Pinquart, Pfeiffer, 2012).

Reasumujac, dotychczasowe analizy wskazuja, Ze uwarunkowania psychicz-
ne rozwoju seksualnego niepelnosprawnych wzrokowo adolescentéw majq zto-
zony charakter i oddzialujg na wszystkie sfery funkcjonowania psychospotecz-
nego. Zadowolenie tej grupy zalezne jest w duzej mierze od dobrego samopo-
czucia fizycznego, silnych wiezi z przyjaciétmi (Rosenblum, 2000) oraz aktywiza-
cji ze strony oséb dorostych do wykazywania sie samodzielnoscia (Kef, Dekovié,
2004). Dobroczynny wplyw na samoocene adolescentéw niewidomych i stabo-
widzacych ma réwniez pozytywne postrzeganie niepelnosprawnosci przez ré-
wieénikéw oraz dzialania integracyjne.

Czynnikiem ryzyka wystapienia pewnych nieprawidlowosci w rozwoju sek-
sualnym dziecka niewidomego jest takze edukacja w specjalnym osrodku szkol-
no-wychowawczym dla uczniéw z tym rodzajem dysfunkgji, co czesto taczy sie
z koniecznoscig pobytu w internacie. Trudnosci w przystosowaniu sie do takiej
sytuacji doswiadczane przez dzieci, ktére rozwojowo nie sq gotowe do sepa-
racgji z gléwnymi opiekunami, moga wtérnie skutkowac¢ takimi zaburzeniami
w obszarze seksualnosci, jak: brak poczucia bezpieczeristwa w relacji z bliskimi
osobami, trudnosci w regulacji stanéw emocjonalnych i pojawiajace si¢ w ich
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nastepstwie zastepcze formy zachowar seksualnych (masturbacja instrumental-
na ukierunkowana na redukcje napiecia lekowego, zachowania prowokacyjne
majace na celu pozyskanie aprobaty grupy réwiesniczej lub uwagi ze strony do-
rostych) (Zielona-Jenek, Chodecka, 2010). W analizie problematyki seksualnosci
dzieci i mlodziezy z niepelnosprawnoscia wzroku nie mozna pomina¢ kwestii
konsekwencji emocjonalno-spotecznych pobytu w internacie, gdyz, jak wska-
zujq krajowe dane statystyczne, mimo stalej tendencji wzrostu liczby uczniéw
stabowidzacych w placéwkach integracyjnych i ogélnodostepnych wiekszos¢
uczniéw niewidomych wcigz realizuje obowiazek szkolny w osrodkach specjal-
nych. W krajowej literaturze przedmiotu brak jest informacji na temat tych pro-
bleméw, w tym danych o przyjetych w internatach strategiach radzenia sobie
z tego rodzaju specyficznymi trudnosciami wychowankéw. Mata eksploracja
przez badaczy tego obszaru moze by¢ uznana za pewnego rodzaju zaniedbanie,
zwlaszcza Ze pojedyncze doniesienia z praktyki w formie studium indywidual-
nych przypadkéw (Szymariska, Compel, Lew-Starowicz, 2013) wskazuja na brak
edukagji seksualnej w osrodkach specjalnych.

Aktywnos¢ seksualna adolescentéw z niepelnosprawnoscia wzroku —
przeglad badan

Adolescencja to faza w rozwoju, w ktdrej dochodzi do dynamicznych, radykal-
nych zmian na plaszczyZnie biologicznej i emocjonalno-spolecznej, przygotowuja-
cych osobe do podjecia zadan typowych dla okresu dorostosci. Oprécz nastepstw
dojrzewania bioseksualnego swoiste dla tego etapu sg intensywne przemiany w ob-
szarze relacji spotecznych, zwlaszcza znaczacy wzrost roli grupy réwiesniczej, ktéra
dostarcza nastolatkowi wzorcéw postepowania oraz stwarza warunki do ekspery-
mentowania, ksztattowania osobistych ocen, przekonar i postaw. Kontakty z réwie-
$nikami i funkcjonowanie w grupie zwigzane z poszukiwaniem wlasnych doswiad-
czen uznawane sa za niezbedne elementy prawidlowego rozwoju seksualnego, gdyz
nauka zachowan seksualnych, poszukiwanie i wybér partnera odbywaja sie wsréd
réwiesnikéw, nie zas w srodowisku rodzinnym (Beisert, 2006a).

W tej fazie zycia dochodzi do wzrostu natezenia potrzeby seksualnej w wyni-
ku wzmozonej sekrecji hormonalnej; nastepuje proces konkretyzacji tej potrzeby,
w ktérym osoby podejmujg aktywnos¢ seksualng, rozpoczynajac od form mniej
dojrzatych, by przej$¢ do coraz bardziej wyrafinowanych postaci kontaktéw ero-
tycznych (Radomski, 2010). Ocena przebiegu tego procesu w grupie adolescentéw
z niepemosprawnoscig wzroku jest utrudniona z powodu niewielkiej liczby badan
naukowych poswieconych omawianemu zagadnieniu. Na podstawie nielicznych
eksploracji dotyczacych dorostych oséb niewidomych niektérzy badacze twierdza,
ze rozwdj seksualny oséb z niepelnosprawnoscia wzroku moze w pewnym zakre-
sie przebiegac w sposéb odbiegajacy od typowego, np. obejmowac inne preferen-
cje form aktywnosci seksualnej (Zielona-Jenek, Chodecka, 2010).

Interesujacych danych w tym obszarze dostarczyly badania, w ktérych wzielo
udziat 140 uczniéw z niesprawnoscia fizyczna, dysfunkcja wzroku lub stuchu ze
szkét specjalnych w wieku od 14 do 17 lat. Wyniki przeprowadzonej w tej grupie
ankiety poréwnano z odpowiedziami 306 nastolatkéw pelnosprawnych. Respon-
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denci wypelniali samodzielnie niestandaryzowany kwestionariusz organizacji
Federal Centre for Health Education. Badanie miato na celu ustalenie, czy adole-
scenci z niepelnosprawnoscia sa mniej aktywni seksualnie niz ich pelnosprawni
réwiesnicy. Okazalo sie, ze 28% o0séb z pierwszej grupy odbylo stosunek picio-
wy. Wéréd nich przewazaty osoby plci meskiej i nastolatkowie z wadami stuchu.
39% pelnosprawnych respondentéw odbylo stosunek seksualny, przewazaty w tej
grupie dziewczeta. Co ciekawe, mimo mniejszej aktywnosci seksualnej niepeino-
sprawni respondenci do$wiadczyli kontaktéw seksualnych wczesniej niz ich ré-
wiesdnicy z grupy kontrolnej. 36% wszystkich badanych nastolatkéw bylo w sta-
tych zwiazkach, jednak osoby z niepelnosprawnoscia rzadziej doswiadczaty sto-
sunkéw plciowych. Do czynnikéw prognozujacych stosunek piciowy zaliczaly sie:
wyzszy wiek, brak niepelnosprawnosci oraz staty zwiazek. Gotowos¢ do rozmo-
wy o seksualnosci odgrywala natomiast niewielka role (Wienholz i in., 2016). Od-
niesienie tych danych do innych badar obejmujacych jedynie mtodych dorostych
z niepelnosprawnoscia wzroku wykazuje pewne rozbieznosci. Wprawdzie badani
z dysfunkcjg wzroku podejmowali czynnosci seksualne niemal réwnie czesto jak
ich pelnosprawni réwiesnicy i wspélzyli regularnie, to jednak inicjacja seksualna
nastepowala u nich o dwa-trzy lata p6zniej, tj. czeciej rozpoczynali aktywnosé
seksualng dopiero w fazie wczesnej dorostosci (Kelly, Kapperman, 2012).
Pézniejsza inicjacja oraz mniejszy zakres doswiadczen seksualnych zostaty
réwniez stwierdzone w badaniach holenderskich poswieconych analizie wiedzy
seksualnej, zachowan seksualnych i psychologicznego przystosowania niewido-
mych nastolatkéw. Wyniki badania ankietowego przeprowadzonego w grupie
36 niewidomych adolescentéw (16 chlopcéw i 20 dziewczat) nie wykazaly zad-
nych probleméw w zakresie wiedzy seksualnej lub przystosowania psychologicz-
nego. Ujawniono natomiast pewne trudnosci w obszarze aktywnosci seksualnej.
Prawie wszyscy (94,4%) respondenci stwierdzili, Ze byli zakochani. Wigkszos¢
z nich (75%) chodzila tez na randki. Z calej grupy 86,1% mialo romantyczne relacje
z mniej niz dwoma partnerami, a 13,9% mialo wiecej partneréw. 57,7% calej grupy
miato mniej niz 16,5 roku, gdy uczestniczylo w pierwszej randce, a 42,3% bylo juz
wéweczas starszych. 12 uczestnikéw odméwito podania informacji na temat tego,
czy odbyli stosunek seksualny. W odniesieniu do badanych zmiennych w zakre-
sie zachowarn seksualnych odkryto jedna znaczaca réznice miedzy podgrupami:
chtopcy odbywali stosunek seksualny wczesniej niz dziewczeta. Zadnej istotnej
tendencji nie stwierdzono natomiast w odniesieniu do sytuacji mieszkaniowej lub
wieku respondentéw, w jakim przezyli pierwsza randke. Ponadto analiza podgru-
powa wykazata, iz niewidomi chlopcy mieli wyzsze poczucie wlasnej wartosci,
jesli odbyli juz stosunek plciowy. Jesli postrzegali swoja rodzineg jako nadopiekun-
cza, ich doswiadczenia seksualne byty rzadsze. Zauwazono, Ze jesli chtopcy mieli
do czynienia ze sprzeciwem rodziny, to wspoéizyli czesciej. Wyniki te nie dotyczy-
ly dziewczat z tej préby. Badania ujawnity nie tylko, ze pelnosprawna miodziez
weczesniej niz niepelnosprawna wzrokowo zaczyna chodzi¢ na randki i rozpoczy-
na wspoizycie seksualne, ale takze czesciej rozmawia na ten temat w grupie r6-
wiesniczej. Stwierdzono, ze wiadomo$ci na temat niewidzenia i jego konsekwencji
byly stosunkowo niewielkie zaréwno u badanych z niepelnosprawnoscig wzroku,
jak i wsréd miodziezy pelnosprawnej. W opinii autorek badan poprawa relacji
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miedzy widzacymi i niewidomymi adolescentami, skutkujaca bardziej swobodna
atmosfera sprzyjajaca rozmowom na trudne i intymne tematy, jest mozliwa tylko
wéweczas, gdy zostang podjete dziatania ukierunkowane na podniesienie wiedzy
o odmiennosci funkcjonowania w sytuacji braku wzroku. Istotne sa takze systema-
tyczne oddzialywania terapeutyczne wspierajace mlodziez niewidoma w procesie
akceptacji ograniczeri wynikajacych z posiadanej dysfunkcji (Kef, Bos, 2006).

Spostrzeganie wiasnej niepelnosprawnosci w kontekscie zmian zachodzacych
w okresie dorastania bylo przedmiotem badan zrealizowanych w strategii jako-
Sciowej w osrodku Pedagogical Support Center. Osoby uczestniczace w badaniach
to pie¢ dziewczat w wieku 12-17 lat, jedna stabowidzaca, pozostale niewidome.
Pytania w wywiadach poglebionych dotyczyly wiedzy na temat przyczyn ich pro-
bleméw ze wzrokiem, a takze funkcjonowania rodziny, doswiadczeri emocjonal-
no-seksualnych, rozumienia zagadnieri zwigzanych z seksualnoscia, w tym doty-
czacych metod antykoncepgji oraz choréb przenoszonych droga piciows. Analiza
zgromadzonego materialu dowiodta, Ze dziewczeta z niepelnosprawnoscig wzro-
ku przejawiajg cechy rozwoju seksualnego typowe dla swojej grupy wiekowej,
jednak zaobserwowano takze pewne réznice. Badane przejawialy zainteresowanie
seksem, ich ciekawos¢ byla znaczna — deklarowaly che¢ poznania swojego ciata
i zdobycia wiedzy o jego funkcjonowaniu. Mlode dziewczyny z niepelnospraw-
noscia wzroku wyrazaly pragnienie odkrycia wilasnej seksualnoéci i znalezienia
odpowiednich sposobéw, by wyrazi¢ poped plciowy i doswiadczy¢ blizszych re-
lagji. Jednak niemoznos¢ widzenia stanowila przeszkode, ktéra zakidcata poczucie
integralnosci fizycznej, wyobrazenie o ciele osoby atrakcyjnej seksualnie, a takze
wplywata na zdolnoé¢ wyboru partnera. Wiedza badanych na temat metod anty-
koncepcji i choréb wenerycznych byla powierzchowna i niewystarczajaca. Tylko
jedna z nastolatek wspomniata, iz rodzice udzielali jej rad na temat Zycia emo-
cjonalno-seksualnego, przy czym byly to niejasne ostrzezenia przed mozliwym
ryzykiem zwiazanym z aktywnoscig seksualna. Kwestie seksualnosci najczesciej
pomijano w rozmowach z nastolatkami. Ze wzgledu na fakt, ze brakowato dia-
logu miedzy dziewczetami a ich rodzicami, badane, chcac zaspokoi¢ swojg cieka-
wosc i wyjasni¢ watpliwosci, zwracaly sie do przyjaciét. Co ciekawe, dziewczeta
wymienialy telewizje jako jedno ze Zrédel wiedzy o seksualnosci. Mimo ze z po-
wodu ograniczeri sensorycznych nie mogly bezposrednio korzysta¢ z przekazu
wizualnego, staraly si¢ przyswoi¢ prezentowane informacje i zrozumie¢ gtéwne
przestanie programu. Interesujaca okazala sie takze percepcja réznych aspektéw
zycia rodzinnego i odgrywania rél spolecznych zwigzanych z plcig, ktéra u ba-
danych odbiegala nieco od tradycyjnego modelu. W opinii badanych nastolatek
0 zajmowaniu pozycji glowy rodziny nie decydowat na przyklad jedynie czynnik
bycia gléwnym zywicielem, lecz réwnie wazna okazata si¢ zdolnos¢ stuzenia radg
innym czionkom rodziny, udzielania wsparcia lub wyznaczania zadan i zarzadza-
nia ich realizacjq (Bezerra, Pagliuca, 2010).

Podsumowanie

W populacji 0séb z niepelnosprawnoécia odnotowuje sie najwiekszy odse-
tek zwiazkéw partnerskich wéréd oséb z dysfunkcjami sensorycznymi. Zwiazki
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te funkcjonujg w sposéb podobny do zwigzkéw oséb pelnosprawnych, a jakosé
zycia psychoseksualnego jest w tej grupie wysoka (Radomski, 2010). Uzyskanie
w dorostosci takiego poziomu dobrostanu seksualnego wymaga jednak odpo-
wiednich dzialart wspierajacych w okresie dziecifistwa i dorastania, ktére zmini-
malizuja negatywny wplyw wrodzonego uszkodzenia zmystu na czynnosciowy,
psychiczny i spoleczny obszar funkcjonowania w tej sferze i tym samym pozwo-
la uniknaé¢ ewentualnych nieprawidlowosci lub zaburzen w przebiegu Sciezki
rozwoju seksualnego.

W przypadku niepelnosprawnosci wzroku kluczowymi kwestiami sa: wia-
$ciwie prowadzona edukacja seksualna, aktywizowanie adolescentéw do na-
wigzywania blizszych relacji z réwiesnikami i aktywnego dzialania poza srodo-
wiskiem domowym, dzialania proinkluzyjne zapobiegajace uprzedzeniom lub
przelamujace negatywne postawy wobec oséb niewidomych i stabowidzacych
jako potencjalnych partneréw. Ze wzgledu na silne sprzezenie zwrotne miedzy
aspektem spolecznym i psychicznym zycia seksualnego oséb z niepelnospraw-
nosciag wzroku réwnie istotne jest wspieranie adolescentéw w budowaniu po-
zytywnego obrazu wilasnej osoby, akceptacji swojej cielesnosci, ksztattowaniu
poczucia atrakcyjnosci interpersonalnej przy jednoczesnym wgladzie w odmien-
nos¢ funkcjonowania, wynikajaca z posiadania okreslonego rodzaju dysfunkgji.

Dotychczasowe badania poswigcone zagadnieniom seksualnosci miodziezy
niewidomej i stabowidzacej sa nieliczne i ze wzgledu na charakter badanych
prob nie uprawniaja do wysuwania jednoznacznych konkluzji odnoszacych sie
do calej omawianej populacji. Zwraca uwage prawie catkowity brak badari krajo-
wych w tym obszarze tematycznym. Pozyskane dotad dane stanowié¢ moga pod-
stawe do projektowania szerszych analiz badawczych, uwzgledniajacych wyso-
kie zréznicowanie wewnetrzne populacji oséb z dysfunkcjg wzroku wynikajace
m.in. z odmiennego stopnia uszkodzenia wzroku i jego funkcjonalnych konse-
kwencji. Znaczng wartos¢ poznawcza i aplikacyjng miatyby badania diagnozu-
jace w poszczegdlnych typach placowek (specjalnych, integracyjnych, ogélnodo-
stepnych) aktualny stan prowadzenia edukacji seksualnej wéréd uczniéw niewi-
domych i stabowidzacych, zwlaszcza w zakresie oceny poprawnosci dostosowy-
wania metod i $srodkéw dydaktycznych do specjalnych potrzeb edukacyjnych
tej grupy. Niewatpliwie istnieje takze koniecznos¢ prowadzenia badari dazacych
do poznania, opisu i analizy aktywnosci seksualnej adolescentéw niewidomych
i stabowidzacych w kontekscie mentalizacji i konkretyzacji potrzeby seksualnej
oraz roli wpltywéw srodowiskowych (rodziny, szkoly, grupy réwiesniczej) na
normatywny przebieg rozwoju w tej sferze. Interesujacego materiatu, o duzym
znaczeniu dla projektowania procesu wychowania, dostarczy¢ mogtyby réwniez
badania wyjasniajagce odmiennosé rozwoju psychoseksualnego oséb z niepeino-
sprawnosciq wzroku w okresie dorastania ze wzgledu na plec i charakter dys-
funkgji (wrodzona vs. nabyta), w odniesieniu do obowigzujacych w danym kregu
spoteczno-kulturowym wzorcéw kobiecosci — meskosci, piekna i atrakcyjnosci.
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PSYCHOSOCIAL ASPECTS OF SEXUALITY IN ADOLESCENTS WITH
VISUAL IMPAIRMENTS

Abstract

According to the ecological model, all sexual activity results from experiences gathered
during the biologically based process of socialization. Therefore, analysis of the impact
that visual impairment has on the psychosexual functioning of adolescents should con-
sider not only the functional aspect but mainly the sociocultural aspect. Specific upbring-
ing and education conditions in childhood and adolescence (e.g.: compulsory schooling
in a special center - often in a live-in environment, parental overprotectiveness, lack of or
unadapted sexual education curricula, etc.) may hinder learning of typical interpersonal
interaction patterns and delay one’s sexual identification process. The limited range of so-
cial experiences may result in a low mentalization of the need, and, in consequence, a lack
of its stimulation, which manifests itself, for instance, in a lower frequency of autoerotic
behaviors among blind adolescent boys as compared to their nondisabled peers. More-
over, a lowered self-esteem and sense of interpersonal attractiveness relating to the lack of
acceptance of one’s disability, awareness of being dependent on others, and negative reac-
tions of people around which are based on false beliefs about blind people’s sexuality can
also make it difficult to build close relationships and form emotional and sexual bonds.

A review of studies on the sexuality of blind and visually impaired adolescents does
not allow unambiguous conclusions to be drawn about the course of this group’s devel-
opment. The data collected are generally descriptive in nature and do not fully reflect
the specificity of sexual functioning in the whole population of adolescents with visual
impairments as, frequently, the studies were conducted with small samples and did not
take into account different types and severity of visual impairment. Also, discrepancies
in the findings relating to individual aspects of psychosexual development may be due
to differences in instruments used by researchers as well as to the sociocultural nature of
the approach to sexuality that is specific to the country where the study was carried out.

Keywords: sexuality, psychosexual development, adolescents, visual impairments
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JAK SZYBKO MOWIA DZIECI NIEPEENOSPRAWNE
INTELEKTUALNIE

W artykule ustosunkowano sie do zjawiska szybkosci méwienia oséb niepelnospraw-
nych intelektualnie, za kategorie badawcza przyjmujac tempo wypowiedzi. Przedstawiono
wyniki badan tempa wypowiedzi uczniéw szkoly specjalnej dotknietych niepenospraw-
noécig intelektualng w stopniu umiarkowanym i lekkim odniesionych do wynikéw grupy
kontrolnej — réwiesnikéw niedotknietych zadnymi zaburzeniami rozwojowymi.

Analizy wypowiedzi uczniéw objely wybrane ilosciowe i jakosciowe aspekty mowy.
Wsréd analizowanych parametréw znalazly sie: liczba glosek uzytych w trzydziestosekun-
dowym fragmencie wypowiedzi, liczba pauz, a takze procentowy udzial pauz w wypowie-
dzi. Celem weryfikacji hipotez badawczych uzyskany materiat jezykowy poddano anali-
zom statystycznym, wykorzystujac test t-Studenta, nieparametryczny test U Manna-
-Whitneya oraz test Shapiro-Wilka.

Stowa kluczowe: szybkosé méwienia, tempo wypowiedzi, niepelnosprawnos¢ intelektual-
na w stopniu umiarkowanym, niepelnosprawnos¢ intelektualna w stopniu lekkim, oligofazja

Wprowadzenie

charakterystyce oligofazji (mowy oséb niepelnosprawnych intelektualnie)

wymienia si¢ najczesciej takie specyficzne dla zaburzen tresci i formy je-
zykowej zjawiska, jak: wolniejsze tempo rozwoju stownictwa biernego i czynnego,
trudnosci w tworzeniu wypowiedzi dwu- i wigcej wyrazowych, tu: zaburzenia kom-
petengji skladniowej, uzywanie nieprawidlowych form gramatycznych, tu: utrzy-
mujace sie problemy fleksyjne, trudnosci w tworzeniu spdjnych dtuzszych tekstéw,
tu: obnizenie sprawnosci narracyjnej (Jeczen, 2015, s. 268; Kaczorowska-Bray, 2017).
Jednoczesnie w literaturze oligofrenologopedycznej spotyka sie dosc czesto stwier-
dzenia — zwykle arbitralne i jednoznaczne — zwolnionego tempa wypowiedzi oséb
dotknietych niepelnosprawnoscia intelektualna. Jesli nie padajq one wprost, sa im-
plikowane przez negatywne zjawiska jezykowe wplywajace posrednio na szybkosc,
z jaka przedstawiciele tej niejednorodnej grupy tworza wypowiedzi. Przykladowo,
Jacek Bleszyniski (2013, s.47) wymienia takie zjawiska, jak spowolnienie tempa mowy,
narastajace zaburzenia plynnosci wypowiadania si¢; Katarzyna Kaczorowska-Bray
(2012, s. 55-56) — obnizenie aktywnosci werbalnej, trudnosci w przypominaniu sobie
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wlasciwego stowa, trudnosci w aktualizacji nazw powodujace czeste przerwy na
poszukiwanie wyrazéw; Urszula Jeczen (2015, s. 268) — szeroko rozumiane zabu-
rzenia artykulacji, a Tadeusz Gatkowski (1979, s. 192) i Zbigniew Tarkowski (2003,
s. 209) — jakanie sie. Bez watpienia wyréznione zjawiska mogg zasadniczo wply-
wac na tempo wypowiedzi 0séb niepelnosprawnych intelektualnie, ktére — oprécz
innych zaburzeri prozodycznych — uznajemy za Stanistawem Grabiasem (2012) za
wyznacznik niesprawnosci formacyjnej tej grupy uzytkownikéw jezyka. By zastane
sady i hipotezy zweryfikowac, wykonano badania okre$lonych parametréw mowy
0s6b dotknietych niepelnosprawnoscia intelektualna, ktére — dzigki zastosowaniu
analizy iloSciowej i statystycznej — w sposéb jednoznaczny maja odpowiedzie¢ na
pytanie, jak szybko méwia te osoby.

Szybkos$¢ méwienia a tempo wypowiedzi

By wyrokowac o szybkosci méwienia, nalezy poddac analizie tempo wypowie-
dzi badanych, ktére wiaze sie ze zjawiskiem ptynnosci méwienia, definiowanej za
Tomaszem WozZniakiem (2012, s. 550) w kategoriach bezproblemowego budowania
ciagu fonicznego, zrozumiatego dla odbiorcy: ,Ptynnos¢ polega na ciagtosci reali-
zacji nastepujacych po sobie dZwigkéw mowy, ktére wystepuja w obrebie regular-
nie powtarzajacych sie grup rytmicznych (fraz), trwajacych okoto 2-3 sekund, nie-
malze identycznie uporzadkowanych pod wzgledem prozodycznym. Fraza moze
byé wypelniona r6zna liczba glosek (sylab) w zaleznosci od tempa méwienia, przy
czym Srednie tempo méwienia wynosi w mowie potocznej 10-12 glosek (4-5 sy-
lab) na sekunde. Pomiedzy frazami wystepuje krétka pauza, ktdrej czas trwania
nie jest Scisle okreslony. W przypadku nieprzerwanej wypowiedzi powinna by¢
jednak krétsza niz 2 sekundy, nie ma bowiem wtedy wartosci znaczacej” (tamze).
W zwiazku z tym, podczas wskazywania tempa méwienia, do analiz wykorzysty-
wane sg owe regularnie powtarzajace si¢ grupy rytmiczne (frazy), trwajace okoto
2-3 sekund (tamze; por. takze Cholewiak, 2016).

W realnej wypowiedzi, poza frazami, sa jeszcze pauzy, czyli przerwy w cia-
gu fonicznym. Przerwy — nieistotne podczas wyznaczania tempa méwienia — s
kluczowe w analizach tempa wypowiedzi, ktére obejmuje zaréwno jednostki
znajdujace si¢ we frazach (gloski lub sylaby), jak réwniez pauzy, a obliczane jest
w dluzszych niz fraza wypowiedzeniowa fragmentach wypowiedzi. Pauzy stano-
wig znaczaca ich czesé, a ponadto wplywajq na ich ksztalt, odbiér czy rozumie-
nie (Cholewiak, 2016; Michalik, Cholewiak, 2017). Tak ujete tempo wypowiedzi
jest waznym parametrem w procesie komunikacji. W trakcie méwienia jest ono
modulowane. Strategia ta zapobiega efektowi monotonii wypowiedzi, wplywa na
poziom skupienia uwagi stuchacza, gdyz zamierzone zwolnienie tempa pomaga
w podkresleniu najwazniejszego punktu wypowiedzi, z kolei jego przyspieszenie
— poprawia i wzmacnia ekspresje komunikatu (Milewski, 2017; Zyss, Zigba, 2015).

Ujmujac teoretyczny problem syntetycznie, mozna przyjaé, iz tempo méwienia
informuje o liczbie wypowiadanych glosek (ewentualnie sylab) we frazie wypowie-
dzeniowej i w jednostce czasu, tempo wypowiedzi z kolei obliguje do dodania do
wczesniejszych danych réwniez charakterystyki pauz, znajdujacych sie poza fraza-
mi — grupami rytmicznymi, ale wspéttworzacymi wraz z gloskami konkretna wy-
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powiedz (Michalik, Cholewiak, Jagielowicz, 2016, s. 86)'. Na uzytek podjetych badar
szybkosci wypowiedzeniowej oséb niepelnosprawnych intelektualnie przyjelismy,
iz tempo wypowiedzi bedzie kategorig badawcza lepsza, gdyz Scislej skorelowana
z realnymi komunikatami stownymi tworzonymi przez podmioty badan.

Tempo wypowiedzi os6b niepelnosprawnych intelektualnie —
badania wlasne

ZaloZenia

By zglebi¢ problem badawczy, jakim jest szybko$¢ tworzenia wypowiedzi
przez osoby niepelnosprawne intelektualnie, ocenie poddano tempo wypowie-
dzi uczniéw dotknietych niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu umiar-
kowanym oraz tempo wypowiedzi uczniéw dotknietych niepelnosprawnoscia
intelektualng w stopniu lekkim, odnoszac uzyskane wyniki do grupy kontrol-
nej, tj. dzieci w normie intelektualnej. Podmiotami badan uczyniono osoby nie-
pelnosprawne intelektualnie w stopniu lekkim oraz w stopniu umiarkowanym.
Wybér grup badanych wynika z faktu, ze wéréd oséb ze zdiagnozowana nie-
pelnosprawnoscia intelektualng az 85% to osoby z upo$ledzeniem w stopniu
lekkim, z niepelnosprawnosciq intelektualng w stopniu umiarkowanym jest 6%
0s6b (Kaczorowska-Bray, 2017). Nie uwzgledniono os6b znacznie i gleboko nie-
pelnosprawnych intelektualnie, poniewaz stanowia one stosunkowo niewielki
odsetek populacji oraz trudno w takiej badanej grupie, ze wzgledu na glebokos¢
zaburzern mowy, uzyskac ciagla wypowiedz stanowiacq materiat do analiz.

Hipotezy badawcze
Przed podjeciem badar sformutowano nastepujace hipotezy badawcze:

1. Wystepuja istotne réznice w $rednim tempie wypowiedzi dzieci dotknigtych
niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu umiarkowanym i dzieci w nor-
mie roZzwojowej.

! Warto dodag, iz w literaturze anglosaskiej stosuje sie termin ,tempo artykulacji”, ktére mierzone
jest z uwzglednieniem wypowiedzianych sylab na sekunde, stéw na minute oraz frekwengji pauz,
za$ termin rate (‘tempo’), jak podaje David Crystal (2008, s. 427, 504), stosowany jest w fonetyce i fo-
nologii w nawigzaniu do szybkosci méwienia. Tempo méwienia jest tematem badarn kontrastywnych
réwniez na poziomie fonologii suprasegmentalnej. Réznice w tempie wypowiedzi (ang. tempo of
utterance) sa analizowane na plaszczyZznie suprasegmentalnej fonetyki i fonologii, obok zmian w wy-
sokosci i glosnosci dZzwiekéw mowy, jako cze$é ogdlnych badan rytmu mowy (tamze). Z kolei Anja
Lowit (2014, s. 408) zauwaza, ze tempo méwienia (ang. speech tempo, speed of utterance) jest istotne dla
zrozumiatosci wypowiedzi i jest prawdopodobnie aspektem prozodii najpowszechniej ocenianym.

W rosyjskojezycznej literaturze przedmiotu podkresla sig, Ze tempo méwienia (ros. memn peuu/osusicenue
peuu) zalezy od indywidualnych predyspozycji méwiacego, jego stanu emocjonalnego, sytuacji komu-
nikacyjnej i stylu wymowy (Csero3aposa, 1998, s. 508). Oprécz nadmiernie przyspieszonego i zwolnio-
nego tempa méwienia (memn peuu Gvicmpuiii, memn peuu meonennwul) wyrdznia sie jeszcze tempo mowy
urywane (memn peuu npepuisucmoiii), w ktérym stowny komunikat jest wyraznie rozdzielany na krétkie
odcinki (4xmanosa, 1969). W pracach logopedycznych podkresla sig, ze zaburzone tempo mowy (mewn
peuu Hapywiennblll) przejawia sie w jego nadmiernym przyspieszeniu, zwolnieniu lub przerywaniu/
urywaniu. Zaburzenia tempa mowy moga by¢ fizjologiczne albo patologiczne (funkcjonalne albo orga-
niczne); zob. bataryzm, bradylalia, jakanie, iteracje fizjologiczne, gietkot, tachylalia (Cemusepcros, 2004).
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2. Wystepuja istotne réznice w érednim tempie wypowiedzi dzieci dotknie-
tych niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu umiarkowanym i dzieci
dotknietych niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu lekkim.

3. Wystepujq istotne réznice w $rednim tempie méwienia dzieci dotknietych
niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu umiarkowanym i dzieci w nor-
mie roZwojowe;j.

4. Wystepuja istotne réznice w $érednim tempie moéwienia dzieci dotknie-
tych niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu umiarkowanym i dzieci
dotknietych niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu lekkim.

5. Wystepuja istotne réznice w zakresie $redniego czasu trwania pauz w wypo-
wiedziach przedstawicieli trzech grup badanych.

6. Wystepuja istotne réznice w zakresie Sredniego czasu méwienia w wypowie-
dziach przedstawicieli trzech grup badanych.

Materiat i metody badaii

Pierwszy etap prowadzonych badari obejmowal zebranie nagrart wypowie-
dzi dzieciecych. Kazdy z uczniéw znal wczesniej osobe przeprowadzajacq ba-
danie (relacja uczen — nauczyciel). Podczas indywidualnych spotkari zadawano
uczniom nastepujace pytania: Co robicie w klasie/w grupie? W co sie bawicie
w grupie? Co robiles/robilas w swietlicy? Co dzi$ robiles/robitas? Co robiles/
robitas wczoraj? Co najczesciej robisz w domu? Co bedziesz robil/robita?

Materiat zebrany do badan stanowily nagrania audio, ich wielokrotne odtwa-
rzanie umozliwilo dokonanie pomiaréw znaczacych zjawisk. W tym celu wyko-
rzystywany zostal program komputerowy Audacity?.

Za wskazniki tempa wypowiedzi okreslonego uzytkownika jezyka uznano
liczbe glosek w wypowiedzi i czas trwania pauz (por. Michalik, Cholewiak, Ja-
gietowicz, 2016). Z calosci tworzonej przez nadawce wypowiedzi wybrany zostat
fragment ciagly, nieprzerywany reakcjami odbiorcy. Dlugos¢ fragmentu, ktéry
poddany zostat analizie, to 30 sekund.

Analize wybranego nagrania rozpoczynato jego caloSciowe wystuchanie.
Wielokrotne odstuchanie wypowiedzi pozwolilo na sporzadzenie jej uprosz-
czonego zapisu — umozliwiajacego wskazanie liczby glosek®. Na spisang wy-
powiedZ naniesione zostaly réwniez informacje dotyczace pojawiajacych sie
w trakcie jej tworzenia pauz, czasu ich trwania oraz formy. Przedstawiamy
przykltadowe zapisy wypowiedzi oséb dotknietych niepelnosprawnoscia inte-
lektualng w stopniu lekkim i umiarkowanym wraz z wynikami czastkowych
analiz ilo$ciowych.

Fragment wypowiedzi ucznia niepelnosprawnego intelektualnie w stopniu
lekkim: (-) [0,92 s] Ze on gra jak jest tu pitkarz (-) [0,39 s] a tutaj (-y) [2,08 s] ze
pomaga tez troche (-) [0,29 s] musi sie wraca¢ (-y) [0,37 s] do przodu i do tyt (-)
[0,36 s] bo ja i tak chodze na pitke noznom (-) [0,2 s] no (-) [0,36 s] ¢wiczy potem

2 Audacity Team (2014). Audacity(R): Free Audio Editor and Recorder [Computer program]. Version
2.1.0 retrieved September 19th 2015 from http://audacity.sourceforge.net/

3 Transkrypcja ma forme zgodna z zasadami ortografii ogdlnej (zapis uwzglednia btedy gramatyczne).
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gramy chwile (-) [0,55 s] i juz koniec treningu bo godzina tylko trwa (-) [0,62 s]
bo na przyklad w (y-) [0,71 s] nastempnom sobote mamy turniej (-) [0,39 s] ja
juz miatem (-) [0,48 s] w tamtom sobote (-od-) [2,31 s] od lutego (-) [0,34 s] juz (-)
[0,35 s]

Liczba glosek — 223.
Tempo wypowiedzi: 7,43 glosek/s (3 sylaby/s).

Pauzy Liczba pauz Czas trwania pauz
W wypowiedzi 16 10,72
Wiasciwe 12 5,25
Wypelnione 0 0
Czesciowo wypelnione 4 547

Procentowy udziat pauz w wypowiedzi: 35,73%.

Fragment wypowiedzi ucznia niepelnosprawnego intelektualnie w stopniu
umiarkowanym: (-) [1,4 s] no jechatem na anglii (-) [1,2 s] byto w pociongu (-yy)
[1,9 s] nie bylo (-po) [0,57 s] pogody na morzu (u-) [2,85 s] no (-y) [0,72 s] bawitem
sie chodzilem psem (-) [1,78 s] na dworze (e-) [0,88 s] no bylo ekstra (-) [0,2 s] po
(-) [0,36 s] tem (-) [0,57 s] mama mi.

Liczba glosek — 98.
Tempo wypowiedzi: 3,26666667 glosek/s (1,43333333 sylab/s).

Pauzy Liczba pauz Czas trwania pauz
W wypowiedzi 11 12,43
Wiasciwe 6 5,51
Wypehione 0 0
Czesciowo wypelnione 5 6,92

Procentowy udzial pauz w wypowiedzi: 41,4333333%.

Po przeliczeniu glosek w wypowiedzi mozna bylo wskazaé¢ tempo wypo-
wiedzi ucznia. Na tym etapie mozliwe bylo takze obliczenie tempa wypowiedzi
i wskazanie procentowego udzialu pauz. Dodatkowo, wyznaczajac réznice mie-
dzy czasem trwania glosek a dlugoscig pauz, okreslono tempo méwienia (por.
Michalik, Cholewiak, 2017).

Charakterystyka badanych

Uzyskany od szesnasciorga dzieci dotknietych niepelnosprawnoscig intelek-
tualng w stopniu lekkim material jezykowy, opisany i zanalizowany pod katem
przyjetych kryteriéw badawczych, zostal poréwnany z analogicznymi danymi
uzyskanymi od szesnasciorga dzieci dotknietych niepelmosprawnoscia intelek-
tualng w stopniu umiarkowanym oraz z danymi uzyskanymi od uczniéw pra-
widlowo sie rozwijajacych (grupa kontrolna). Charakterystyke poréwnawcza
badanych grup zawarto w tabeli 1.
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Tabela 1
Charakterystyka poréwnawcza badanych grup
.. Uczniowie dotknie- U?ZI‘I'IOWIQ dotknie-
. Uczniowie L. ci niepelnospraw-
Kryteria . ci niepelnospraw- PN
. . W normie PN noscia intelektualna
poréwnania . . noscia intelektualna . .
intelektualnej . . w stopniu umiarko-
w stopniu lekkim
wanym
Sredni wiek bada- .
nych (w latach) o1 93 153
Sredni iloraz norma 60 11 4611
inteligencji
Parametr plci -
dziewczynki/ 5/11 5/11 5/11
chlopcy
Wyniki badan

Dane ilosciowe

Analizom poddano nastepujace parametry: czas méwienia (s), czas trwania
pauz (s), udzial pauz w wypowiedziach (%), Srednie tempo méwienia (gtoski/s),
$rednie tempo wypowiedzi (gloski/s + czas trwania pauz). Zbiorczo uzyskane
wyniki przedstawiono w tabeli 2.

Szacunkowa ocena uzyskanych wynikéw pozwala zauwazy¢ réznice miedzy
poszczegllnymi parametrami w trzech grupach badanych. Wraz ze stopniem
niepelnosprawnosci spada tempo wypowiedzi i tempo méwienia, skraca sie tez
czas mOwienia na rzecz czasu trwania pauz. Istotnos¢ tych réznic zostala podda-
na ocenie z wykorzystaniem narzedzi statystycznych.

4 Dokonujac poréwnywania danych miedzy niepelnosprawnymi intelektualnie w stopniu lekki a nor-
ma, nie przyjeto tzw. kryterium mental age, czyli wieku umystowego. Mimo iz w literaturze przedmiotu
czesto poréwnuje sie umiejetnosci dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualng z grupa kontrolng uczniéw
miodszych metrykalnie w normie intelektualnej (obie grupy funkcjonuja na tym samym poziomie wieku
umystowego), zrezygnowano z takiego rozwiazania gléwnie w zwigzku ze stosunkowo niskim wiekiem
metrykalnym badanych oséb niepelnosprawnych intelektualnie. Odwolujac sie do kryterium mental age,
przyjmuje sie¢ bowiem, Ze osoby niepelnosprawne intelektualnie w stopniu lekkim funkcjonuja mentalnie
na poziomie 9- i 10-latkéw o rozwoju typowym. Badajac 9-latki niepelnosprawne intelektualnie w stopniu
lekkim nie wiemy, do jakiego wieku metrykalnego naleZatoby je odnies¢. W zwigzku z tym jako plasz-
czyzne poréwnania przyjeto kryterium wieku biologicznego (por. Kaczorowska-Bray, 2017). Dokonujac
z kolei por6wnywania danych miedzy niepelosprawnymi intelektualnie w stopniu umiarkowanym
a norma, przyjeto kryterium mental age — przyjeto tym samym, Ze osoby niepelnosprawne intelektualnie
w stopniu umiarkowanym funkcjonujg mentalnie na poziomie 6-9-latkéw o rozwoju typowym. Zgodnie
z Klasyfikacja ICD-10 (1998, s. 128) osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng osiagaja nastepujacy wiek
umystowy: niepelnosprawnos¢ intelektualna w stopniu znacznym — 3 do ponizej 6 lat; niepeinospraw-
no$¢ intelektualna w stopniu umiarkowanym — 6 do ponizej 9 lat; niepelnosprawnoscia intelektualng
w stopniu lekkim — w granicach 9 do ponizej 12 lat (por. Kaczorowska-Bray, 2017).
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Tabela 2

Parametry tempa wypowiedzi oséb niepelnosprawnych intelektualnie w stopniu lekkim
i umiarkowanym na tle parametréw tempa wypowiedzi oséb z grupy kontrolnej — dane

ilosciowe
Krvteria poréw- Uczniowie niepel- | Uczniowie niepel-
narlga ~ aI:'amet Uczniowie w nor- | nosprawni intelek- | nosprawni intelek-
b dp Y| mie intelektualnej | tualnie w stopniu | tualnie w stopniu
adaweze lekkim umiarkowanym
Srednie tempo 7,1975 glosek/s 6,60625 gtosek /s 3,2875 glosek/s
wypowiedzi
Srednie tempo 11,226875 glosek /s | 10,990625 glosek/s |  7,7875 glosek/s
moéwienia
Czas méwienia 19,23 s 17,84 s 13,26 s
Czas trwania pauz 10,77 s 12,16 s 16,74 s
Sredni udziat pauz |12,5625 (ok. 13 pauz) | 14,375 (ok. 14 pauz) | 10,1875 (ok. 10 pauz)
w wypowiedziach 35,895% 40,52875% 55,8%
Liczba badanych 16 16 16
Wiek badanych
(w latach) o1 93 153

Dane statystyczne

Analizy statystyczne zebranego materialu objety te same grupy danych -
parametréw. W celu sprawdzenia réznic miedzy dwoma grupami wykonano
parametryczny test t-Studenta oraz nieparametryczny test U Manna-Whitneya.
Pierwszy z nich stosowano w przypadku zmiennych, ktérych rozklad miat cha-
rakter rozkladu normalnego, drugi — w przypadku niespelnienia tego zatozenia.
Charakter rozkladu zmiennych sprawdzono za pomoca testu Shapiro-Wilka. We
wszystkich analizach przyjeto poziom istotnosci p = 0,05.

Podczas poréwnywania wszystkich parametréw skladajacych si¢ na tempo
wypowiedzi w dwéch grupach badanych, tj. 0séb w normie intelektualnej oraz
niepelnosprawnych intelektualnie w stopniu umiarkowanym, uzyskano rezulta-
ty zawarte w tabeli 3.

Z danych zawartych w tabeli 3 widad, iz istotny statystycznie wynik odno-
towano w odniesieniu do wszystkich parametréw, tj. czasu trwania wszystkich
pauz, czasu moéwienia, $redniego tempa méwienia, liczby pauz, udziatu pauz
w wypowiedziach oraz — co najistotniejsze — Sredniego tempa wypowiedzi.

Poréwnujac z kolei parametry sktadajace sie na tempo wypowiedzi u oséb
niepelnosprawnych intelektualnie w stopniu umiarkowanym oraz oséb niepet-
nosprawnych intelektualnie w stopniu lekkim, uzyskano rezultaty zawarte w ta-
beli 4.

Istotny statystycznie wynik i w tym przypadku odnotowano w odniesieniu
do wszystkich wymienionych parametréw.

Rezultaty poréwnania parametréw skladajacych sie¢ na tempo wypowiedzi
0s6b niepelnosprawnych intelektualnie w stopniu lekkim oraz w normie intelek-
tualnej zawarto w tabeli 5.

W tym przypadku nie stwierdzono réznic statystycznych w zadnym z anali-
zowanych parametréw.

108 SZKOLA SPECJALNA 2/2018, 102-113



JAK SZYBKO MOWIA, DZIECI NIEPEENOSPRAWNE INTELEKTUALNIE

1000 >d
w=Jp
1€0°TT =13

1000 >d
=P
996°G- =}

100°0 > d
0€ =JP
/88T =1

1000 >d
0€ =Jp
626'S =}

1000 > d
=3P
¥48'S =1

1000 >d
=P
7L5°G- =13

n)$3} DITUAM

ae’e 01y 08'T 290 6C'c L
06'SS = 0808 | OI'Z€ | ¥LTl | 08GS | €£9¢
0001 00°€T 00’2 08T 61°01 00C1
6L 0€CT 09'G LLT 6L'L [4°an)
€TCl | L8'81 9/'S 8'c 9z’¢l | Or'6l
8491 yTve €Ul 8c ¥491 0601
o syew | -unu s x o
wiuemoprerun niudojs m
eupenpa[djuI psoumerdsouradarN
Adnio

auzoAysAyess auep — [oujonuoy Adnid z qoso 1zp

€¢’01

9¢'L¥

00°81

el

65°CT

LTV

‘sy{ew

0£'s

04'%¢

00°2

69'8

A4

54

unu

BULION

L1

0g9

9L

08T

G6'T

G6'T

61’z

06'se

9g9°Cl

€1l

€T’6l

LL'01

1=

s/Dys0f3 :1zparmodLim
odway srupaig

yoerzparmodAim m
zned yerzpn

zned eqzor]

S/TSOF3 :eruarmow
odurey arupaig

BIUSIMOW SBZD)

zned eruemiy sez))

azomepeq Arjourere J

-aimodAm edwsy monurered apy eu wAuemodrerun nrudojs m srurenyyaeiur YoAlumerdsougadaru qoso 1zpatmodAm edwey Anawrere

g€ ePqeL

109

SZKOLA SPECJALNA 2/2018, 102-113



MIROSEAW MICHALIK, STANISLAW MILEWSKI, KATARZYNA KACZOROWSKA-BRAY, ANNA SOLAK

100’0 > d
L1 =3P
¥19'6 =1

z000=d
0€ =P
€9r'c- =1

1000 >d
0€ = JP
6S5°G =3

100'0>d
0g =3P
9€F =1
z000=d
0€ =7Jp
L9V =1
z000=d
0€ =7Jp
L9V'E-=1

n3sa} DITUAM

ae'e

06'SS

0001

ag's

€T'er

8491

oI

01y

0808

00°€T

0g'Cl

£8°81

¥T've

‘syyewr

wAuemodprerum niudojs m

08T

01'2E

002

09's

9/'¢

eT'1r

“uru

290

vL'C1

08T

LT

[4:4%

[4:5%

60’

08'SS

6101

6L'L

9T’el

¥291

1=

eurenppa[ajuI psoumerdsouadarN

auzofyshyeys auep — wnpa] nrudois m arurenyyaEIuT YyoAkumerdsoupadatu qoso 1zp

819

8€'8€E

00'sT

1ot

67’81

[4°gn}

ouI

Adnio

911

€849

00°0¢C

€r'st

€€'€C

(WAL

‘syyewr

9L'¢

€0'CC

00’6

0r's

9L

£99

“uru

8C'C

0z'et

(4

6e'e

99°c

99'¢

wpppa] ntudojs m
eupenpajur psoumerdsouadarN

199

€907

8¢T1

66'01

¥8L1

91Tl

s/1ys0f3 :1zpatmodAm
odway arupaIg

yoerzparmodAm m
zned ferzpn

zned eqzor|

S/ DSOS ‘eruaIMoUI
odwa) srupaig

BIUSIMOW SBZD)

zned eruemny sez)

3z>omepeq Anjaurere J

-aimodAm edwsy monurered apy eu wAuemodrerun nrudojs m srurenyyaeiur YoAlumerdsougadaru qoso 1zpatmodAm edwey Anawrere

v eleqelL

SZKOLA SPECJALNA 2/2018, 102-113

110



JAK SZYBKO MOWIA, DZIECI NIEPEENOSPRAWNE INTELEKTUALNIE

wuego=d S /1yS0}3 :1zparmod
=i 819 9/'T11 9/'€ 8C'C 199 4V €e'01 04's LT1 612 /PISOfe 1zpat
0€ , b -Am odwiey arupaig
Q06°0=1 7
m@H\ww & /, 2 ’. ’ Vi ’ ; ’ s / LUNMN@@MSOQ
mN\l p 8€°8¢ €8°29 €0 0cer €90y €€9¢ 99 LY 04%¢C 059 06°¢E -&m m zned rerzpn
Ive'1-=1
L50°0=d
og=4p 00'ST 00°0T 00'6 e 8C¥T1 00'CT 00'81 00°2 9/'C 9¢'C1 zned eqzor]
LL6'T-=1
%&mw a . ) . . . . . . . . $/D[s0f3 reruaIm
9C = 12 cr'ot eral (0] e 6601 r4cans eLel 69°8 09T €Tl —ow odwo Arupalg
6ec’0=1 7
go1'0=d
€ =3P 6%'81 €e'ee €91 99'¢c WA 0T'61 65°CC €/'q1 G6'T €61 BIUSIMOW SeZ7)
e =1
ger'0=d
€C=JpP <11 (AWl £99 99'¢ 91Tl 0601 LTY1 17/ G6'1 12201 zned eruemn} sez)
weT-=1
owt ‘syewt ‘U s X sw ‘syyewr “unu s X
Ms31 DITUA wpppe] ntudois m zomepeq
1593 PIUEM eurenpRaul psoumerdsoufadaiN PUHON Anaurereq
Adnioy

auzoAisAye)s auep — [ourenysa[a)UI STULIOU M
qoso 1zparmodAm edway monaurered ayy eu wppya] nrudois m arurenyspajur YoLumerdsouradaru qoso 1zpatmodAm edws) Anawereg
ERICELAN

111

SZKOLA SPECJALNA 2/2018, 102-113



MIROSEAW MICHALIK, STANISLAW MILEWSKI, KATARZYNA KACZOROWSKA-BRAY, ANNA SOLAK

Podsumowanie

Przeprowadzone analizy wykazaly, Ze nie ma réznic istotnych statystycznie
w zakresie wymienionych parametréw miedzy wypowiedziami dzieci dotknie-
tych niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu lekkim i dzieci w normie
rozwojowej. Wystepuja natomiast istotne r6znice w $rednim tempie wypowie-
dzi oraz $rednim tempie moéwienia dzieci dotknietych niepelnosprawnoscia
intelektualng w stopniu umiarkowanym i dzieci w normie rozwojowej. Takie
same wnioski dotycza réznic w $rednim tempie wypowiedzi, srednim tempie
mdéwienia oraz badanych parametrach szczegétowych dzieci dotknietych niepet-
nosprawnoscia intelektualng w stopniu umiarkowanym i dzieci dotknietych nie-
pelnosprawnoscia intelektualng w stopniu lekkim. Wynika zatem z przeprowa-
dzonych obliczen, ze tempo wypowiedzi determinujace szybkos¢, z jaka komuni-
katy sa tworzone, wyraZnie réznicuje dwie grupy uzytkownikéw jezyka: osoby
w normie intelektualnej i niepelnosprawne intelektualnie w stopniu lekkim oraz
osoby niepelnosprawne intelektualnie w stopniu umiarkowanym. Mozna zatem
przyjaé, iz osoby z drugiej grupy méwia zdecydowanie wolniej, uzywaja wigk-
szej liczby pauz, ktére na dodatek trwajg dtuzej, niz osoby z grupy pierwsze;.
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HOW FAST CHILDREN WITH INTELECTUAL DISABILITIES SPEAK
Abstract

The article takes a position on speaking rates in people with intellectual disabilities,
where speech tempo is a research category. It presents the findings of research on speech
tempo in special school students with moderate and mild intellectual disabilities, which
are compared to the results of a control group — nondisabled peers.

Students’ utterances were analyzed in terms of selected quantitative and qualitative
aspects of speech. They included: the number of sounds used in a 30-second-long speech
segment, the number of pauses, and also the percentage share of pauses in an utterance.
To test research hypotheses, statistical analyses of the linguistic material collected were
made with the use of the Student’s t-test, the non-parametric Mann-Whitney U test, and
the Shapiro-Wilk test.

Keywords: speaking rate, speech tempo, moderate intellectual disability, mild intel-
lectual disability, speech disorders

SZKOLA SPECJALNA 2/2018, 102-113 113



IWONA MYSLIWCZYK ISSN 0137-818X
UWM, Olsztyn DOI: 10.5604,/01.3001.0012.0551
iwona.mysliwczyk@uwm.edu.pl Data wptywu: 06.01.2017

Data przyjecia: 05.04.2017

Jako rodzice zawsze musimy mie¢ skrzydta wystarczajgco duze,
aby otoczy¢ nimi dzieci i ostonic je przed krzywdg czy bolem.
To figuruje w naszym kontrakcie z Bogiem,

kiedy bierzemy na siebie odpowiedzialnosc za ich zZycie.

Jonathan Carrol

RODZINA Z DZIECKIEM ZE SPRZEZONA
NIEPEENOSPRAWNOSCIA I CHOROBA PRZEWLEKEA, —
PRZYKEAD ZASTOSOWANIA ANALIZY NARRACYJNE]

Niepelnosprawnos¢ dziecka wywiera indywidualne i niepowtarzalne pietno na funk-
cjonowaniu wszystkich cztonkéw rodziny, czesto skutkuje przewartosciowaniem Zzycia
i nadaniem mu nowego znaczenia.

Zrealizowane badania zostaly ulokowane w nurcie badani konstruktywistycznych,
interpretatywnych, co umozliwilo zastosowanie metody biograficznej. Préba poznania
i zrozumienia $wiata spotecznego przechowywanego w pamieci rodzicéw pozwolila
uzyskac wiedze o rodzinie z dzieckiem przewlekle chorym.

Narracje rodzicéw ukazujg ich rodzicielstwo. Swiadcza o trudnosciach, z jakimi sie
zmagaja, walczac o normalnos$é swojego dziecka, a takze o zdecydowaniu i determinacji
w dazeniu do ,,zwyklej” codziennosci. Owa codzienno$¢ jest bardzo zlozona, totez w kon-
struowanej przez rodzicéw rzeczywistosci, poza negatywnymi emocjami i uczuciami,
uwypuklajg sie takze chwile szczescia, radosci, mitosci i wzajemnego szacunku.

Stowa kluczowe: niestyszacy, trudne rodzicielstwo, niepelnosprawnosé sprzezona,
choroba przewlekla, funkcjonowanie dziecka niepelnosprawnego

Rodzice dzieci z niepelnosprawnoscia

Narodziny dziecka to dla wiekszosci rodzicow moment doswiadczania
najwiekszego cudu i szczescia. Przygotowuja sie oni do swoich rél juz
wczesniej, aby po narodzeniu dziecka méc odgrywac je najlepiej, jak potrafia.
Oczekiwania rodzicow i wszelkie plany ulegaja znacznemu zmodyfikowaniu,
kiedy na $wiat przychodzi dziecko obarczone niepelnosprawnosciami i choru-
jace. Wéwczas rodzice doswiadczaja trudnych sytuacji zwigzanych z diagnoza
i akceptacja niepelnosprawnosci oraz choroby dziecka, nastepuje takze zmiana
wzajemnych relacji, reorganizacja pelnionych rél oraz zmiana hierarchii wartosci
(Stelter, 2013, s. 49). Rodzice wkraczaja w ,,inny $wiat”, ktéry jest dla nich obcy,
nieprzewidywalny i wrogi. Ich nadzieja dotyczaca zdrowia i sprawnosci dziec-
ka — wartosci, ktére zajmuja najwazniejsze miejsce wéréd upragnionych przez
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rodzicéw cech dzieci (Maciarz, 2004, s. 38) — ustepuje miejsca trosce o jego godne
zycie i normalizacj¢ warunkéw (Lipiriska-Lokos, 2010, s. 341).

Bycie rodzicem dziecka ,innego” to bez watpienia trudne rodzicielstwo. Ma-
ria Koscielska (2003, s. 27) pisze: , Trudno by¢ rodzicami dziecka niepelnospraw-
nego, poniewaz poza problemami natury wewnetrznej, emocjonalnej, istnieje
w takich przypadkach bardzo duzo obciazenn zwigzanych z leczeniem dzieci
i wydatkami, prowadzeniem rehabilitacji, wydtuzonym okresem pielegnacji (...).
W ciezkich stanach uposledzeni rodzice praktycznie przez cale Zycie nie majq
urlopu, sa bowiem w sytuacji potrzeby permanentnego do$wiadczenia ustug
opiekuriczo-pielegniarskich”.

Rodzice takiego dziecka bardzo czesto dziataja pod wptywem silnych emocji,
stresu, presji otoczenia, czesto rezygnuja z wlasnych planéw i marzen (Stelter,
2013, s. 50). Skutkuje to konfliktem tozsamosci rodzicielskiej, bowiem z perspek-
tywy rodzica nie ma dobrego wyjcia z zaistniatej sytuacji. Bycie rodzicem dziec-
ka niepelnosprawnego moze doprowadzic¢ do ,izolacji spotecznej, cierpienia, po-
czucia braku sensu. Realizowanie wlasnych planéw zyciowych moze wywola¢
z kolei poczucie winy i narazi¢ rodzica na negatywna ocene otoczenia spolecz-
nego” (tamze, s. 65-66).

Sytuacja zwigzana z wychowywaniem dziecka z niepelnosprawnoscia, na ktéra
naklada sie dodatkowo przewlekla choroba, niekiedy przeradza si¢ w kryzys, kt6-
ry mozna opanowac poprzez wiez laczacag malzonkéw, ich wzajemny szacunek,
milos¢ i odpowiedzialnosé. Urszula Kazubowska (2010, s. 106) pisze, ze ,niezwy-
kle wazne jest takze to, aby oboje rodzice czuli sie¢ w pelni odpowiedzialni za losy
dziecka, a w sprawowaniu wladzy rodzicielskiej nad nim powinno istnie¢ wspét-
rzadzenie, wzajemne wspieranie si¢ rodzicéw w wychowaniu dziecka”. U rodzi-
céw rodza sie dylematy dotyczace bycia dobra/dobrym matka/ojcem (Woijcie-
chowski, 2007, s. 88). Bez watpienia rodzice ci znajduja sie¢ w zloZonej sytuaciji,
ktéra wymusza na nich odpowiedzialnos¢ rodzicielska za dziecko, wyrazajaca sie
w zdolnosci do przeksztalcania tego, co konieczne, w obowigzkowa powinnosé.
Egzemplifikuje si¢ zdecydowanie odpowiedzialnos¢, ktéra ,jawi sie w postaci wie-
locztonowej i wieloetapowej zaleznosci przyczynowo-skutkowej: cztowiek — rodzi-
cielstwo jako wartos¢ — mozliwos¢ — konsekwencje” (tamze, s. 89).

Koriczac te krétkie rozwazania na temat rodzicéw dziecka z niepelnospraw-
noscia , ich roli w wychowaniu, akceptacji ,innosci” dziecka i siebie jako odpo-
wiedzialnych za jego szczescie, przytocze stowa Koscielskiej (1995, s. 43): ,(...)
nie ma chyba uczué, ktérych nie przezywaliby rodzice dzieci (...), bo cho¢ wiele
miejsca w ich zyciu zajmuje bél, smutek, rozpacz i inne uczucia skladajace sie
razem na poczucie cierpienia, to jest tam takze miejsce na rados¢ i nadzieje, dume
i szczescie. Przebogata jest skala doznan, ktére powstajg w kontakcie z dzieémi
stwarzajacymi szczeg6lne problemy rozwojowe”.

Metodyka badan
Podjete przeze mnie badania zostaly osadzone w nurcie badan konstruktywi-

stycznych, interpretatywnych. W swoim projekcie opieratam sie na kazdej z trzech
perspektyw, poniewaz metodolodzy zwracaja uwage, ze dla paradygmatu jako-
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$ciowego byly silne trzy filary: fenomenologia, interakcjonizm symboliczny i her-
meneutyka (Pachociriski, 1997; Sztompka, 2007; Ablewicz; 1994; Mead, 2000).

Fenomenologia pozwolila mi skupi¢ si¢ na jedynym w swoim rodzaju dla
kazdej jednostki doswiadczaniu $wiata. Jest to bardzo istotne, zwlaszcza ze ro-
dzicielskie doswiadczenia przezywane w sytuacjach odmiennych od oczekiwa-
nych, czesto trudnych i stanowiacych rodzaj egzystencjonalnego wyzwania, sg
tym elementem ludzkiej biografii, ktéry wywotuje swojego rodzaju glebie prze-
zywania wlasnego losu.

Inspirujac si¢ interakcjonizmem symbolicznym, zakltadalam, ze dziecko staje
si¢ ,kims$” w interpretacjach spotecznych, czerpiac z nich wiedze o tym, kim
jest. Interakcje te, konstruowane przez rodzicéw, stajq si¢ jednoczesnie podstawa
konstrukgji ich samych. Inaczej rzecz ujmujac, jesteSmy tym, kim widza nas inni
ludzie. Takie my$lenie o dziecku ze zdiagnozowang niepelnosprawnoscia i jego
relacjach z rodzicami ma fenomenalne znaczenie.

Czerpanie wiedzy z hermeneutyki pozwolito mi dostrzec, a p6Zniej wyeks-
ponowacd interpretacyjna otwartos¢ doswiadczania rodzicielstwa z dzieckiem
z niepelnosprawnoscia sprzezong i chorobg przewlekla. W ten sposéb udaje sie
pokonac¢ niejednoznacznos$é interpretacyjng swoistej triady: rodzice —ich dziecko
— leczenie. Niepelnosprawnos$¢ sprzezona przestaje by¢ jednostka chorobowa,
a staje si¢ elementem Zzycia spolecznego, podlegajacym réznym interpretacjom,
réznym rozwigzaniom mozliwym do kwestionowania i rozpatrywania. Innymi
stowy, przyjeto zalozZenie, Ze jest tylko kulturowe i biograficzne doswiadczanie
rodzicielstwa w §wiecie zdominowanym przez normalizacje, znakomicie zreszta
sproblematyzowang przez Michela Foucaulta (RzeZnicka-Krupa, 2011, s. 93).

Celem moich badan byla rekonstrukcja opowiesci ludzi, a nie rzeczywistosci
kryjacej sie za ich opowiesciami. Badalam wiec to, w jaki sposéb rodzice doswiad-
czali swojej rzeczywistosci, a nie sama rzeczywistos¢. Problem gtéwny przyjat for-
me pytania: Jak funkcjonuje rodzina z dzieckiem ze sprzezona niepelnosprawno-
$cia i choroba przewlekla? Interesowalo mnie, jak rodzice odczuwaja swoje bycie
w rodzinie z dzieckiem niepelnosprawnym, jak poprzez méwienie definiujg swojg
rodzing, jakich doznaja relacji z dzieckiem, jakie znaczenie nadajg rodzinie w kon-
tekscie niepelnosprawnosci dziecka i co w ich perspektywie jest najwazniejsze.

Przyjecie perspektywy interpretatywnej w tym opracowania umozliwilo zasto-
sowanie metody biograficznej, ktéra stuzy zrozumieniu tego, ,jak jednostki uczest-
nicza w kontekstach spotecznych i jak je rozumiejg” (KaZmierska, 2012, s. 659).
Polegala ona na analizie wycinka rzeczywisto$ci — kreowanego przez rodzicéw
majacych dziecko ze sprzezong niepelnosprawnoscia i przewlekle chore — ktéry
pozwala pozna¢ problemy takiej rodziny. Zastosowanie wywiadu narracyjnego
pomogto mi uzyskac wglad w to, jakie znaczenia i sensy réznym przejawom swo-
jego zycia nadaja rodzice.

Analiza historii opowiedzianej przez rodzicéw
Historia opowiedziana przez rodzicéw jest smutna, przejmujaca, przepeinio-

na negatywnymi emocjami. S w niej zawarte wszystkie uczucia, ktére towarzy-
szg czlowiekowi w trudnych sytuacjach losowych. To one skladaja sie na obraz
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rodziny z dzieckiem ze sprzezong niepeinosprawnoscia i przewlekle chorym.
Narratorzy méwig takze o pozytywnych przezyciach, ktére sa wynikiem mitosci,
ogromnego szacunku do siebie, wyjatkowych wiezi w rodzinie. One takze uka-
zujg codziennoé¢ rodziny. Narracje rodzicéw mozna podzieli¢ na kilka watkéw
tematycznych, jak: zdarzenie krytyczne, bezsilno$é, bunt, osamotnienie, odpo-
wiedzialnos¢, powinnosé, poswigcenie, ograniczenia, rezygnacja, relacje matzen-
skie, wsparcie rodzinne, sytuacja finansowa. Wystepuja one w Zyciu rodziny,
ukazujg palete indywidualnych znaczeri i senséw nadanych przez rodzicéw
wiasnemu do$wiadczeniu. Narodziny dziecka to zawsze wielkie wydarzenie dla
rodzicéw. Juz w czasie ciazy piszg oni scenariusz zycia dla maleristwa, ktdre
wkrétce pojawi sie na $wiecie. Zaden plan zyciowy nie zaklada jednak niepetno-
sprawnosci dziecka, ktéra zdominuje Zycie calej rodziny. Swoja biografie mama
Marcela zaczeta od stow:

»,Ciaza przebiegata prawidlowo, bez Zadnych komplikacji. (...) Nic nie wska-
zywalo, ze z dzieckiem bedzie cos nie tak”.

To pozwalalo przysztym rodzicom przygotowywac si¢ na nadejscie dziecka
i cieszy¢ sie tym faktem. Niestety, ich rados¢ po narodzeniu dziecka nie trwata
dlugo. Matka ze tzami w oczach wspomina chwile, ktére chciataby zapomnie¢:

+(...) dwa dni po porodzie przyszed! lekarz i powiedzial, Zebym za duzo nie
oczekiwala od dziecka (...) gdyz bedzie miat skrécone koriczyny, ze (...) nie be-
dzie mégt jakby tak funkcjonowad, jak funkcjonuja zdrowe dzieci”.

Moment powiadomienia o niepelnosprawnosci dziecka byt dla obojga rodzi-
céw wielkim szokiem. Ojciec wypowiada sie nastepujgco:

~Jedyne uczucia, jakie temu towarzyszyly, to niedowierzanie i bunt. Nie mogli-
$my zrozumied, dlaczego to spotkato wilasnie nas (...). Poczatkowo nasze mysli do-
tyczyly wylacznie doszukiwania sie przyczyn choroby. Jednak nie trwato to diugo.
Po chwili pojawily sie pytania, jak mozna poméc naszemu dziecku. (...) ja mialem
wrazenie, Ze lekarze méwig o innym dziecku, nie o naszym, Ze sie¢ pomylili i zaraz
powiedza, Ze to pomylka. (...) nie moglem w to uwierzy¢, przeciez nikt wczesniej
nic nie méwil, a tu okazuje sig, Ze nasz syn jest niepelnosprawny. Myslalem, Ze
umre tam (...) nie wiem, z10$¢, gniew, zal. Sam nie wiem, co wtedy myélatem (...)".

Ten fragment wypowiedzi ukazuje zlozonos$¢ emocji towarzyszacych rodzi-
com w chwili powiadomienia ich o niepelnosprawnosci syna. Mozna te sytuacje
okresli¢ zdarzeniem krytycznym, bowiem dla rodzicéw pojawienie sie dziecka
niepelnosprawnego to punkt zwrotny w ich dotychczasowym zyciu. Nastepuje
przewarto$ciowanie planéw, zmiana pelnionych rél, uswiadomienie sobie no-
wych obowigzkéw, zmiana sposobu myslenia o dziecku, ponowna akceptacja
dziecka i konstruktywne dzialanie:

My z mezem staraliSmy sie szukac u réznych lekarzy pomocy, ale nieraz wy-
chodzilo to wrecz przeciwnie, jakby (...) nas atakowali, a nie wspomagali. (...).
wiedzieliSmy, Ze musimy szukaé pomocy dla naszego syna, bo przeciez nikogo
poza nami nie ma (...) to jest naszym obowiazkiem jako rodzicéw (...)".

Rodzice odnosza si¢ do swoich rodzicielskich rél i powinnosci z nich wyni-
kajacych. Nadajg temu ogromne znaczenie, poniewaz w ich odczuciu odpowie-
dzialnoé¢ za dziecko i jego godne zZycie to ich fundamentalny obowigzek. W tej
narracji odpowiedzialno$¢ rodzicéw za dziecko zderzyla sie z trudng rzeczywi-
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stoscig. Z biografii wynika, ze rodzice chlopca czuli si¢ bezradni, bezsilni wobec
specjalistéw, ktérzy zamiast checi niesienia pomocy ich synowi, byli agresywni.
Mieli swiadomos¢, ze sami muszg walczy¢ o normalnosé chiopca, bo jako rodzice
zostali pozostawieni sami sobie, a widzieli, Ze ich syn ma coraz wigksze problemy
zdrowotne:

~My zauwazyliémy, ze jak wolaliSmy Marcela, to on wylapywal nas uchem,
czyli nie zwracat sie do nas buzia w tym kierunku, z ktérego my wotalismy, tyl-
ko nastuchiwat. (...) bardzo czesto si¢ przewracal, nie trafial w drzwi, okularki
zaczal nosic jak miatl rok i trzy miesiace, a wtedy wilasnie wykryto, ze Marcel ma
problemy z nerkami. Od tego momentu zaczeto si¢ wszystko dziac¢”.

Szukajac pomocy dla swojego syna, trafiali do wielu poradni specjalistycz-
nych, te wizyty staly sie dla rodziny codzienno$cig. Wykrywano coraz wiecej
dysfunkgji, ktére przerazaly rodzicéw i odbieralty im reszte wiary w to, Ze kiedy$
ich syn zacznie w miare samodzielnie funkcjonowac¢. Matka podczas rozmowy
bierze dokumentacje medyczna chlopca i wymienia:

~Marcel jest dzieckiem z niepelnosprawnoscia sprzezona. Jest niepelnospraw-
ny ruchowo i stabowidzacy. Stwierdzono u niego patologiczng kifoze kregostu-
pa, nieprawidlowosci w ukladzie kostnym rak i nég oraz krétkosé stép. Ponadto
choruje na przewlekla chorobe nerek, stadium V w przebiegu obustronnej hipo-
dysplazji, w zwiazku z czym jest dializowany otrzewnowo”.

Ten fragment narracji jest szczegdlnie trudny dla matki. Trzesace sie rece,
lamiacy sie glos i plynace strumieniem 1zy pokazuja, jak bardzo wielki bél spra-
wialy jej kolejne diagnozy. Illekro¢ matka wraca do tych wspomnieri, emocje
ozywaja na nowo. Sytuacja chlopca jest bardzo przytlaczajaca dla rodzicéw, ale
staraja sig cieszy¢ terazniejszoscia. Swiadcza o tym stowa ojca:

»Jest to akceptacja nie w stu procentach. Cieszy nas widok radosnego,
u$miechnietego Marcela. Cieszymy sie chwila tu i teraz. Staramy sie nie wybie-
gac mys$la, co moze go czekac za kilka lat czy miesiecy”.

Funkcjonowanie rodziny z dzieckiem z niepelnosprawnoscia i choroba prze-
wlekla jest bardzo trudne. Rodzice nazywaja taka rodzine ,inng”, poniewaz na
pierwszy plan wysuwa si¢ choroba dziecka i wynikajace z tego obowiazki dla
wszystkich domownikéw. Przywiazuja wielka wage do systematycznosci i obo-
wigzkowosci. Szczegdlnie widoczne jest to w postawie matki. Ma ona bardzo
precyzyjnie zaplanowany kazdy dzieri, a wszystko jest podporzadkowane po-
trzebom dziecka. Odstapienie od ustalonej normy jest niedopuszczalne. W na-
tloku obowiazkéw matka znajduje jednak czas na przyjemnosci i zabawe razem
Z synem:

~Miedzy dializami, jesli nie jesteSmy na rehabilitacji, to staramy sie¢ Marcelowi
robi¢ w domu jakie$ zajecia plastyczne, czyli co$ zeby pomalowal, co$ porobit.
Mamy duzo gier planszowych, ktérymi on sie interesuje, wigec duzo gramy. Mar-
cel lubi tez ogladac bajki, wiec mu nie zabraniam. No i jak jest cieplo, to staram
sig, zeby wiasnie chodzit na place zabaw, przebywat na powietrzu”.

Ten fragment narracji ukazuje troske o prawidlowy, wszechstronny rozwdj
dziecka. Rodzice przywiazuja ogromne znaczenie do jakosci czasu wolnego, po-
niewaz maja $wiadomosc jego pozytywnego wplywu na rozwdj dziecka, uspo-
lecznienie czy nabywanie kompetencji do pelnienia rél spotecznych. Daza do
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tego, aby czas wolny chlopca wypemiony byl zabawami odpowiednimi dla jego
wieku, a takze innymi czynno$ciami, ktére mogtyby holistycznie wplywac na
jego rozw¢j. Zalezy im na tym, aby w miare mozliwosci zycie chlopca wygladato
normalnie. Niestety, z biografii wynika, Ze nie jest to fatwe. Rodzice cierpia, wi-
dzac rézne ograniczenia w funkcjonowaniu syna, o czym $wiadczg stowa ojca:

.(...) serce mnie boli, jak wiem, ze do czegos go tak bardzo ciggnie i nie moze
tego zrobid. Jak sie patrzy w oczy dziecka i widzi sie ten blysk, ktéry za chwile
gasnie, to chce mi si¢ ptakac”.

Poczucie bezradnosci towarzyszy rodzicom dos$¢ czesto. Nie zawsze sa
w stanie zapanowad nad emocjami. W trakcie narracji pojawiaja sie zy, ktdre sg
oznaka bezsilnosci i poczucia skrzywdzenia dziecka przez los. Sa jednak i takie
chwile, ktére przynosza rados¢ catej rodzinie. Majg one dla rodzicéw szczegdlne
znaczenie, bo sa dla nich namiastke normalnosci:

~Wspodlne spedzanie czasu wolnego polega na zabawie, czytaniu ksigzek,
grach planszowych, zabawach na podwoérku. Lubimy wspdlne spacery do lasu
lub nad jezioro, wyjscia do teatrzyku lub filharmonii. Razem $piewamy, urza-
dzamy koncerty. Marcel bierze udziat w pracach domowych, takich jak pieczenie
ciasta, i podwoérkowych, takich jak koszenie trawy czy pomoc dziadkowi przy
naprawianiu samochodu”.

Zaangazowanie w sprawy niepelnosprawnego syna powoduje, Ze rodzice maja
malo czasu dla siebie. Czas, ktéry pozostaje do dyspozycji rodzicéw, to czas prze-
znaczony na ,przegadanie tego, co dzialo sie w ciagu dnia”. Rodzice majq wielki
szacunek i zrozumienie dla siebie i swoich potrzeb. To daje im sil¢, aby mogli prze-
trwac trudne momenty. Sa dla siebie wielkim wsparciem, co by¢é moze powoduje,
ze tak wazny aspekt zycia rodzinnego, jak Zzycie towarzyskie, w tej rodzinie zostat
przesuniety na margines. By¢ moze rodzice tej plaszczyZnie zycia spotecznego nie
nadali wiekszego znaczenia, bo troska o zdrowie syna jest dla nich najwazniejsza.
Dobrowolnie ograniczyli te sfere, aby w pelni zaja¢ sie dzieckiem. Podkreslaja,
zZe jest to zwigzane gléwnie z calodobowym obowigzkiem dializowania, ale tak-
Ze z ryzykiem, Ze Marcel przy tak niskiej odpornosci méglby ztapac jakas infek-
¢je. Z narracji mozna wywnioskowad, ze rodzice bardzo nie ubolewaja z powodu
ograniczenia kontaktéw towarzyskich, doswiadczaja jednak przykrosci ze strony
czesci znajomych, ktérzy nie rozumiejg sytuacji i uwazajg ich za dziwakéw:

~Marcel ze wzgledu na swojg chorobe bardzo szybko wszystko tapie, wiec na
samym poczatku, jak tylko zaczat by¢ dializowany, to my sie odseparowalismy
od wszystkich i polowa o0séb zrozumiata nas, potowa traktowala jak dziwakéw
(...) na samym poczatku bylo to tak — jak kto§ do nas dzwonil, no to pierwsze,
o co pytaliSmy sie, to czy nie jest chory. (...) A teraz od czasu do czasu widujemy
sie. To nie jest tak, ze zerwaliSmy ze wszystkimi kontakty, ale jest ciezko pogo-
dzi¢ zycie towarzyskie z chorobg dziecka. A tak ogélnie, znajomi dzwonia, py-
taja sie, przekazuja 1%, takze staraja si¢ nas naprowadzi¢, na przyklad jakiegos
rehabilitanta znaja (...). Cale zycie kreci sie wokdt syna”.

W rodzinie z dzieckiem z niepelnosprawnoscia i przewlekla chorobg wspar-
cie przyjaciél, znajomych czy rodziny jest bardzo wazne i pozwala wprowadzi¢
element normalnosci. Rodzice Marcela cenia sobie wsparcie ze strony dziadkéw,
ktérzy niejednokrotnie odciazaja ich w obowiazkach opiekuriczych nad wnu-
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kiem, ale tez wspierajg finansowo i — co najwazniejsze — psychicznie. Matka
chlopca cale swoje zycie podporzadkowata opiece nad nim, to zmusito ja do
rezygnacji z pracy i ograniczenia kontaktéw ze znajomymi. Boryka sie z trud-
nosciami dnia codziennego, ktére czasami urastaja do rangi probleméw nie do
pokonania. W tej sytuacji teSciowa stala sie jej najblizsza przyjaciétka i podpora:

~Najfajniejsze jest to, ze jak co$ sie z Marcelem dzieje (...) to zaraz biegne do
meza mamy i wtedy jej tam prébuje sie wygadac, Zeby nie zwariowac do korica”.

Z narracji wynika, Ze rodzina boryka sie takZe z problemami finansowymi, bo
pracuje tylko ojciec chlopca, a jedno wynagrodzenie nie jest wystarczajace, aby
zaspokoic¢ wszystkie potrzeby rodziny:

»Jest nam ciezko (...) koszty leczenia sg wysokie. Jesli nie musimy kupowac
lekéw wiasnie na obnizenie fosforanu, to jest tak do tysigca zlotych, a jesli ten
lek wchodzi w gre i musimy go zakupic (...) nieraz wychodza miesieczne koszty
wieksze, bo musimy zmienia¢ Marcelkowi opatrunek przy cewniku. (...) No, ale
tysiac, nieraz wigcej”.

Wazna kwestia, ktéra zostala poruszona podczas narracji, to $wiadomosé
chiopca swojej choroby. Ten watek jest dla rodzicéw bardzo istotny, bo dzigki
$wiadomosci Marcel ma poczucie bezpieczeristwa, a ponadto sam nabiera nawy-
ku dbania o swoje zdrowie:

»(...) on chyba przez to, ze wie, to jest spokojniejszy (...) bo wie, ze co$§ musi
zrobi¢ dla swojego dobra. (...) On ma swiadomos¢ tego. (...) To wszystko jest od
samego poczatku, wiec Marcel jakby nie zna innego Zycia. (...) Poza tym wydaje
mi sie, Ze jest na swdj wiek bardzo madrym dzieckiem (...)".

Rodzice sa swiadomi, Ze ich dziecko z powodu choroby dojrzewa zdecydo-
wanie szybciej i rozumie duzo wiecej niz jego réwieénicy. Interpretuja ten fakt
negatywnie, bowiem w ich odczuciu chlopiec nie ma normalnego dzieciristwa. Za-
uwazaj tez, Ze czeste pobyty w szpitalu i przebywanie tylko z dorostymi wptywa
niekorzystnie na relacje Marcela z innymi dzie¢mi. Bez watpienia jednak rodzicom
zalezy na tym, aby ich syn byl na swdj sposéb szczesliwy. Z tego wzgledu zdecy-
dowali si¢ przeprowadzi¢ eksperyment, ktéry miat im pokazac¢ uczucia, jakich on
doswiadcza:

,Kiedys uslyszalam, Ze najlepiej zobaczy¢, jak dziecko (...) w ogdle odbiera
zycie rodzinne, zeby kupi¢ mu misia takiego duzego, ktérym on bedzie sie opie-
kowal, i wtedy on posadzil tego misia na krzesetku, tak jak nieraz ja robie, jak mu
podaje jedzenie czy leki, i bylo: »Misiu, zjedz, jedz, bo bedzie ci¢ brzuch bolat«
albo: »Misiu, teraz bedzie zastrzyk, zaci$nij zeby«. Na pewno on ma $wiadomos¢
tego, co z nim robimy (...) chyba my tez sobie przez to co$ uswiadomilismy (...).
To choroba Marcela wysuwa sie na pierwszy plan w funkcjonowaniu naszej ro-
dziny (...), nie zebym o tym nie wiedzial, ale jak si¢ glosno to powiedzialo, to
chyba jestem przerazony”.

Przeprowadzony eksperyment bez watpienia potwierdzil, ze dziecko jest $wia-
dome swojej choroby. Pokazat ponadto, Zze postrzega swoje zycie jako proces cia-
glego leczenia. To byto dla rodzicéw bardzo trudne, bo uswiadomito im, ze ich syn
nie ma dziecifistwa takiego jak réwiesnicy, a ich Zycie rodzinne zdominowane jest
przez chorobe. Rodzice bardzo starajg sie, aby syn mial mozliwos¢ nawigzywania
relacji z réwie$nikami i sa one dla nich bardzo istotne. Nadaja tym relacjom bardzo
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duze znaczenie, poniewaz maja $wiadomos¢, jak wazne sg one w ksztaltowaniu
wiasciwych postaw, respektowaniu wartosci, przyswajaniu norm i zasad spotecz-
nie uznanych:

,On przed péjsciem jeszcze do przedszkola strasznie si¢ bat (...). Bylo widad,
ze to dziecko jest bardziej Swiadome swojej sily, a on od razu plakal, uciekat,
wiec ja chcialam, zeby ten kontakt (...) zeby wiedzial, jakie dzieci sg, bo gdy
pojdzie do szkoly, to on musi jakos sie dostosowac do tego, co tam bedzie obo-
wiazywad w grupie, musi znaleZ¢ sobie jakis kolegéw (...) no, taki jest Swiat, ze
sam czlowiek w nim nie funkcjonuje”.

WypowiedZ matki jest bardzo niepokojaca. Nalezy pamietac¢ o tym, ze chio-
piec nie miatl mozliwosci ksztaltowania prawidtowych relacji z réwiesnikami.
Jedyny kontakt z innymi dzie¢mi miat na placu zabaw czy podczas spaceréw,
gdy byt pod opiekq matki. Rodzice s Swiadomi ograniczeri w normalnym funk-
cjonowaniu dziecka i doswiadczajq frustracji z powodu ich nastepstw.

Zakoficzenie

Analiza narracji prezentuje konstrukcje znaczen ukazujacych funkcjonowanie
rodziny z dzieckiem ze sprzezona niepelnosprawnoscia i przewlekla choroba.
Podczas opowiesci wylonily sie kategorie skonstruowane przez rodzicéw, ktérym
nadali oni subiektywne sensy i znaczenia. Interpretujac wilasne doswiadczenie,
rodzice zaprezentowali prawde, pozwala ona zrozumie¢ rzeczywisto$é rodziny
z dzieckiem przewlekle chorym.

Niepelnosprawnos¢ dziecka to duze wyzwanie dla calej rodziny, szczegélnie
dla rodzicéw. To na nich spoczywa najwieksza odpowiedzialno$é nie tylko w za-
kresie pielegnacyjno-opiekuriczym, lecz takze normalizowania warunkéw zycia
dziecka i calej rodziny. Czlonkowie takiej rodziny codziennie zmagaja sie z nie-
pelnosprawnoscia i jej nastepstwami, ktére widoczne sa w kazdej plaszczyznie
ich zycia. Troska o zdrowie i dobro dziecka okupiona jest rezygnacja z wiasnych
planéw i marzen.

Opowiedziana historia ukazuje nie tylko zlozong rzeczywistos¢ rodzinng
zdominowang przez niesprawnos¢ i przewlekla chorobe, lecz takze potrzeby
rodzin z dzieckiem niepelnosprawnym. Wsparcie dla nich wymagane jest od
samego poczatku, od momentu powiadomienia rodzicéw o niepelnosprawnosci
dziecka poprzez wyjasnienie, z jakimi trudno$ciami ona si¢ wigze. Powinno to
byé wsparcie psychologiczne, finansowe i instytucjonalne, niezbedne do leczenia
i normalizowania warunkéw zycia dziecka i calej rodziny.

W narragji rodzice nie wspomnieli o pomocy pozyskanej od jakiejkolwiek in-
stytucji, co moze oznaczac brak takiej inicjatywy ze strony placéwek majacych
wspiera¢ rodzine znajdujaca sie w bardzo trudnej sytuacji. Wspomnieli nato-
miast o oskarzajacych ich specjalistach, ktérzy zamiast stuzy¢ im i dziecku po-
moca w zakresie diagnozy i leczenia, pozostawili ich samych z poczuciem winy.
Ci rodzice wykazali si¢ ogromnym zdeterminowaniem w dazeniu do znorma-
lizowania zycia chorego syna i calej rodziny. Warto jednak zaznaczy¢, Ze nie
wszyscy rodzice maja tyle sily i odwagi, aby walczy¢ o swoje dziecko i siebie. Nie
wszyscy moga powiedzie¢: ,by¢ rodzicem dziecka zdrowego to zadna filozofia,
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ale by¢ rodzicem dziecka niepelnosprawnego — to dopiero wyrdznienie (...) to
taki rodzaj umowy z Panem Bogiem na zapewnienie normalnosci dziecku”.

Wylonione w toku narracji rodzicéw kategorie nawigzujg do licznych opra-
cowan z zakresu podejmowanego tematu (Koscielska, 1995, 2003; Borzyszkow-
ska, 1997; Minczakiewicz, 2003; Maciarz, 2004; Pisula, 2005; Lipiriska-Lokos, 2010;
Zyta, 2010; Stelter, 2013, 2015). Te i inne badania pokazuja duze zainteresowanie
rodzing z dzieckiem niepelnosprawnym i réznymi aspektami jej funkcjonowania.
Fenomen rodziny wcigz interesuje badaczy i nadal pozostawia wiele kwestii nie-
wyjasénionych. Dlatego zastosowana w tym opracowaniu jako$ciowa strategia ba-
dawcza pozwala pozna¢ wycinek rzeczywistosci z perspektywy subiektywnego
doswiadczenia rodzicow.

Bibliografia

Ablewicz, K. (1994). Hermeneutyczno-fenomenologiczna perspektywa badari w pedagogice. Kra-
kéw: WN PAT.

Borzyszkowska, H. (1997). Izolacja spoteczna rodzin majgcych dziecko uposledzone umystowo
w stopniu lekkim. Gdarisk: Wydawnictwo UG.

Kazubowska, U. (red.). (2010) Odpowiedzialnos¢ rodzicielska jako wartos¢. Teoria i praktyka.
Torun: Wydawnictwo Adam Marszatek.

Kazmierska, K. (2012). Metoda biograficzna w socjologii. Krakéw: NOMOS.

Koscielska, M. (1995). Oblicza uposledzenia. Warszawa: Wydawnictwo Naukowe PWN.

Koscielska, M. (2003). Odpowiedzialni rodzice. Z doswiadczeri psychologa. Krakéw: Oficyna
Wydawnicza Impuls.

Lipiriska-Lokos, J. (2010). Niepelnosprawnos¢ dziecka jako czynnik konstruujacy zycie
rodziny. W:J. Cichla, J. Herberger, B. Skwarek (red.), Kultura pedagogiczna wspdtczesnej
rodziny. Glogéw: Wydawnictwo PWSZ.

Maciarz, A. (2004). Macierzyristwo w kontekscie zmian spotecznych. Warszawa: Wydawnic-
two Akademickie ,Zak”.

Mead, M. (2000). Kultura i tozsamos¢. Studium dystansu migdzypokoleniowego. Warszawa:
Wydawnictwo Naukowe PWN.

Minczakiewicz, E.M. (2003). Normalizacja Zycia rodziny nadzieja i szansa na pomyslny
rozwdj i przyszlosc dziecka niepelnosprawnego. W: E.M. Minczakiewicz (red.), Dziec-
ko niepetnosprawne. Rozwdj i wychowanie. Krakéw: Oficyna Wydawnicza Impuls.

Pachociriski, R. (1997). Metody ilosciowe i jakosciowe w badaniach oswiatowych. Edukacja, 3.

Pisula, E. (2005). Psychologiczne problemy rodzicéw dorastajacych i dorostych z zabu-
rzeniami rozwoju. W: A. Twardowski (red.), Wspomaganie rozwoju dzieci ze ztozonymi
zespotami zaburzeri. Poznani: Wydawnictwo Naukowe UAM.

RzezZnicka-Krupa, J. (2011). Niepetnosprawnosc i swiat spoteczny. Szkice metodologiczne. Kra-
kéw: Oficyna Wydawnicza Impuls.

Stelter, Z. (2013). Petnienie rdl rodzicielskich wobec dziecka niepetnosprawnego intelektualnie.
Warszawa: Difin.

Stelter, Z. (2015). Poczucie sensu zycia rodzicéw dzieci niepelnosprawnych intelektualnie.
Diametros, 46, 92-110.

Sztompka, P. (2007). Zaufanie. Fundament spoteczeristwa. Krakéw: Znak.

Wojciechowski, F. (2007). Niepetnosprawnos¢. Rodzina. Dorastanie. Warszawa: Wydawnic-
two Akademickie ,Zak”.

Zyta, A. (red.). (2010). Rodzina 0sdb z niepemosprawnoscig intelektualng wobec wyzwari wspdkczesno-
sci. Heurystyczny wymiar ludzkiej egzystencji. Toruri: Wydawnictwa Edukacyjne , Akapit”.

122 SZKOLA SPECJALNA 2/2018, 114-123



RODZINA Z DZIECKIEM ZE SPRZEZONA NIEPEENOSPRAWNOSCIA I CHOROBA PRZEWLEKEA, ..

A FAMILY WITH A CHRONICALLY ILL CHILD - AN EXAMPLE OF
NARRATIVE ANALYSIS

Abstract

Parents of disabled children not only deal with raising a child but also with their dis-
ability. The whole family experiences various implications as their lives are strongly af-
fected by the disability. Undeniably, the whole life depends on a disability, which forces
parents to redefine the family life and give it a new meaning.

The conducted research was located in the stream of constructivist and interpretative re-
search. The attempt of meeting and understanding the world the parents preserve in their
memories allowed togain ‘genuine’ knowledge about a family with a chronically ill child. Told
narrations present difficult parenthood and everyday problems that a family must deal with.
Parents’ biographies concern not only weaknesses which they have to face fighting for normal
life for their children but also show determination in their constant struggle in everyday life.
Everyday life is very complex for them. Thus, the reality that the separents create is full of both
negative and positive emotions, moments of happiness, love and mutual respect.

Keywords: difficult parenthood, chronic disease, functioning of a disabled child
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INCLUSIVE EDUCATION POLICY AND ASSURANCE
OF THE QUALITY OF LEARNING FOR CHILDREN
WITH DISABILITIES

The article analyzes the educational situation of students with disabilities in Vietnam.
The author reviews legal acts regarding inclusive education. He also presents research
aiming to determine the preparation level of preschool and school teachers in four
Vietnamese regions to work in inclusive education. The results of the survey were com-
pared with data obtained through direct observation of teachers” work in inclusive set-
tings. It turned out that the declared level of teachers’ preparation for inclusive education
did not coincide with their real competences. Teachers overstated their degree of prepara-
tion to work in inclusion with students with disabilities. The author formulates a number
of recommendations that are intended to improve the quality of education for students
with special educational needs in Vietnam.

Keywords: persons with disabilities, inclusive education, policy, quality, Vietham

General education programs tend to focus on the dominant group (Blanken-
ship, Lilly, 1981). This means that there is limited access to appropriate
learning opportunities for persons with disabilities (PwD) in general education
programs. The results of a survey on children’s school non-attendance show that
persons with disabilities account for one third of children excluded who do not
have access to education.

Currently, Vietnam has about 1.3 million persons with disabilities (excluding
the number of persons with developmental disabilities). Since the implementa-
tion of the policy of inclusive education in the past, the number of persons with
disabilities attending preschools and general education settings has increased
and we have been increasingly focusing on ensuring an appropriate quality
of learning. As of the end of the school year 2015-2016, there were more than
600,000 students with disabilities, mostly at the primary level (over 400,000 chil-
dren) and in preschools and junior high schools.

The contents of this article are as follows: (i) inclusive education is to ensure
equal and appropriate learning opportunities for persons with disabilities; (ii)
policy system and effective assessment of the current educational policy system
for persons with disabilities in Vietnam,; (iii) effectiveness of inclusive education
policies for persons with disabilities in practice — an example of survey research
in four districts of Thanh Hoa province, Vietnam, in 2017; (iv) discussion and
recommendations to implement the policy of inclusive education effectively, en-
suring learning quality for persons with disabilities in Vietnamese schools.
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Inclusive education was chosen as the main educational mode to
ensure equal and appropriate developmental opportunities for
persons with disabilities in Vietnam

In the Law on Persons With Disabilities No. 51/2010/QH12 of June 17, 2010,
Article 3 (Paragraphs 4, 5, and 6) mentions three forms of education for persons
with disabilities, including: “4. Inclusive education is the main mode of educa-
tion for persons with disabilities provided in general education settings;” “5.
Special education is an educational mode for persons with disabilities provided
in special institutions;” and “6. Semi-integrated education is a form of education
that combines inclusive education and special education for persons with dis-
abilities in general education settings” (National Assembly..., 2010).

Currently, persons with disabilities receive inclusive education mainly in pre-
schools and general education settings and some of them study in special educa-
tional institutions.

Analyzing general education and special education, W. Stainback and S. Stain-
back (1992) stated that the existence of two modes of education easily leads to
the phenomenon of separating learners into each education system, creating an
imbalance of opportunity, integration, and development for learners because of
their dependence on each system, and children are directly influenced by the
intrinsic qualities of each mode of education. It is, therefore, necessary to have
a functional interaction between the modes of education to ensure that persons
with disabilities participate and enjoy equal educational opportunities. Inclusive
education for persons with disabilities in general education institutions with in-
dividualized education programs that meet the physical, intellectual, and psy-
chological characteristics of each child is an important solution for all children
as it allows them to participate in an equal, inclusive, quality, and appropriate
education. Implementing inclusive education not only creates the opportunity
to benefit persons with disabilities, but first of all, it signifies a change in the ap-
proach to education for children with disabilities (Villa, Thousand, 2005; Stain-
back, Stainback, 1992).

Conducting research into the value of inclusive education and special educa-
tion, Richard A. Villa and Jacqueline S. Thousand said that special education
creates a sense of self-esteem that is not valued, and only fits into a special envi-
ronment (Villa, Thousand, 2005). N. Kunc, R.A. Villa, and J.S. Thousand argued
that there are many risks that children in special education settings face outside
the school system, such as feeling embarrassed, alone, different, or inferior... In
contrast, inclusive education helps learners in general, and persons with dis-
abilities in particular, feel happy, proud, safe, comfortable, and accepted. They
are active, important, and responsible, mature over time, etc. (after Kunc, 2000).
S. Stainback and W. Stainback (1996) pointed out that persons with disabilities
can participate fully in family and community life if they receive appropriate and
effective support programs.

Along the way, Richard A. Villa and Jacqueline S. Thousand (2005) said that
each child can learn and succeed, each child has different strengths and needs, and
the variety of children will make school become rich. Children can overcome their

SZKOLA SPECJALNA 2/2018, 124-135 125



LE THI THUY HANG

barriers and limitations as a participant and learner, collaborating and sharing
with other members. The authors also argue that high school should: be willing to
accept all students with disabilities; implement educational programs that ensure
the balance of cultural and social literacy benefits for children; ensure integrated
facilities, services, and support systems for persons with disabilities; and organize
all activities involving persons with disabilities (Villa, Thousand, 2005).

Thus, it can be said that inclusive education is a way to provide equal and effec-
tive learning opportunities for persons with disabilities. To ensure quality in inclu-
sive education for persons with disabilities, schools need to make sure that educa-
tional and supportive conditions meet the needs and engagement of each child.

The current system of educational policies for persons with disabili-
ties and their implementation in Vietnam (Kunc, 2000)

(i) Current education policy system for persons with disabilities

In recent decades, Vietnam has made commitments to implement international
treaties on the education of persons with disabilities. These include: the Interna-
tional Convention on the Rights of the Child (1991); the World Declaration on
Education for All (1990); the World Education Forum in Dakar (2000) with the
Declaration on Education for All through the adoption of the Dakar Framework for
Action; the United Nations Millennium Declaration; the International Convention
on the Rights of Persons With Disabilities (signed by the National Assembly of the
Socialist Republic of Vietnam in 2007 and ratified in November 2014).

On the basis of these commitments, Vietnam issued a series of legal documents
on the implementation of education policy for persons with disabilities and di-
rectly related to the rights of persons with disabilities - mainly after the Law on
Persons With Disabilities (2010) was introduced. The most important documents
are: Regulations on Inclusive Education for Persons With Disabilities No. 23/2006/
QD-Moet; Law on Persons With Disabilities No. 51/2010/QH12; Decree 28/2012/
ND-CP adopted by the government relating to details and guidelines for the im-
plementation of the Law on Persons With Disabilities; Inter-Ministerial Circular
No. 58/2012/TTLT-Moet-Molisa, which lists conditions and procedures for the es-
tablishment, operation, suspension of operation, reorganization, and dissolution
of the Centers of Support Development for Inclusive Education; Inter-Ministerial
Circular No. 42/2013/TTLT-Moet-Molisa-Mof, which regulates policies for per-
sons with disabilities; Project aiming to support persons with disabilities in the pe-
riod 2012-2020 No. 1019/QD-TTg, launched in 2012; Inter-Ministerial Circular No.
37/2012/ TTLT-Molisa-Moh-Moet on determination of severity of disability by the
disability determination council; Inter-Ministerial Circular No. 19/TTLT-Moet-Mo-
ha, launched in 2016, which provides the code and criteria for the occupational title
of Educational Support Worker for persons with disabilities in public educational
institutions; Circular No. 03/2018/TT-Moet dated 29* of January 2018 on Inclusive
Education; Decision No. 338/ QD-Moet dated 30™ of January 2018 promulgating
the plan for educating persons with disabilities for the period 2018-2020; etc.

In particular, the Prime Minister issued Decision No. 1100/QD-TTg on June 21¢,
2016, ratifying the United Nations Convention on the Rights of Persons With Disabilities.
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Educational policy for people with disabilities specifies four areas of action:

1) Implementing inclusive education for persons with disabilities; developing
curricula, materials, and research; providing materials, equipment, and teach-
ing aids specifically for the education of persons with disabilities;

2) Developing training programs and materials and providing professional
training for managers, teachers, and educational support workers for persons
with disabilities participating in education for persons with disabilities;

3) Strengthening the capacity of the Centers of Support Development for Inclu-
sive Education;

4) Researching into the development and dissemination of a common sign lan-
guage to be used throughout the country; continuing to develop and refine
the sign language for general education.

The Ministry of Education and Training (MOET) is also working to develop

a plan for the implementation of the United Nations Convention on the Rights

of Persons With Disabilities in accordance with the Prime Minister’s Decision.

(ii) Assessment of the implementation of education policy for persons with dis-
abilities in Vietnam
The assessment of the implementation of education policy for persons with
disabilities is based on the results of the annual support missions of the Steer-
ing Committee of Education for children with disabilities and children in dis-
advantaged areas (MOET) in localities, and refers to research results obtained
by units, organizations, and individuals (Ministry of Education and Training...,
2013; Vietnam Association for..., 2016; Vietnamese Encyclopedia, 1995).

The assessment of the implementation of education policy for persons with
disabilities recently yielded the following findings:
a) Positive points in the implementation of legal documents:

— Some education and training departments have statistics on the number of
persons with disabilities at school age (preschool and high school). How-
ever, this is the number of persons with disabilities who are provided with
intervention and treatment and who attend schools in the area. For instance,
according to Thai Nguyen Provincial Department of Education and Train-
ing, as of 30/10/2016, the province had 1,654 persons with disabilities,
including 1,109 students in primary schools, i.e. 67.05 percent of the total
number; Dak Lak Provincial Department of Education and Training annu-
ally produces statistics on each type of disability, and the total number of
persons with disabilities in the province is 1,746, including preschool — 356
(pre-k: 93, kindergarten: 263) (Vietnam Association for..., 2016).

— Local departments are trying to implement their policies for persons with dis-
abilities and related beneficiaries in accordance with state regulations. The
Ministry of Education and Training is demonstrating its efforts in promoting
the development and organization of the Centers of Support Development
for Inclusive Education (Inter-Ministerial Circular..., 2012); implementing Ar-
ticle 7, Clause 2 of Decree No. 28/2012/ND-CP dated 10/4/2012; guiding
the implementation of school-year tasks for all levels; providing training and
professional development for managers and teachers in inclusive education.
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— Departments cooperate in implementing activities to support persons with
disabilities in general. For example, the Department of Education and Train-
ing cooperates with the Department of Labor, Invalids, and Social Affairs
in implementing inclusive education, supporting special schools in cultural
activities, recreation, or camps for persons with disabilities in Suoi Tien; it
cooperates with the Department of Culture, Sports, and Tourism to organize
events for persons with disabilities; it also cooperates with the health sector to
provide medical check-ups for persons with disabilities; etc. (Vietnam Asso-
ciation for..., 2016). At the same time, the education and training sector is ac-
tively taking part in the adjustment and supplementation of Inter-Ministerial
Circular No. 37/2012/TTLT-Molisa-Moh-Mof-Moet.

b) Some challenges to the implementation of legal documents:

— The Law on Persons With Disabilities stipulates that there are six basic forms
of disability; however, there are some forms of developmental disabilities,
such as autism spectrum disorders and learning disability, and these new
forms of disability are not included in the legal documents. Therefore, people
with autism spectrum disorders or with learning disability are not entitled to
social and educational support. Local authorities can not provide support to
persons with disabilities unless explicitly stated in legal documents.

— The coordination between departments is not very effective, each depart-
ment concentrates only on the performance of tasks assigned vertically.
In particular, there are differences in the decentralization of management
and the organization, direction, and supervision of the implementation of
legal documents in the sectors, which leads to difficulties and ineffective
coordination. Besides, the understanding levels of commune officials are
limited to implementing documents and confirming the disability; they
are also unable to understand and determine what intellectual disability
or developmental disability is.

Thus, due to the above constraints and challenges, the implementation of edu-
cation policies for persons with disabilities is not sufficient. Although there are
clear regulations on the rights of teachers and persons with disabilities, most of
the localities have not yet implemented them, including some that are fit in terms
of economic and social conditions to do this. The access to the rights of persons
with disabilities has many barriers: a) parents of persons with disabilities are
not fully aware of their right to education; b) teachers and schools have not been
guided and provided with essential resources and services to support education
for persons with disabilities; c) managers and leaders have not yet been guided in
setting plans and supporting their implementation; d) the community and social
organizations have not really taken the lead in monitoring the implementation of
policies and helping to advocate for persons with disabilities and their families.

Effectiveness of inclusive education policies for persons with disabilities
in practice — An example of survey research in four districts of Thanh Hoa
province, Vietnam

(Nguyen Xuan Hai, Le Thi Thuy Hang, 2017)
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A survey on the status of inclusive education for persons with disabilities
was conducted from 31/10/2017 to 22/11/2017 in 30 communes of four districts
(Tinh Gia, Thach Thanh, Ngoc Lac, and Nga Son) in Thanh Hoa province (each
district has two preschools, two primary schools, two secondary schools, and one
disability certification board to provide initial assessments of the effectiveness of
inclusive education policies for persons with disabilities in practice).

The results of the survey

Regarding the number of persons with disabilities attending and not attending
school — all levels

Table 1 shows the number of school-age children who attend and do not at-
tend school in four districts (preschools, primary schools, and secondary schools).

Table 1
The number of people with disabilities (PwD) at preschool and school age in four districts
Students with disabilities at preschool and school age
Level of The rate of PwD
education Do not attend school Attend school who do not attend
school (%)

Preschool 6 26 23.08
Primary school 15 66 22.73
Secondary school 27 48 56.25
Total 48 140 34.29

The results of the survey showed that the proportion of persons with disabili-
ties who do not attend school in the total number of persons with disabilities in
30 communes in the four districts is 34.29 percent, which means 65.71 percent of
persons with disabilities go to school. This proportion is similar to the proportion
of persons with disabilities in the same age group at school age who are currently
enrolled in educational institutions nationwide (about 58%).

The proportion of persons with disabilities who do not attend secondary
school is the highest, accounting for 56.25 percent, followed by preschool with
23.08 percent, and primary school with 22.73 percent. The results are consistent
with the reality in other schools where more persons with disabilities are un-
able to continue their education to higher levels. People with intellectual disabili-
ties are the largest group of children with disabilities attending school, 27/140,
approximately 19.28 percent. The number of children with hearing and visual
impairments attending school is the lowest, no deaf children study in primary
or secondary schools.

Teachers’ knowledge and skills of inclusive education
Most of the teachers have a general knowledge of inclusive education acquired

during general education courses of just a few hours per year; 100.0% of the teach-
ers in the surveyed schools have not received training in inclusive education,
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which results in not enough knowledge and basic skills to organize the integration
activities of teaching and learning for students with disabilities at school.

Table 2
The number of teachers that have received training in inclusive education (survey infor-
mation from four districts)

General
Districts Certificate kn.owled‘ge Untrained Total
(>3 months) of inclusive
education

Tinh Gia 0 0.0 729 33.14 1471 66.86 2200
Thach Thanh 0 0.0 0 0.0 1539 100.0 1539
Ngoc Lac 0 0.0 1362 79.98 341 20.02 1703

Nga Son 0 0.0 15 100.0 0 0.0 15
Total 0 0.0 2106 38.59 3351 61.41 5457

Preschool teachers” knowledge and skills of early intervention

We conducted a survey on early intervention knowledge, skills, and education
and teaching inclusive education among teachers at the preschool level and teach-
ers at primary and secondary schools. The results are shown in the tables 3 and 4.

Table 3
Early intervention skills of preschool teacher

Numbers of teachers on each level
Types of skills Very high| High Average Low | Very low
No. O/o No. (Vo No. o/o No. o/o No. o/o

Total

Identify the type of
disability

Diagnosis and assess-
ment of persons with 3 (297 | 61 | 604 | 27 [2673] 9 | 891 | 1 099 | 101
disabilities

Set up early interven-
tion goals for persons | 3 | 297 | 36 |35.64| 45 |44.55| 17 |16.83| 0 | 0.0 | 101
with disabilities
Identify early inter-
vention activities

5 | 495 | 65 |6436| 20 | 19.8 | 11 |10.89| 0 | 0.0 | 101

4 1396 | 41 |4059| 29 |28.71| 27 (26.73| 0 | 0.0 | 101

Early intervention for

persons with disabilities 4 396 | 42 (4158 33 |32.67| 22 |21.78| 0 | 0.0 | 101
Assess the progress

of persons with 4 [396| 50 | 495 | 26 |25.74| 21 {20.79| 0 | 0.0 | 101
disabilities

Use equipment and
early intervention
devices for persons
with disabilities
Family counseling for
early intervention

4 1396 | 35 |34.65| 34 |33.66| 15 |14.85| 13 |12.87| 101

4 1396 | 47 |46.53| 15 |14.85| 17 |16.83 | 18 |17.82| 101
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Skills in early intervention, care, and education for persons with disabilities in
preschool are listed based on the survey.

As many as 101 preschool teachers in 8 preschools were surveyed. The ma-
jority of teachers rated themselves at the ‘high’ level for two skills: the ability to
recognize a child’s disability (64.36%) and the ability to diagnose and assess dis-
ability (60.4%). The lowest item at the ‘high” level was the ability to use the equip-
ment for early intervention for persons with disabilities (34.65%). In addition,
there were many teachers who self-evaluated their skills as ‘low’: the highest was
the ability to identify early intervention activities for children with disabilities
(26.73%), and the diagnosis and assessment of persons with disabilities (8.91%)
was the lowest. Only a very small number of teachers evaluated these skills at the
‘very high’ or ‘very low’ level.

However, conducting research in preschools, we found out that many teach-
ers were not aware of the concept of early intervention, what the purpose of early
intervention is, its content, process, and steps.

Table 4
Integrated teaching and learning skills of primary and secondary school teachers

Numbers of teachers on each level

Types of Skills | very high| High | Average | Low | Verylow ..,
No. % No. % No. % No. % No. %

Determining the abili-
ties and educational
needs of persons with
disabilities
Developing an individ-
ualized education plan
Adjusting educational
activities and inclusive | 0 | 0.0 | 49 |25.93| 70 |37.04| 64 |33.86| 6 |3.17| 189
teaching

Organizing educational
activities and inclusive | 0 | 0.0 | 50 |26.46| 78 |41.27| 59 |31.22| 2 |1.06| 189
teaching
Consultation on care
and education of per-
sons with disabilities
for related subjects
Assessing the progress
of persons with dis- 2 | 1.06 | 87 |46.03| 51 |2698| 49 |2593| 0 | 0.0 | 189
abilities

Using means and
equipment of inclusive | 0 | 0.0 | 9 | 476 | 88 |[46.56| 81 |42.86| 11 |5.82| 189
teaching

Family counseling on
education and inclusive| 2 | 1.06 | 72 | 38.1 | 75 |39.68| 37 [19.58| 3 |1.59| 189
teaching

1 | 053 |42 (222272381 | 65 |3439| 9 476 189

0 | 00 |47 248779 | 418 | 56 |29.63| 7 |3.7 | 189

2 | 1.06 | 58 |30.69| 68 |3598| 60 [31.75| 1 |0.53| 189
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In a survey of 202 primary and secondary school teachers into inclusive teach-
ing and education skills, 13 teachers did not answer the questions, so the total
number of questionnaires was 189/202.

The results of the survey showed that most of the primary and secondary
teachers rated these skills at the ‘average’ level. Specifically, the ability to use
means and equipment of inclusive teaching constituted 46.56 percent of the ‘av-
erage’ level and had the highest ratings compared to other skills. At this level, the
ability to assess the progress of persons with disabilities constituted 26.98 percent
and had the lowest ratings compared to other skills.

In addition, many teachers self-evaluated their skills at the ‘high” level, in
which the ability to assess the progress of persons with disabilities had the high-
est rate — 46.03%. The teachers said that this is their daily routine and also com-
pulsory work within the teacher’s teaching process. The ability to use means and
equipment of inclusive teaching for primary and secondary school teachers was
rated lowest at the ‘high’ level (4.76%).

The results of the survey assessing skills in teaching and integrating students
with disabilities through observation of the teachers in inclusive classrooms show
that the teachers’ self-evaluation of their skills and the observation results do not
match. Most of the teachers are not prepared for work in inclusive classrooms:
they do not have knowledge of students with disabilities (do not understand
them), they lack skills necessary to teach them, they do not know methodology
of inclusive teaching. Persons with disabilities are not well positioned and com-
fortable in the classroom, so there is less opportunity to participate in learning
activities. Most persons with disabilities do not have individual education plans.
Teachers do not have inclusive teaching plans. Teachers do not know and do not
use methods to adjust teaching content for persons with disabilities. Teachers
sometimes pay excessive attention to their students with disabilities and some-
times ignore them. Also, teachers and other children in the class discriminate
against persons with disabilities (when a student with disability speaks, the
whole class laughs, but the teacher does not react, etc.).

It can be seen that although many persons with disabilities are currently at-
tending the preschools, primary and secondary schools surveyed, the teachers
are not prepared to work with them in inclusive settings.

Discussion and concluding suggestions

The results of the study on the effectiveness of inclusive education policies for
persons with disabilities in preschools, primary schools, and junior secondary
schools in four districts of Thanh Hoa province showed that: (i) most children
with disabilities have been mobilized to attend school and are included in all
levels of education. There is still a small number of children who do not attend
school due to severe disability. The proportion of persons with disabilities who
do not attend school at the secondary school level is the highest compared to
the primary and preschool levels; (ii) all the schools have implemented inclusive
education, but are not ready in terms of staff qualifications, facilities, equipment,
and furniture to teach children with disabilities and the educational policies are
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still ineffective in practice, etc.; (iii) the teachers and schools have demonstrated

professional responsibility, enthusiasm, love, and care for children with disabili-

ties. There is a lack of knowledge and skills in inclusive education; therefore,
children with disabilities do not really receive high quality intervention, support,
care, and inclusive education that is adapted to their abilities and needs.

In order to ensure high quality education for children with disabilities, inclu-
sive schools need to update legal documents and timely implement the quality
education requirements of the Ministry of Education and Training for children
with disabilities, according to which schools need to: (i) properly implement the
goals of inclusive education; (ii) ensure that all children with disabilities are in-
cluded in inclusive education in educational institutions; (iii) provide education
that meets all the needs and abilities of individuals with disabilities; and (iv)
develop support systems for inclusive education for persons with disabilities in
and out of schools.

Specific solutions:

e Developing a plan for implementing inclusive education to ensure the
achievement of the school’s objectives and priorities for inclusive education
for children with disabilities. Identifying and focusing on resources for the
implementation of priorities relating to inclusive education for children with
disabilities for each school year in accordance with the reality of the school
and local situation, expressed in specific performance indicators, specifically:
(i) identifying the number of school-age children with disabilities; (ii) iden-
tifying the educational needs of persons with disabilities, developing indi-
vidual education plans and organizing intervention and educational support;
(iii) identifying the capacity and professional needs of managers and teachers
working with people with disabilities, developing plans/programs including
persons with disabilities in the education process; (iv) identifying the condi-
tions to ensure the implementation of inclusive education, developing a plan
for mobilizing resources for investment in physical facilities, teaching aids,
and effective resources for educational support workers for the implementa-
tion of inclusive education for persons with disabilities.

e Strengthening the capacity of the staff to meet the educational needs of per-
sons with disabilities: (i) selecting and building a network of key teachers for
inclusive education; (ii) organizing professional development for staff who
meet the requirements of inclusive education for persons with disabilities;
(iii) effectively using the network of professionals trained in inclusive educa-
tion to re-train and hold consultations with all the staff at schools, they are
also nuclear members in education and training for persons with disabilities;
(iv) organizing inclusive teaching contests, making and using equipment and
inclusive teaching equipment to enhance sharing and learning opportunities
among school teachers and being respectful to persons who have enthusiasm
and capacity in inclusive education for persons with disabilities.

e Improving the quality of education for persons with disabilities: (i) all stu-
dents with disabilities are properly included in the education process, their
potential is fully understood, individual educational plans are developed and
effectively implemented; (ii) teachers who teach in inclusive classrooms focus
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on adapting the curriculum and teaching methods so that they are appropri-

ate for persons with disabilities to ensure favorable opportunities and their

participation in all activities; (iii) a friendly, barrier-free, and effective work

and communication environment is created for persons with disabilities; (iv)

equipment, facilities, and toys that are suitable for the learning needs of per-

sons with disabilities are prepared and used; (v) children are assessed based
on their individual education plans.

e Paying attention to the development of support for inclusive education for
persons with disabilities and the coordination between schools and social ser-
vices in inclusive education:

In the development of inclusive education support for persons with disabili-
ties, it is necessary to: (i) identify the need for inclusive education for persons
with disabilities; (ii) build and develop the operational capacity of the Inclusive
Education Support Division at schools; (iii) build an inclusive education support
network for persons with disabilities in schools with a professional link to the
Centers of Support Development for Inclusive Education at the provincial level.

In the development of coordinated activities between schools and social
services in inclusive education for persons with disabilities, it is necessary to:
(i) strengthen the organization of inclusive education for persons with disabilities
at schools and in the community; (ii) cooperate with local authorities, organiza-
tions, society, and community to organize community events and activities in-
volving children and persons with disabilities; (iii) strengthen cooperation with
organizations and individuals to mobilize resources in inclusive education for
persons with disabilities.
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POLITYKA EDUKACJI WEACZAJACE] A ZAPEWNIENIE JAKOSCI
NAUCZANIA DZIECI NIEPEENOSPRAWNYCH

Streszczenie

Artykul poswiecony jest analizie sytuacji edukacyjnej uczniéw niepelnosprawnych
w Wietnamie. Autor dokonuje przegladu aktéw prawnych dotyczacych edukacji wlaczajacej,
a takze przedstawia badania, ktérych celem bylo okreslenie poziomu przygotowania nauczy-
cieli przedszkolnych oraz szkolnych z czterech regionéw kraju do pracy w ramach edukacji
inkluzyjnej. Wyniki badari poré6wnano z danymi zgromadzonymi poprzez bezposrednia ob-
serwacje nauczycieli pracujacych w placéwkach wlaczajacych. Okazalo sie, ze deklarowany
poziom przygotowania z zakresu edukagji inkluzyjnej nie pokrywa sie z rzeczywistymi kom-
petencjami nauczycieli, ktérzy zawyzali stopieni swojego doswiadczenia w pracy inkluzyjnej
Z uczniami niepenosprawnymi. Autor formuluje szereg zaleceri, ktérych celem jest poprawa
jakosci edukagji uczniéw ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi w Wietnamie.

Stowa kluczowe: osoby niepelnosprawne, edukacja wilaczajaca, polityka, jakosé, Wietnam
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WYKORZYSTANIE TUTORINGU ROWIESNICZEGO
W EDUKAC]I DZIECI Z ZABURZENIAMI SPEKTRUM
AUTYZMU

Wprowadzenie

Obecnie zaburzenia ze spektrum autyzmu czesto staja si¢ tematem badan.
Powodem moze by¢ skala wystepowania tego zaburzenia. Statystyki wskazu-
ja na istotny wzrost czestosci diagnozowania zaburzen ze spektrum autyzmu
na przestrzeni ostatnich kilku lat — w roku 2014 odsetek ten w Stanach Zjed-
noczonych wynosit 2,24%, podczas gdy dwa lata pézZniej wzrédst juz do 2,76%
(Zablotsky, Black, Blumberg, 2017). Oznacza to, ze uczniowie z zaburzeniami ze
spektrum autyzmu coraz czesciej pojawiajq sie nie tylko w szkolach specjalnych,
ale takze integracyjnych i ogélnodostepnych. Rodzi to koniecznos¢ refleksji nad
tym, w jaki spos6b nalezy pracowac z ta grupa dzieci, jakie formy i metody beda
w ich przypadku najbardziej odpowiednie. Co wiecej, wspdlczesnie zaklada sie
juz nie tylko integracje dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu, lecz takze
ich inkluzje do warunkéw szkolnych.

Obiecujacy strategia dydaktyczna, ktéra wpisuje sie w idee edukacji wiacza-
jacej, jest tutoring réwiesniczy. Celem artykutu jest ukazanie jego zatozen, wska-
zanie korzysci jego zastosowania w praktyce edukacyjnej, jak réwniez zwrdcenie
uwagi na pewne trudnosci i wyzwania z tym zwigzane. Przede wszystkim jed-
nak przytoczone zostang wyniki dotychczasowych badan nad zastosowaniem
tutoringu réwiesniczego w edukacji dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu.

Istota i typy tutoringu réwiesniczego

Dla niniejszych rozwazan niezbedne jest zdefiniowanie tego, jaki typ interakcji
nazywac nalezy tutoringiem réwiesniczym. Rozpoczne od wyjasnienia, czym jest
tutoring. Pojeciem tym okresla sie metode indywidualnej opieki, u podstaw ktorej
lezy relacja mistrz — uczen. Istotq takiej relacji jest integralne spojrzenie na rozwdj
cztowieka oraz dgzenie do pelnego rozwoju jego potencjatu (Czekierda, 2015). Warto
zauwazyd, ze pojecie tutoringu w edukacji ma swojg diuga historie. W literaturze
przedmiotu czesto wystepuje ono w kontekscie szkolnictwa wyzszego, co wynika
z faktu, iz system nauczania oparty na tutoringu obecny byl w anglosaskiej tradycji
uniwersyteckiej — w Cambridge oraz Oksfordzie (Sarnat-Ciastko, 2015). Wiasnie tam
doszto do najwigkszego rozwoju metody tutoringu. Jednakze jego Zrédel nalezatoby
szukac duzo wczesniej, bo edukacja oparta na indywidualnym wspieraniu uczniéw
przez tutoréw pojawiala si¢ juz w czasach starozytnych (Sajdera, 2016).

136 SZKOLA SPECJALNA 2/2018, 136-143



WYKORZYSTANIE TUTORINGU ROWIESNICZEGO W EDUKACJI DZIECI Z ZABURZENIAMLI...

Z tutoringiem réwie$niczym (ang. peer tutoring) mamy do czynienia wtedy, gdy
,bardziej] wprawne dzieci zaczynaja udziela¢ instrukcji i porad innym dzieciom,
by wprowadzic je na podobny do swojego poziom kompetencji” (Schaffer, 2009, s.
233). Cecha charakterystyczna tutoringu réwiesniczego jest wiec réznica kompeten-
¢ji miedzy dzie¢mi. Dziecko majace wigksza wiedze i umiejetnosci nazywane jest
tutorem lub ekspertem, natomiast to o mniejszych kompetencjach — nowicjuszem
badz uczniem. W tego typu relagji réznica miedzy poziomem kompetengji nie jest
jednoznaczna z r6znicq wieku metrykalnego — tutorzy i nowicjusze zwykle sa w tym
samym wieku, czasem niewiele starsi (Twardowski, 2014). W polskiej literaturze sy-
nonimem terminu tutoring réwiesniczy jest okreslenie uczenie przez réwiesnika.
Warto wspomnie¢, ze Edyta Gruszczyk-Kolczyniska (2011), odnoszac sie do relagji
o takim charakterze, stosuje sformulowania maty pomocnik, maly nauczyciel oraz
maly uczen zamiast tutor, ekspert, nowicjusz, unikajac réwnoczesnie w swoich pra-
cach okreslenia tutoring réwieéniczy. W pewnej mierze wynika to z faktu, iz termin
tutoring $cisle kojarzy sie z praktykq akademicka oparta na relacji mistrz — uczen,
z ktdrej — jak napisano wczesniej — w duzym stopniu sie¢ wywodzi. W odniesieniu
do relacji miedzy dzie¢mi w wieku przedszkolnym czy szkolnym mdéwienie o mi-
strzach i ekspertach moze zdawac sie zabiegiem sztucznym lub przesadzonym.

W literaturze spotka¢ mozna kilka odmian tutoringu réwiesniczego:

a. Classwide Peer Tutoring (CWPT) — sytuacja, gdy klasa zostaje podzielona na
2-5-osobowe zespoly, w ktérych znajdujq sie uczniowie prezentujacy rézny po-
ziom umiejetnosci. W kazdej z grup nauczyciel wskazuje tutora, jego zadaniem
jest przekazanie pozostalym czlonkom grupy okreslonych wiadomosci. Ucznio-
wie pracuja na rzecz konkurujacych ze sobg zespoldw. Otrzymujg punkty za
poprawnie wykonane zadania przygotowane przez tutoréw. Tutorzy natomiast
zdobywaja punkty za skutecznos¢ przeprowadzonych przez siebie korepetyciji.

b. Cross-Age Peer Tutoring — sytuacja, w ktdrej starsi uczniowie pracuja z mlod-
szymi w celu przekazania im nowych wiadomosci, przeéwiczenia lub utrwa-
lenia dotychczasowych tresci.

c. Same-Age Peer Tutoring — sytuacja, w ktdrej pracuja ze sobg dzieci w tym
samym lub bardzo podobnym wieku, o zréznicowanym poziomie zaawanso-
wania (Slawiriska, 2015).

Trudno nie zgodzi¢ si¢ z Martaq Marchow (2015), ktéra zauwaza, ze tutoring
réwiesniczy jako sposéb organizacji interakcji edukacyjnej jest strategia jednocze-
$nie starg i nowa. Z jednej strony bowiem nie jest niczym nowym to, ze dzieci
ucza sie od siebie w domu, na podwoérku, podczas zabawy. Czesto dla mlodszego
rodzenstwa jest rzecza oczywista, ze nasladuje starszego brata czy siostre. Od lat
strategie te wykorzystuje si¢ w placéwkach montessoriariskich, gdzie grupy i klasy
zlozone sg z dzieci w réznym, chociaz zblizonym wieku. Z drugiej strony tutoring
réwiesniczy jest czym$ nowym, poniewaz wymaga wlasciwego zorganizowania
nauczania, ktére bedzie opierato sie na swobodnych i naturalnych interakcjach
miedzy dzie¢mi, ale réwnoczesnie bedzie odpowiednio zaplanowane, zorganizo-
wane i nadzorowane przez nauczyciela. Tutoring réwiesniczy jest czyms inno-
wacyjnym réwniez dlatego, ze wymaga zmiany sposobu myslenia o procesie na-
uczania, dostrzezenia tego, ze dorosty nie jest jedynym i najwlasciwszym Zrédlem
wiedzy, zaakceptowania mozliwosci przekazania dziecku funkcji nauczyciela.
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Skutecznos¢ tutoringu réwiesniczego w edukacji dzieci ze spektrum
autyzmu

Z dotychczas przeprowadzonych badarn dotyczacych tutoringu réwiesnicze-
go w odniesieniu do dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu warto przyto-
czy¢ rezultaty tych, ktére analizuja skutecznosc tej strategii edukacyjnej. Pozwoli
to réwniez wskaza¢ na kilka zasadniczych korzysci zwigzanych z jej wdroze-
niem do praktyki edukacyjnej.

Debra M. Kamps i jej wspétpracownicy (1994) przeprowadzili badania dotycza-
ce wykorzystania klasowego tutoringu réwiesniczego (CWPT) w odniesieniu do
dzieci z autyzmem i ich typowo funkcjonujacych réwiesnikéw. Badacze skoncen-
trowali sie na poréwnaniu skutecznosci tej strategii z efektywnoscig tradycyjnych
lekgji czytania. Analizie poddano réwniez czas trwania interakgji spotecznych (za-
réwno werbalnych, jak i niewerbalnych) miedzy uczniami. Zastosowano ekspery-
ment, w ktérym wziglo udziat 3 uczniéw z autyzmem oraz 14 réwiesnikéw. Tra-
dycyjne lekcje czytania byly prowadzone przez nauczyciela. W ich trakcie ucznio-
wie podejmowali indywidualne aktywnosci (np. wypeiali karty pracy, czytali po
cichu). Klasowy tutoring réwiesniczy natomiast skladat si¢ z 25-30-minutowych
sesji, w ktérych wszyscy uczniowie pracowali w parach tutor — uczeri. Role odwra-
caly si¢ w trakcie trwania sesji. Bezposrednio po zakoriczeniu nauki nastepowat
15-20-minutowy czas wolny i uczniowie mieli szanse skorzysta¢ z kilku przygo-
towanych wczesdniej przez nauczyciela aktywnosci ukierunkowanych na rozwdj
kontaktéw spotecznych (jak np. gry, zabawy plastyczne, pantomima). Wyboru ak-
tywnosci dokonywali uczniowie, przy czym wczesdniej ustalono, Ze kazde dziecko
musi dolaczy¢ do ktérejs z grup, a w kazdej z nich moze by¢ 4-5 oséb.

Badanie pokazato, ze klasowy tutoring pozytywnie wptynat na rozwdj umie-
jetnosci zwigzanych z czytaniem u wszystkich uczniéw, zaréwno tych typowo
funkcjonujacych, jak i tych z autyzmem. U wszystkich dzieci wspélczynniki po-
prawnie przeczytanych wyrazéw oraz wiasciwych odpowiedzi na pytania do
czytanego tekstu byly wyzsze w trakcie sesji tutoringu réwiesniczego niz pod-
czas nauczania tradycyjnego. Ponadto u dzieci typowo funkcjonujacych i u dzieci
z autyzmem wzr6st Sredni czas trwania interakcji spotecznych. Klasowy tutoring
réwiesniczy przynidst zatem dwojakie korzysci: w odniesieniu do umiejgtnosci
szkolnych i w zakresie umiejetnosci spotecznych.

Kilka lat p6Zniej Kamps ze swoimi wspétpracownikami (1999) przeprowa-
dzita kolejne badanie skladajace si¢ z dwdéch analogicznych eksperymentéw,
ktérego celem bylo sprawdzenie, czy uczniowie z autyzmem moga skutecznie
pelnié funkcje tutoré6w wobec mlodszych kolegéw oraz czy tutoring réwiesniczy
wplywa pozytywnie na interakcje spoleczne miedzy tutorami a ich uczniami.
Zastosowano naprzemienny schemat eksperymentalny ABAB. Pierwsza faza
eksperymentu (A) obejmowata codzienne sesje czasu wolnego (20 minut), w kté-
rych brali udzial uczniowie z autyzmem i ich typowo funkcjonujacy réwiesnicy.
Trwala ona tydzien. Faze B natomiast stanowity sesje tutoringu réwiesniczego
(w diadach). Funkcje tutoréw peknity dzieci z autyzmem oraz ich réwiesnicy. Ich
uczniami byty dzieci z klas miodszych. Sesje te obejmowaty 10 minut nauki i 10
minut czasu wolnego. Faza ta trwata 6 tygodni. Co bardzo istotne, przed rozpo-
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czeciem tej fazy uczniowie z autyzmem i ich réwiesnicy brali udzial w trwaja-
cych tydzienn 10-15-minutowych treningach umiejetnosci tutorskich.

Wyniki badania wskazaly, Zze uczniowie z autyzmem moga pelni¢ role tutora
w sposéb réwnie efektywny jak ich typowo funkcjonujacy réwiesnicy. Przejawilo
sie to we wlasciwym zastosowaniu opanowanych w trakcie treningu krokéw poste-
powania tutorskiego oraz we wzroscie liczby wyrazéw opanowanych przez miod-
szych uczniéw. Dodatkowe korzysci obserwowano w zakresie dlugosci interakgji
miedzy uczniami z autyzmem a ich réwiesnikami w sesjach czasu wolnego. Wyniki
tych badan nie tylko potwierdzaja pozytywny wplyw tutoringu réwiesniczego na
funkcjonowanie spoleczne dzieci z autyzmem, ale sa réwniez obiecujace w kontek-
Scie edukacji inkluzyjnej. Dowodza, Ze pelnienie przez dziecko z autyzmem roli
tutora daje mu szanse poczucia si¢ uczestnikiem zycia szkolnego w caltym znaczeniu
tego stowa oraz spelnienia si¢ w roli pomocnika, a nie jedynie — co szczegdlnie doty-
ka uczniéw z niepelnosprawnosciami — osoby, ktdra tej pomocy potrzebuije.

Do nieco odmiennych wnioskéw doprowadzity badania Anny-Lindy Peturs-
dottir i jej wspotpracownikéw (2007). Ich celem bylo okreslenie skutecznosci
tutoringu réwiesniczego obejmujacego nauke czytania wedlug zaprojektowa-
nego scenariusza w zaleznosci od wykorzystania — badZ nie — bodZca zabawo-
wego. Co jednak istotne, badano wylgcznie jego wplyw na dlugos¢ interakcji
miedzy réwiesnikami. W badaniu braty udziat dzieci w wieku przedszkolnym.
Wykorzystano w nich schemat eksperymentalny ABA CBC. Faza A obejmowa-
la sekwencje zabawy swobodnej z wykorzystaniem zabawek ukierunkowanych
na wspdlne dzialanie (np. uktadanek, klockéw). Po zabawie nastepowala sesja
nauki czytania bez partnera. Faza B wygladala podobnie, z tym Ze sesja nauki
czytania odbywala sie poprzez tutoring réwiesniczy. W fazie C natomiast wpro-
wadzono modyfikacje polegajaca na wiaczeniu do sesji nauki czytania dodatko-
wego bodZca w formie zabawy (np. po dobrze przeczytanej linijce tekstu uczeri
umieszczat kolejny element uktadanki w odpowiednim miejscu). Wykorzystane
zostaly przedmioty, ktérymi dzieci bawily sie w trakcie sesji zabawy swobodnej.

Badanie wykazalo, Ze samo wdrozenie tutoringu réwiesniczego nie spowodo-
walo wzrostu intensywnosci interakcji miedzy dzieckiem z autyzmem a jego r6-
wiesnikiem. Ich nasilenie zaobserwowano dopiero po zastosowaniu dodatkowego
bodzca w formie zabawki. Warto jednak mie¢ na uwadze fakt, ze w badaniach
tych, w przeciwienistwie do wczesniej opisywanych badan zespotéw prowadzo-
nych przez Kamps (1994, 1999), pod uwage brano wylacznie interakcje o charakte-
rze werbalnym. Dodatkowo eksperyment Petursdottir i jej wspétpracownikéw byt
przeprowadzony na bardzo matej prébie, gdyz uczestniczylo w nim tylko jedno
dziecko z autyzmem i troje typowo funkcjonujacych réwiesnikéw. Niewatpliwie
zatem badania te warto byloby powtdérzy¢ na wiekszej liczbie oséb.

Odnoszac sie do wynikéw przytoczonych badan nalezy dostrzec pewne za-
sadnicze korzysci zwiazane z zastosowaniem tutoringu réwiesniczego w eduka-
qji dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu. Przejawiaja sie one w postepach
zwigzanych z umiejetnosciami szkolnymi oraz w intensyfikacji interakcji spo-
tecznych miedzy uczniami z takimi zaburzeniami a ich typowo funkcjonujacymi
rowiesnikami. W swietle przedstawionych danych zasadny wydaje si¢ wniosek,
Ze ta strategia edukacyjna moze przynosic¢ korzysci dzieciom z zaburzeniami ze
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spektrum autyzmu, dla ktérych kontakty spoleczne i interakcje z réwiesnikami
sa trudne. Warto spojrzec na te kwestie¢ przez pryzmat edukacji wlaczajacej. Jak
juz wczesniej dowiedli badacze, sama obecno$¢ dzieci z autyzmem wsréd pet-
nosprawnych réowiesnikéw w klasie integracyjnej, bez specjalnych dziatan inte-
grujacych, nie prowadzi do wzrostu czestosci interakcji miedzy dzie¢mi (Myles
iin., 1993, za: DiSalvo, Oswald, 2002). Konieczne jest wiec podejmowanie przez
nauczyciela okreslonych dzialan, ktére beda ukierunkowane na intensyfikacje
kontaktéw spolecznych miedzy dzieémi z autyzmem a réwiesnikami.

Tutoring réwiesniczy nie musi byé wykorzystywany jedynie do ksztaltowania
umiejetnosci szkolnych zwiazanych np. z czytaniem. Phillip Ward i Shiri Ayvazo
(2006) podjeli badania nad mozliwoscia zastosowania klasowego tutoringu réwie-
$niczego (CWPT) wérdd dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu podczas za-
je¢ ruchowych w przedszkolu. Badanie przeprowadzono w grupie przedszkolnej
skladajacej si¢ z 16 dzieci (w tym 6 z autyzmem), przy czym obserwacji podlegato
czworo z nich — dwoje z zaburzeniem i dwoje typowo funkcjonujacych. Badanie
obejmowalo 26 zaje¢ ruchowych poswieconych ksztattowaniu umiejetnosci zwiaza-
nych z fapaniem i rzucaniem pitki. Zastosowano schemat ABAC. Faza A stanowi-
la czes¢ zajed, w ktdrej nauczyciel kierowat bezposrednie instrukcje do calej grupy.
Faza B obejmowala sesje tutoringu réwiesniczego. Dzieci zostaty polaczone w pary.
W diadach, w ktérych znajdowato si¢ dziecko z autyzmem, role tutora podejmowat
typowo funkcjonujacy réowiesnik. Faza C réznila sie od fazy B jedynie tym, Ze tuto-
rzy wigkszy nacisk kladli na swoje zaangazowanie i na prezentowanie wlasciwego
modelu wykonania zadania. Co wazne, sesje tutoringu réwiesniczego byty poprze-
dzane treningiem umiejetnosci tutorskich (przed faza B) lub jego krétka powtérka
(przed faza C). Trening ten obejmowat dyskusje prowadzong przez nauczyciela do-
tyczaca wartosci wspdlpracy oraz ¢wiczenia zwigzane z demonstrowaniem, dostar-
czaniem informacji zwrotnych i zachecaniem partnera do wykonywania zadan.

Wyniki badar, aczkolwiek nie do korica jednoznaczne, potwierdzity hipoteze,
Ze u dzieci z autyzmem odnotowano wiecej udanych préb zlapania pitki podczas
sesji tutoringu réwiesniczego niz podczas lekgji opierajacych sie na bezposrednich
instrukcjach kierowanych do calej grupy. Dane te sa istotne, poniewaz ukazuja,
zZe tutoring réowiesniczy mozna z powodzeniem stosowac nie tylko do rozwijania
u dzieci umiejetnosci szkolnych, takich jak czytanie, ale réwniez do ksztattowa-
nia sprawnosci ruchowej. Dodatkowo warto zauwazy¢, ze wyniki te sg obiecujace
z perspektywy wspomagania rozwoju dzieci z autyzmem. Dowodza bowiem, ze
u dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu w wieku przedszkolnym mozna
rozwija¢ umiejetnosci zwiazane z powtarzaniem czynnosci prezentowanych przez
drugg osobe. To wazny wniosek ze wzgledu na to, ze zdolno$¢ obserwagji i nasla-
downictwa czesto jest u tych dzieci zaburzona (Garncarz, Rybka, 2012).

Jak stusznie stwierdza Andrzej Twardowski (2014), mierzenie skutecznosci tuto-
ringu réwieéniczego w odniesieniu do dzieci niepelnosprawnych lub z zaburzenia-
mi rozwoju jedynie przez pryzmat osiggnie¢ szkolnych moze budzi¢ watpliwosci.
Dlatego proponuje ocenia¢ efektywnos¢ tej strategii z uwzglednieniem jej wplywu
na akceptacje dzieci z zaburzeniami przez réwiesnikéw. Stad tez potrzeba badan po-
dobnych do tych, jakie przeprowadzit Val Jones (2007). Ich celem bylo przeanalizo-
wanie wplywu, jaki tutoring réwiesniczy wywiera na typowo funkcjonujace dzieci,
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odgrywajace role tutoré6w dla swoich mlodszych kolegéw ze spektrum autyzmu. Sesje
tutoringu odbywaly sie co tydzien przez 24 tygodnie. Po zakoriczeniu projektu zebra-
no informacje zwrotne od uczniéw-tutoréw, ich rodzicéw oraz nauczycieli. Okazato
sie, ze proces wspierania interakgcji miedzy uczniami z autyzmem a ich réwiesnikami
przynosi wymierne korzysci réwniez typowo funkcjonujacym uczniom. Postrzegali
oni udzial w projekcie jako cenne doswiadczenie, ktére pomoglo im lepiej zrozumied¢
autyzm jako zaburzenie, jak réwniez przekonac sie, ze kazdy czlowiek jest inny. Sta-
li sie bardziej pewni siebie, pomocni i cierpliwi. Co najwazniejsze, wszyscy typowo
funkcjonujacy uczniowie czerpali rados¢ z mozliwosci wspétpracy ze swoimi kole-
gami z autyzmem. Réwniez rodzice i nauczyciele pozytywnie oceniali udziat dzieci
w projekcie. Nauczyciele zaznaczali dodatkowo, Ze tutoring réwiesniczy promuje in-
kluzyjne podejscie do edukagji oraz wizerunek szkoly wspierajacej i opiekuriczej.

Trudnosci zwiazane z zastosowaniem tutoringu r6wiesniczego
w edukacji dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu

Mimo licznych korzysci, jakie wymieniono, nalezy jednak dostrzec pewne
trudnosci zwigzane z wykorzystaniem tutoringu réwiesniczego w praktyce edu-
kacyjnej oraz jego slabsze strony. Przede wszystkim, co znajduje potwierdzenie
w wynikach badan, dzieci jako nauczyciele udzielaja niewiele wskazéwek, zwlasz-
cza werbalnych, czesto bezposrednio pokazuja, jak wykonac dang czynnosé i wy-
konuja ja za podopiecznego. Moze to wynikac z faktu, Ze nie majg wyobrazenia
o tym, w jaki spos6b druga osoba dochodzi do rozwiazywania zadania oraz w jaki
sposéb mozna jej to utatwié (Marchow, 2015). Dodatkowa trudnos¢ wynika z tego,
Ze dziecko-uczent moze nie chcie¢ obdarzy¢ uwaga swojego kolegi czy kolezanki.
Bywa to spowodowane tym, Ze dzieci sq przyzwyczajone do koncentrowania sie
przede wszystkim na tym, co méwi do nich dorosty (Babiuk-Masalska, 2015).

Nalezy réwniez wzia¢ pod uwage, ze — jak zauwazajg badacze — pelnosprawni
réwiesnicy nie sg sktonni do nawigzywania interakgji z dzie¢mi z zaburzeniami ze
spektrum autyzmu. Przyczynag tego moze by¢ niewatpliwie brak swiadomosci na
temat réznic indywidualnych czy tez niezrozumienie zachowan prezentowanych
przez te dzieci. Dla pelnosprawnych réwiesnikéw zachowania te mogg wydawac
sie dziwne czy wrecz wywolywad pewien niepokdj (DiSalvo, Oswald, 2002).

W zwigzku z tymi uwagami duzym wyzwaniem okazuje sie przygotowanie
typowo funkcjonujacych dzieci do swej roli. Badania dowodza, Ze tutorzy, kté-
rzy zostali przeszkoleni w zakresie instruowania elaboracyjnego', byli bardziej
skuteczni w nauczaniu swoich réwiesnikéw (Fuchs, Fuchs, Burish, 2000; za: Mar-
chow, 2015). Przygotowanie matych nauczycieli powinno koncentrowac sie takze,
a moze nawet przede wszystkim, na wytworzeniu w nich pozytywnej postawy
wobec udzielenia pomocy mniej kompetentnym réwiesnikom. Dziecko nie moze
mieé poczucia, ze zostalo zmuszone do uczenia kogo$ innego. Co jednak istotne,

! Strategie elaboracyjne polegaja na opracowywaniu przyswojonych informacji w odniesieniu do juz
posiadanej wiedzy. Pozwala to na ich lepsze zrozumienie i powigzanie z tym, co zostalo opracowane
juz wczesniej (Gruszcezyk-Kolczyriska, Zieliriska, 2005).
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umiejetnosci wazne dla tutoringu réwiesniczego sa w duzym stopniu powigzane
z wiekiem, co oznacza, ze starszym dzieciom duzo tatwiej bedzie powstrzymac sie
z natychmiastowym pokazaniem wlasciwego sposobu wykonania danej czynno-
§ci. Przygotowanie powinno obejmowac tez dzieci-nowicjuszy, chociazby w za-
kresie wdrazania ich do obdarzania réwiesnika uwaga i akceptacja.

Innym czynnikiem, ktéry moze stanowic¢ przeszkode w wykorzystaniu tuto-
ringu réwiesniczego w edukacji dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu, jest
postawa nauczycieli. Innowacyjno$¢ tutoringu réwiesniczego jako strategii edu-
kacyjnej polega miedzy innymi na tym, ze wymaga od nauczyciela uznania fak-
tu, Ze transfer wiedzy i umiejetnosci nie musi nastepowad wylacznie w interakgji
nauczyciel — uczeri, ale moze réwniez z sukcesem odbywac sie w relacji uczeri
— uczen. Trudno jednak nie zgodzi¢ sie z pogladem, iz wielu nauczycieli moze
mie¢ trudno$¢ z przekazaniem uczniowi funkcji edukatora. Dorota Klus-Stariska
(2010), opisujac zalozenia tzw. dydaktyki nieSwiadomie behawiorystycznej oraz
jednoczesnie przytaczajac obserwacje wiasne i innych badaczy, akcentuje fakt, ze
w takim modelu uczenie przez ucznia stanowi zawsze reakcje na czynnosci podej-
mowane przez nauczyciela. Niewatpliwie zatem nauczyciel pracujacy w duchu
dydaktyki nieSwiadomie behawiorystycznej bedzie miat spore trudnosci z przeko-
naniem sie do tutoringu réwiesniczego i z jego wdrozeniem do codziennej pracy.

Przy wykorzystaniu tutoringu réwiesniczego w edukacji dzieci z autyzmem
istotnym problemem staje si¢ generalizacja zachowari. Umiejetnosci spoleczne
zdobyte w relacji z jednym dzieckiem moga nie by¢ w sposéb spontaniczny prze-
noszone do relacji z innymi réwiesnikami. Dlatego tez proponuje sie strategie
oparta na angazowaniu do tutoringu wigekszej liczby dzieci, by dziecko z auty-
zmem miato mozliwo$¢ trenowania umiejetnosci z réznymi dzie¢mi, o réznych
stylach reagowania (DiSalvo, Oswald, 2002).

Zakoficzenie

Tutoring réwiesniczy nalezy postrzega¢ jako obiecujacq metode edukacji
w ogodle, jak réwniez w odniesieniu do ksztalcenia dzieci niepelnosprawnych,
w tym réwniez z zaburzeniami ze spektrum autyzmu. Przede wszystkim nalezy
mieé na uwadze fakt, Ze jest to strategia edukacyjna oddziatujaca nie tylko na
sfere poznawcza, ale réwniez emocjonalng oraz — co szczegdlnie istotne, jesli
méwimy o edukacji dzieci z autyzmem — na sfere rozwoju spolecznego. Nalezy
wyraznie podkresli¢, Ze postrzeganie skutecznosci jakiejkolwiek strategii edu-
kacyjnej czy metody pracy z dzie¢mi wylacznie poprzez koncentrowanie sie na
osiggnieciach typowo szkolnych i na uzyskiwanych wynikach, zwtaszcza w pra-
¢y z uczniami niepelnosprawnymi, nie jest uzasadnione. Dziecko zawsze nalezy
postrzegac holistycznie, a celem edukacji nie moze by¢ usprawnianie wylgcznie
sfery poznawczej. Dla dzieci z niepelnosprawnosciami szczegdlnie istotne jest
przygotowanie do funkcjonowania w otoczeniu w sposéb jak najbardziej ade-
kwatny do ich potrzeb, z uwzglednieniem charakterystycznej dla danej jednostki
specyfiki rozwoju. Dlatego tez nalezy promowac edukacje wiaczajaca, ktéra —
aby byla skuteczna — musi by¢ prowadzona swiadomie, w sposéb przemyslany
i zorganizowany juz od najwczesniejszych etapéw.
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Niemniej jednak zawsze nalezy mie¢ na uwadze to, ze tutoring réwiesniczy
jest strategia wiazaca sie z pewnymi wymaganiami, ktérym nauczyciel musi
sprosta¢. Nie moze on zapominad, zZe jest gléwnym organizatorem i koordyna-
torem procesu dydaktycznego. Mimo czeéciowego ,,oddania” swojej roli kom-
petentnemu uczniowi to jednak on nadal pozostaje odpowiedzialny za przebieg
procesu edukacyjnego i jego szeroko rozumiane efekty.
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Czes¢ IV

Roszczenia dziecka i rodzicow za szkody w zyciu prenatalnym

Zgodnie z art. 446' k.c. z chwilg urodzenia dziecko moze zada¢ naprawienia
szkéd doznanych przed urodzeniem. Z punktu widzenia prawa nie ma znaczenia,
ze w chwili szkody dziecko nie miato zdolnosci do czynnosci prawnych, co wiecej,
moze nawet chodzi¢ o szkodliwe dzialania, ktére nastapily nawet przed pocze-
ciem dziecka (Dyoniak, 1994). JednakZe uprawnienie do dochodzenia przez dziec-
ko szkody powstalej w zyciu prenatalnym albo przed jego poczeciem powstaje
dopiero z chwilg jego urodzenia, i to urodzenia Zzywego (Bendza, 2016). Oznacza
to, iz jesli do zywego urodzenia sie dziecka nie dojdzie (umrze ono w tonie matki),
jego roszczenie o naprawienie szkody nigdy nie zaistnieje, nawet w przypadku,
jesli jego $mierc¢ bedzie skutkiem niedozwolonego dzialania osoby trzeciej (Kuz-
micka-Sulikowska, 2016). Nie wplywa to jednak na samodzielne roszczenie ro-
dzicéw, ktérzy od sprawcy $mierci ich nienarodzonego dziecka moga dochodzi¢
zadosc¢uczynienia z powodu wiasnej krzywdy na podstawie art. 448 k.c.

Zreszty takze w sytuacjach, gdy dziecko urodzi si¢ zywe i bedzie docho-
dzi¢ wilasnych roszczer, nie ma to znaczenia dla uprawnieni rodzicéw, ktérzy
zawsze moga wysunacé wlasne zadania oparte na ich szkodzie lub krzywdzie.
Oczywiscie beda wtedy wystepowac przed sadem w podwdéjnej roli — powodéw
(w zakresie swoich roszczeri) i przedstawicieli ustawowych dziecka (w zakresie
roszczen dziecka). Jesli natomiast dziecko umrze po porodzie (i to niezaleznie
od kroétkosci jego zycia, a takze faktu, czy powddztwo w jego imieniu zostanie
wytoczone przed jego Smiercig czy tez dopiero po niej), rodzice przejma jego
uprawnienia jako spadkobiercy dziecka.

Warto mie¢ jednak swiadomos¢, ze nie w kazdym przypadku roszczenia od-
szkodowawcze przystuguja zaréwno dziecku, jak i rodzicom. W pewnych sytu-
acjach sady uznaja jedynie roszczenia rodzicéw (tzw. wrongful birth), wskazujac
wprost, ze dziecko mimo bezprawnego dziatania albo zaniechania osoby trze-
ciej nie odniosto szkody ani nie poniosto krzywdy. Najbardziej kontrowersyj-
ne w tym wzgledzie sa sprawy, w ktérych wskazuje sig, ze wilasciwie przepro-
wadzone postgpowanie lekarza skutkowatoby nieurodzeniem sie dziecka (tzw.
sprawy wrongful life i wrongful conception).

Z drugiej strony, formalnie na podstawie art. 446 k.c., dopuszczalne jest takze
roszczenie dziecka wobec/przeciwko rodzicom, w szczegdlnosci matce, za szko-
dy wyrzadzone mu w czasie trwania ciazy (Nesterowicz, 2017).
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Oméwione zostang przykiady sytuacji, w ktérych polskie sady cywilne uzna-
ja roszczenia rodzicow lub dziecka za bezprawne postgpowanie lekarzy.

Niewlasciwie przeprowadzona sterylizacja

W Polsce sterylizacja na zadanie, jako forma zapobiegania cigzy, jest zakazana
i to nawet za zgodq pacjenta. Uznaje sie powszechnie, Ze stanowi ona przestep-
stwo pozbawienia wolnosci ptodzenia (art. 156 § 1 pkt 1 k.k.), a poniewaz jest to
przestepstwo scigane z urzedu, wola pokrzywdzonego nie znosi bezprawnosci
czynu (Bieluk, 2017).

Dopuszczalna jest natomiast sterylizacja ze wskazart medycznych, oczywiscie
pod warunkiem dziatania w celu leczniczym i za zgoda pacjenta. Zdarza sie jed-
nak, Ze taki zabieg przeprowadzony jest nieprawidtowo i kobieta, u ktérej zostat
wykonany, mimo to zachodzi w ciaze i rodzi dziecko. Sprawy bazujace na takim
stanie faktycznym nazywa sie wrongful conception.

Trudno w takim przypadku moéwié, ze szkodq jest samo dziecko (Justyn-
ski, 2003). Co prawda do jego poczecia i urodzenia si¢ nie doszioby, gdyby
zabieg sterylizacji byl przeprowadzony prawidlowo (a przynajmniej, gdyby
kobieta zostala prawidlowo poinformowana, ze skutecznos¢ zabiegu nie jest
stuprocentowa i w zwigzku z tym gdyby $wiadomie korzystata z innych metod
antykoncepgji). Jednakze samo powstanie cztowieka nie moze by¢ traktowane
w kategoriach szkody. Konieczne jest oddzielenie nastepstw ekonomicznych
jego narodzin od faktu zaistnienia. Szkoda sg wiec koszty utrzymania dziecka,
ktérych rodzina nie musialaby ponosié, gdyby do jego poczecia i urodzenia nie
doszto. Szkoda sa takze koszty opieki w czasie cigzy i porodu, a takze utrata
albo obnizenie zarobkéw zwiazane z okresem cigzy, porodu, pologu i osobistej
opieki nad dzieckiem. Szkoda moga by¢ tez koszta legalnej aborcji, ktéra moze
okaza¢ si¢ niezbedna dla Zycia lub zdrowia kobiety (juz zreszta sam fakt doko-
nania wobec niej sterylizacji $wiadczy, Ze istnialy medyczne przeciwwskazania
zajscia przez nig w cigze). Mozliwe jest tez dochodzenie zadosc¢uczynienia za
krzywde w postaci bélu lub cierpienia fizycznego i psychicznego matki, zwia-
zanych z ciaza, porodem, a takze spodziewaniem sie lub urodzeniem nieplano-
wanego dziecka (Bieluk, 2017).

Z drugiej strony, nie mozna méwic o zadnej szkodzie czy krzywdzie dziecka.
Co prawda, jak wspomniano, dla zaistnienia roszczenia odszkodowawczego nie
ma znaczenia, ze niewlasciwe dziatanie lekarza (niepoprawnie przeprowadzona
sterylizacja lub brak wilasciwego poinformowania kobiety o potencjalnie mozli-
wej nieskutecznosci) zaistnialo przed poczeciem dziecka. Jednakze tak jak dla
rodzicow sam fakt urodzenia dziecka nie moze by¢ traktowany jako szkoda, to
tym bardziej nie moze on by¢ uznany za pokrzywdzenie dziecka, a niezaistnie-
nie za stan dla dziecka pozadany (Pinciurek, 2010). Stad nie uznaje sie w takim
przypadku roszczer samego dziecka i to niezaleznie od faktu, czy urodzi sie
zdrowe czy z niepelnosprawnoscia.

Podobnie ocenia si¢ w doktrynie i judykaturze polskiej niedopuszczalnosé
roszczen dziecka urodzonego z niepelnosprawnosciq niewykryta z powodu
nieprzeprowadzenia badari prenatalnych albo zlego ich przeprowadzenia (tzw.
roszczenia wrongful life).
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Brak badari prenatalnych

W wyroku R. R. przeciwko Polsce z dnia 26 maja 2011 r., sprawa nr 27617/04,
Trybunat Praw Czlowieka w Strasburgu uznal, Zze niezapewnienie kobiecie
w cigzy dostepu do diagnostyki prenatalnej, w szczegdlnosci w sytuacji istnienia
podejrzenia, ze dziecko poczete obarczone jest wada rozwojowa, narusza nie
tylko prawo do prywatnosci kobiety, zaréwno w zakresie ograniczenia jej prawa
do informagji o stanie zdrowia ptodu, jak i uniemozliwienia podjecia swobodnej
i Swiadomej decyzji o legalnej aborcji albo kontynuacji cigzy, ale wrecz powoduje
takie cierpienie, ze stanowi torture i nieludzkie traktowanie.

Takze w $wietle polskich przepiséw (oméwionych w czesci 1, Szkota Specjal-
na, 2017, nr 4) nie ulega watpliwosci, ze dostep do badan prenatalnych stanowi
prawo podmiotowe kobiety. Nie ma wiec watpliwosci, ze odmowa skierowania
jej na takie badania albo odmowa ich wykonania mimo skierowania stanowia
bezprawne dzialanie lekarza, mogace skutkowac jego odpowiedzialnoscia od-
szkodowawcza. Warunkiem stwierdzenia takiej odpowiedzialnosci jest jednak,
oprécz bezprawnego (sprzecznego z prawem lub niepoprawnego z punktu
widzenia wiedzy medycznej) zachowania albo zaniechania lekarza, zaistnienie
szkody lub krzywdy oraz zwiazku przyczynowego miedzy owym zachowa-
niem/zaniechaniem a ta szkoda/krzywda.

Jesli w przypadku postepowan wrongful conception taki zwiazek przyczynowy
miedzy Zle przeprowadzong sterylizacjg lub brakiem informacji o jej mozliwej nie-
skutecznosci a urodzeniem dziecka (w znaczeniu kosztéw ekonomicznych tego
zdarzenia) jest oczywisty, to w przypadku urodzenia dziecka z niepelnosprawno-
$cig niewykryta z powodu braku badan prenatalnych nie jest on taki jednoznaczny.

Co prawda mozna by sie pokusi¢ o dowodzenie, ze krzywda kobiety zaist-
niala juz z samego faktu nieskierowania jej na badania prenatalne — niezaleznie
od istnienia przestanek medycznych i stanu zdrowia noworodka (a wiec nawet
w sytuagji, gdy urodzi sie on zdrowy), gdyz badania prenatalne nie tyle wyni-
kajg z prawa do ochrony zdrowia kobiety i dziecka nienarodzonego, ale przede
wszystkim z podmiotowego uprawnienia kobiety do wiedzy o swoim organizmie
i organizmie rozwijajacego si¢ w niej dziecka, a takze z jej prawa do prywatnosci,
ktére zaklada uprawnienie do uzyskania wiedzy o rozwoju ciazy pozwalajacej
na planowanie przyszlosci. Jednakze do tej pory w polskim orzecznictwie brak
jest sprawy, w ktérej mimo braku przeslanek medycznych kobieta niespelnia-
jaca kryteriéw wiaczenia do programu badan prenatalnych domagataby sie ich
wykonania i spotkalaby sie z odmowa, a wigc brak sprawy, w ktdrej kobieta
domagataby sie¢ zadoscuczynienia jedynie za naruszenie (uniemozliwienie reali-
zacji) jej prawa podmiotowego, bez wzgledu na stan zdrowia dziecka. Trudno
wiec przesadzié, czy sad orzeklby naruszenie jej prawa wynikajacego z art. 2 ust.
2a ustawy o planowaniu rodziny, ochronie plodu i warunkach dopuszczalnosci
przerywania ciazy (dalej: ustawa o planowaniu rodziny) i art. 6 ust. 1 ustawy
o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta (dalej: ustawa o prawach pacjen-
ta) i zasadzilby zadoscuczynienie na podstawie art. 4 ust. 1 tej ostatniej ustawy.
Majac jednak na uwadze ogdlng zasade, ze pacjent nie ma prawa zadac od leka-
rza zastosowania wobec niego konkretnego leczenia lub diagnostyki, wydaje sie
jednak, ze takie powddztwo raczej zostaloby oddalone i to nawet w przypadku
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urodzenia dziecka z niepelnosprawnoscia, ktéra moglaby zosta¢ rozpoznana,
gdyby przedmiotowe badanie zostalo wykonane.

Jak do tej pory polskie sady cywilne, orzekajac w sprawach dotyczacych od-
mowy skierowania na badania prenatalne lub wykonania takich badari pomimo
istnienia skierowania, weryfikuja przede wszystkim fakt, czy istnialy przestanki
medyczne do ich wykonania, a jesli nie istnialo Zadne podejrzenie niepelnospraw-
nosci ptodu albo kobieta nie spelniata kryteriéw wigczenia do programu badan
prenatalnych, nie stwierdzaja podstaw do odszkodowania (np. wyrok Sadu Naj-
wyzszego z dnia 16 lutego 2017 r., sygn. I CSK 212/16). Opieraja si¢ wiec literalnie
na przepisach méwigcych o warunkach dostepnosci do $wiadczert gwarantowa-
nych, a nie na ogélnej zasadzie wynikajacej z art. 2 ust. 2a ustawy o planowaniu ro-
dziny o dostepnosci tych badan dla kazdej kobiety w cigzy. Co prawda, w wyroku
z dnia 12 czerwca 2008 r., sygn. III CSK 16/08, Sad Najwyzszy orzekl, Ze lekarz,
jesli stwierdzil medyczng zasadno$é wykonania badania prenatalnego, ma obo-
wigzek wydac skierowanie na to badanie, niezaleznie od obowiazujacych przepi-
sow dotyczacych ich finansowania. Jednak takze w tym wypadku Sad Najwyzszy
stanat na stanowisku, ze przedmiotowy obowigzek lekarza realizuje si¢ jedynie
w przypadkach istnienia wskazari medycznych, cho¢ niezalezenie od zawartosci
koszyka $wiadczen gwarantowanych. (Mozna si¢ jedynie zastanowid¢, czy gdyby
lekarz takie skierowanie wystawil, a badanie nie zostalo wykonane z powodu jego
niedostepnosci ekonomicznej dla konkretnej kobiety, gdyz nie byto finansowane
w ramach ubezpieczenia, to podmiotem, ktéry moglaby ona w takim wypadku
pozwad, nie bylby Narodowy Fundusz Zdrowia).

Jesli ten warunek zostal speliony — a wiec gdy istnialy przestanki do wykona-
nia badan prenatalnych, a nie zostaly one wykonane — nie ulega watpliwosci, Ze le-
karz postapil bezprawnie (Nesterowicz, 2009). Sady uznajq w takich przypadkach,
ze kobieta moze domagac sie zados¢uczynienia za doznang krzywde w postaci
naruszenia jej praw pacjenta, przede wszystkim opisanych w art. 6 ust. 1 i art. 9
ust. 1 ustawy o prawach pacjenta do dostepu do $wiadczeri zdrowotnych odpo-
wiadajacych wymaganiom wiedzy medycznej oraz prawie do informacji o swoim
(a wiec tez plodu) stanie zdrowia, ale takze w postaci naruszenia jej prawa do
planowania rodziny wynikajacego z art. 4a ustawy o planowaniu rodziny (por.
wyrok Sadu Najwyzszego z dnia 13 paZdziernika 2005 r., sygn. IV CK 161/05,
wyrok Sadu Najwyzszego z dnia 12 czerwca 2008 r., sygn. III CSK 16/08, wyrok
Sadu Apelacyjnego w Bialymstoku z dnia 5 listopada 2004 r., sygn. I ACa 550/04).

Stwierdzenie naruszenia tych praw podmiotowych kobiety nie rozstrzyga jed-
nak podstawowej kwestii, a wiec czy moze si¢ ona (oboje rodzice) domagac od-
szkodowania za koszty zwiazane z urodzeniem dziecka. Oczywiscie takze w tym
przypadku nie chodzi o samo dziecko jako o szkodeg, ale o strone ekonomiczng jego
utrzymania, w szczegoélnosci o podwyzszone koszty wynikajace z choroby lub nie-
pelnosprawnosci dziecka. W tym wypadku trudno bowiem udowodni¢, Zze brak
badari prenatalnych skutkowat wystapieniem u dziecka danej niepelnosprawnosci
czy nieuleczalnej choroby, ktéra istniala przeciez niezaleznie od nieprzeprowadze-
nia badan i ktéra najczesciej i tak, nawet gdyby badania zostaty przeprowadzo-
ne, nie podlegalaby zaleczeniu. Pozwani wskazujg wobec tego na brak zwigzku
przyczynowo-skutkowego miedzy ich zaniechaniem a szkoda w postaci niepel-
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nosprawnosci lub nieuleczalnej choroby. Trzeba jednak pamietad, Ze to nie niepel-
nosprawnos¢/nieuleczalna choroba sa szkoda, ale zwigkszone koszta zwiazane
z utrzymaniem dziecka chorego lub niepelnosprawnego. Sad badajac wiec zwia-
zek przyczynowy sprawdza, czy rodzice, majac wiedze o niepelnosprawnosci lub
nieuleczalnej chorobie dziecka poczetego, zdecydowaliby sie na usuniecie cigzy.
Przy tym sad opiera sie nie tylko na deklaracji rodzicéw w tym wzgledzie, ale na
catoksztalcie okolicznosci (por. wyrok Sadu Najwyzszego z dnia 13 paZdziernika
2005 r., sygn. IV CK 161/05). Jesli udowodnione zostanie, ze rodzice po uzyska-
niu informacji o wadach rozwojowych lub genetycznych ptodu podjeliby decyzje
0 usunieciu cigzy albo wrecz zaniechaniu prokreacji na przyszilosé, a wiec nie do-
sztoby do urodzenia niezdolnego do Zycia poza organizmem matki dziecka, sad
uznaje, ze brak przekazania im takiej informacji — z powodu braku skierowania
lub wykonania badan prenatalnych — skutkuje szkoda w postaci podwyzszonych
kosztéw utrzymania dziecka (Rézyriska, 2014).

Takze w tym wypadku sady polskie nie uznaja roszczeri dzieci urodzonych
z niepelnosprawnosciq (Gorski, 2007), jesli niewykonanie badan prenatalnych
nie pogorszylo samo w sobie stanu ich zdrowia (por. wyrok Sadu Apelacyjnego
w Bialymstoku z dnia 31 maja 2017 r., sygn. I ACa 1059/16). Sady polskie jedno-
znacznie stoja na stanowisku — wyartykulowanym wprost w ustawie francuskiej
(ustawa o prawach pacjenta i jakosci systemu zdrowia, nr 2002-303 z 4 marca
2002 r.) — ze nie mozna wywodzi¢ szkody z samego faktu urodzenia sig, a wtasci-
wie za ,nieszczesliwe istnienie” (Justyniski, 2003), nawet jesli chodzi o urodzenie
z ciezka niepetnosprawnoscia (Piriciurek, 2010). Zycie dziecka jest zawsze war-
toscig, niezaleznie od jego diugosci i cierpienia, ktére mu towarzyszy. Dlatego
samo dziecko moze dochodzi¢ odszkodowania jedynie w przypadku, gdy kto$
swoim dziataniem lub zaniechaniem wywola u niego owa niepelnosprawnosé,
np. przez skutkujace uszkodzeniami ptodu pobicie matki w ciazy, spowodowa-
nie wypadku samochodowego, w ktérym bedzie pokrzywdzona, podanie jej
niewtasciwego leku, niewlasciwe przeprowadzenie zabiegu operacyjnego wobec
matki lub plodu uszkadzajace cialo tego ostatniego, w tym takze nieudanego
zabiegu aborcji, jak to mialo miejsce w wyroku Sadu Najwyzszego z 8 stycznia
1965 r., II CR 2/65, ktéry dotyczyt nieprawidlowego przeprowadzenia zabiegu
usuniecia ciazy bliZniaczej, podczas ktérego lekarz usunat jeden ptéd, a uszko-
dzit drugi, co skutkowalo urodzeniem dziecka z niepelnosprawnoscia (Nawrot,
2007). Swoich roszczen dziecko nie moze jednak zglasza¢ w sytuacji, gdy lekarz
nie podejmie dzialania — nawet jesli byl do niego zobowiazany — w wyniku kté-
rego dziecko by sie po prostu nie urodzito (Justyriski, 2003).

Bledna diagnoza prenatalna albo udzielenie nieprawdziwej informacji
o wyniku badania prenatalnego

Dokladnie takie same elementy jak w przypadku braku skierowania na bada-
nia prenatalne albo ich niewykonania mimo skierowania musza by¢ udowodnio-
ne przy stwierdzeniu odpowiedzialnosci lekarza za bledng diagnoze prenatalna,
tj. nierozpoznanie wady uprawniajgcej do legalnej terminacji ciazy (por. wyrok
Sadu Najwyzszego z dnia 6 maja 2010 r., sygn. II CSK 580/09, wyrok Sadu Ape-
lacyjnego w Bialtymstoku z dnia 31 maja 2017 r., sygn. I ACa 1059/16), albo — po-
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mimo prawidlowego rozpoznania — za klamliwe niepoinformowanie rodzicéw
o stanie zdrowia dziecka poczetego. Oczywiscie w takich przypadkach sad nie
bedzie badal wskazari do wykonania badan prenatalnych, ale poprawnos¢ ich
wykonania oraz udzielonej informacgji.

Jesli sad ustali, ze badanie bylo przeprowadzone niewlasciwie (sprzecznie
z zasadami wiedzy medycznej) i z tego powodu dato bledny wynik albo Ze dato
wynik prawidlowy, ale lekarz go niewlasciwie (sprzecznie z zasadami wiedzy me-
dycznej) zinterpretowal, to uzna, ze doszio do zachowania skutkujacego odpo-
wiedzialnoscig cywilna, gdyz lekarz nie wykonat prawidlowo swiadczenia, ktére
zobowiazal si¢ wobec rodzicéw wykonac. Jedynym przypadkiem ekskulpacji leka-
rza bedzie sytuacja, gdy na podstawie prawidlowo przeprowadzonych badan nie
mozna bylo obiektywnie stwierdzi¢ niepelnosprawnosci lub choroby ptodu (np.
dziecko ulozylo sie w taki sposéb przy USG, zZe nie byto mozliwe zaobserwowanie
uszkodzeri danej czeéci jego ciata; dziecko ma wade genetyczna, ktérej dany test
genetyczny wykonywany standardowo w ramach badan prenatalnych nie wykry-
wal, a nie bylo wskazani do pelnej diagnostyki genetycznej itp.; por. wyrok Sadu
Apelacyjnego w Bialymstoku z dnia 31 maja 2017 r., sygn. I ACa 1059/16).

W przypadku poprawnej diagnozy i wprowadzenia w blad rodzicéw co do jej
tresci sprawa jest jeszcze prostsza — lekarz po prostu nie wywigzat sie¢ z umowy
z rodzicami i naruszyt ich prawo do informacji o stanie zdrowia dziecka pocze-
tego. Jego postepowanie zawsze zostanie uznane za bezprawne, niezaleznie od
motywacji, a wiec nawet gdy dzialal kierowany checia zapobiezenia usunieciu
cigzy. Decyzja bowiem o ewentualnej terminacji albo kontynuacji cigzy nalezy do
kobiety —nie do lekarza —i ma jg ona prawo podjac na bazie mozliwie wszystkich
dostepnych prawdziwych informacji na temat stanu zdrowia ptodu.

Podobnie jak w przypadku postepowan odszkodowawczych za brak skierowa-
nia na badania prenatalne albo ich niewykonania mimo skierowania, takze w obu
powyzej opisanych sytuacjach za krzywde bedzie uznane naruszenie praw pacjen-
ta (w szczegolnosci prawa do informacji i decydowania o sposobie planowania
rodziny), za$ za szkode beda uznane zwiekszone koszta utrzymania dziecka z nie-
pelnosprawnoscia lub choroba zagrazajaca zyciu. Analogicznie tez sad bedzie ba-
dat zwigzek przyczynowy poprzez dazenie do ustalenia, czy rodzice, otrzymaw-
szy prawidlowa diagnoze, zdecydowaliby sie na aborcje. Warto jednak podkreslic,
ze sady polskie przyznaja rodzicom w takich sprawach jedynie odszkodowanie za
podwyzszone koszty utrzymania dziecka z niepelnosprawnoscig lub nieuleczalng
choroba (por. wyrok Sadu Najwyzszego z dnia pazdziernika 2005 r., sygn. IV CK
161/05, wyrok Sadu Najwyzszego z dnia 6 maja 2010 r., sygn. I CSK 580/09, wy-
rok Sadu Apelacyjnego w Bialymstoku z dnia 7 marca 2006 r., sygn. I ACa 752/05),
ale juz nie catkowite koszty utrzymania dziecka, w szczegélnosci jesli wada ptodu
nie uzasadniataby terminagji cigzy (por. wyrok Sadu Apelacyjnego w Lodzi z dnia
24 stycznia 2013 r., sygn. I ACa 1075/12).

Réwniez w tych stanach faktycznych — z tych samych powodéw co wskazane
powyzej — przed sadem polskim niemozliwe bytoby uzyskanie $wiadczenia od-
szkodowawczego przez samo dziecko. Identycznie oceniana jest ta kwestia przy
postepowaniach, gdy bezprawnie uniemozliwiono kobiecie wykonanie legalnej
aborgji takze z innych przyczyn niz lezace po stronie ptodu.
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Odmowa wykonania legalnej aborcji

W orzecznictwie polskich sadéw cywilnych brak jest rozstrzygniecia uznaja-
cego krzywde w postaci naruszenia prawa dostepu do aborgji i przyznajacego
zado$¢uczynienie dla kobiety ciezarnej wskutek udreki, niepokoju oraz cierpie-
nia zwigzanego z dochodzeniem przez nig tego uprawnienia. Jednakze dwa takie
przypadki staly sie podstawg orzeczen przez Trybunal Praw Czlowieka w Stras-
burgu przeciwko Polsce. Raz tez sady polskie musialy orzeka¢ w sprawie odmo-
wy usuniecia cigzy, bedacej wynikiem gwaltu, z powodu blednego rozpoznania
u kobiety czasu jej trwania. Podeszty do tego jednak nie tyle przez pryzmat krzyw-
dy w postaci udreki i cierpienia zwigzanego z nieskutecznym dochodzeniem tego
uprawnienia, ale podobnie jak w powyzej opisanych sprawach — przez pryzmat
naruszenia prawa dostepu do tego $wiadczenia oraz szkody w postaci kosztéw
utrzymania niechcianego dziecka. W przedmiotowej sprawie kobieta domagala sie
zado$¢uczynienia za naruszenie débr osobistych w postaci faktycznego uniemoz-
liwiania abordji i odszkodowania za niemoznos¢ wykonywania pracy zarobkowej,
a w imieniu syna — renty stanowiacej réwnowartos¢ kosztéw jego utrzymania.
Powdédztwo dziecka zostalo oddalone w calosci ze wskazaniem wprost, ze urodze-
nie sie zdrowego dziecka nie jest Zrédlem szkody (Gorski, 2007). Jesli zas chodzi
o roszczenia matki, to Sad Najwyzszy uznal (wyrok z dnia 21 listopada 2003 r.,
V CK 16/03), ze nie mozna wylaczy¢ jej zadania zadoséuczynienia za krzywde,
gdyz zostaly naruszone jej prawa osobiste w postaci wolnosci oraz mozliwosci
dysponowania swoim zyciem osobistym. Zado$¢uczynienie nie zostalo jej jednak
przyznane, gdyz éwczesne brzmienie art. 448 k.c. nie przewidywato mozliwosci
zasadzenia zados$¢uczynienia na rzecz samego pokrzywdzonego. Uwzgledniona
zostala natomiast jej kasacja w zakresie odszkodowania, gdyz Sad Najwyzszy do-
szed} do wniosku, ze bezprawne uniemozliwienie wykonania zabiegu przerwania
ciazy w sytuagcji art. 4a ust. 1 ustawy o planowaniu rodziny uprawnienia kobiete
do dochodzenia wyréwnania szkody wyniklej z tego zdarzenia.

Przy ponownym rozpoznaniu tej sprawy powddka rozszerzyla zadania po-
zwu o naprawienie szkody w postaci zasadzenia dla niej kosztéw utrzymania
dziecka do czasu osiaggniecia przez nie zdolnosci do samodzielnego utrzymania
sie. Swoje roszczenie uzasadniala tym, ze dziecko jest chorowite, a ona samo-
dzielnie ponosi wszelkie zaréwno osobiste, jak i finansowe obciazenia zwigzane
z jego wychowaniem, w zwiazku z czym nie pracuje. Sad Najwyzszy przychy-
lit sie do jej stanowiska stwierdzajac, iz podmiot odpowiedzialny za bezpraw-
ne uniemozliwienie dokonania zabiegu przerwania ciazy bedacej nastepstwem
gwaltu, ktérego sprawca nie zostal wykryty, ponosi koszta utrzymania dziecka
w takim zakresie, w jakim matka dziecka, sprawujaca osobiste starania o jego
utrzymanie i wychowanie, nie jest w stanie zaspokoic jego usprawiedliwionych
potrzeb (uchwata z dnia 22 lutego 2006 r., III CZP 8/2006).

Jesli zas chodzi o postegpowania przed Trybunalem Praw Czlowieka w Stras-
burgu, to wspomnie¢ przede wszystkim nalezy o sprawie Tysiac z dnia 20 marca
2007 r. (sprawa nr 5410/03). Alicja Tysiac chciala usunaé ciaze z powodu ryzyka
utraty wzroku, a wiec ze wzgledu na niebezpieczeristwo dla jej zdrowia. Zgodnie
z procedurg uzyskata (cho¢ nie bez trudnosci) zaswiadczenie lekarskie o istnie-
niu wskazan do aborcji. Jednakze lekarz, do ktérego udala sie w celu wykonania
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zabiegu, wpisat na odwrocie jej skierowania, Ze nie widzi wskazarn medycznych
do usunigcia cigzy i odestat ja z niczym. Poniewaz cigza byla juz zbyt zaawanso-
wana, aby przechodzi¢ jeszcze raz calg procedure zdobycia zaswiadczenia (gdyz
pierwsze przez dzialanie ginekologa przestato mie¢ wartos¢ dowodowa) do prze-
prowadzenia zabiegu, Alicja urodzila zdrowq cérke za pomoca cesarskiego ciecia.
Jednak jej wzrok po porodzie znacznie si¢ pogorszyl. Alicja nie skorzystala z dro-
gi postepowania cywilnego, ale zlozyta do prokuratury zawiadomienie o popel-
nieniu przestepstwa przeciwko lekarzowi, ktéry odmoéwit jej wykonania aborciji.
Poniewaz nie udato si¢ udowodni¢ zwigzku przyczynowego pomiedzy pogorsze-
niem si¢ wzroku a cigzg i porodem, postepowanie karne zostalo umorzone. Alicja
Tysiac dochodzila przed Trybunalem uznania, ze naruszone zostalo jej prawo do
zycia prywatnego, gdyz panstwo nie zapewnilo jej mozliwosci uzyskania legalnej
aborcji, mimo iz spelnila wszystkie wymagane prawem przestanki i wyrazila taka
wole. Trybunat przychylit sie do tego rozumowania. W Polsce w tamtym okresie
nie istniata regulacja umozliwiajgca odwolanie sie pacjenta od decyzji lekarza od-
mawiajacej mu wykonania swiadczenia medycznego, w tym aborcji. W tej sytuacji
Trybunat stwierdzil naruszenie prawa Alicji do prywatnosci, wskazujac, ze brak
takich przepiséw stanowi niewypelnienie pozytywnych obowiazkéw paristwa
w zapewnieniu obywatelom realnych mozliwosci z przystugujacych im praw (Sze-
roczyriska, 2010). Trybunatl przyznat Alicji 25 000 euro zado$¢uczynienia. Majac
na uwadze tres¢ wyrokéw Sadu Najwyzszego w wczesniej opisanej sprawie, nie
mozna wykluczy¢, ze gdyby Alicja Tysiac dochodzita swoich uprawnien przed sa-
dem cywilnym, to przyznane zostaloby jej przynajmniej zado$¢uczynienie za bez-
prawne naruszenie wolnosci i prawa do zycia prywatnego, jesli nie nawet koszty
utrzymania dziecka przekraczajace jej mozliwosci finansowe, w szczegdlnosci wy-
nikajace z obnizonych mozliwosci zarobkowych z powodu pogorszenia wzroku.
Drugim orzeczeniem wydanym przez Trybunat w Strasburgu przeciwko Pol-
sce odnoszacym sie do kwestii utrudniania dostepu do aborgji byt wyrok z dnia
30 pazdziernika 2012 r. w sprawie P. i S. (sprawa nr 57357/08). Sprawa ta doty-
czyla czternastoletniej ciezarnej dziewczynki, ktéra domagala si¢ zabiegu usu-
niecia cigzy na podstawie zaswiadczenia prokuratora, ze cigza byla wynikiem
przestepstwa (art. 200 § 1 k k., tj. obcowania z maloletnig ponizej 15. roku zZycia,
co stanowi czyn zabroniony, nawet jesli stosunek seksualny by bez uzycia prze-
mocy, grozby lub podstepu). Szpital, do ktérego udala si¢ wraz z matka, odmoéwit
jej wykonania tego zabiegu. Dziewczynka zostala zmuszona do rozmowy z ksie-
dzem katolickim, informacja o jej cigzy i woli jej usuniecia, a takze o jej miejscu po-
bytu zostata tak rozpowszechniona, Ze stala si¢ ona w kolejnym szpitalu, gdzie sie
udata, przedmiotem atakéw réznych obcych oséb, namawiajacych ja do kontynu-
owania cigzy. Zawiadomiono réwniez sad rodzinny, ze matka zmusza cérke do
poddania si¢ aborgji. Sedzia wydal postanowienie o umieszczeniu dziewczynki
w schronisku dla nieletnich i dopiero po 10 dniach po przestuchaniu jej i stwier-
dzeniu, Ze wyraza ona swobodng i $wiadoma wole usuniecia ciazy oraz Ze nie
zostala przez nikogo przymuszona do zajecia takiego stanowiska, postanowienie
to uchylit. W efekcie koricowym, po interwencji Ministerstwa Zdrowia, zabieg
zostal wykonany w miejscowosci odleglej od miejsca zamieszkania dziewczynki
0 500 km. Wszystkie postepowania karne (o zmuszenie dziewczynki do aborcji,
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ale tez o wywieranie na nig wplywu, by kontynuowata ciaze, a takze o ujawnie-
nie tajemnicy i przekroczenie uprawnieri przez policje) zostaly umorzone. Poste-
powanie cywilne nie zostalo wytoczone. W skardze do Trybunatu w Strasburgu
dziewczynka i jej matka podnosily, Ze wskutek braku szczegétowych ram praw-
nych, gwarantujacych dziewczynce terminowy i nieutrudniony dostep do abor-
¢ji na mocy obowiazujacych przepiséw (w chwili tych wydarzeri wciaz nie byto
w Polsce przepiséw o mozliwosci odwolania si¢ od orzeczenia lekarza odmawia-
jacego wykonania danego swiadczenia medycznego), zostaly naruszone ich pra-
wo do poszanowania prywatnosci i zycia rodzinnego, a takze prawo dziewczynki
do nienaruszalnosci fizycznej i moralnej. Trybunat uznat ich roszczenia. W swoim
orzeczeniu stwierdzit wprost, Ze personel zaangazowany w sprawe nie poczuwat
sie do obowiazku przeprowadzenia aborcji, ktérej dziewczynka i jej matka wy-
raznie si¢ domagaly na podstawie zaswiadczenia wydanego przez prokuratora,
a wiec w sposéb w pelni legalny. Co wiecej, podkreslil, iz okolicznosci zwigzane
z ustaleniem prawa dostepu dziewczynki do legalnej aborcji cechowaly sie nie-
ustanng zwloka i dezorientacja, a matce i cérce podawano zwodnicze i sprzeczne
informacje. Nie otrzymaly tez one odpowiedniej i obiektywnej porady medycznej,
ktéra uwzgledniataby ich wlasne poglady i Zyczenia. Nie mialy dostepu do zad-
nej procedury, ktéra pozwolilaby im na wyrazenie oraz wiasciwe uwzglednienie
ich zdania przy zachowaniu minimum bezstronnosci proceduralnej. Z tych po-
wodéw Trybunal stwierdzil naruszenie prawa do prywatnosci, a wrecz uznat
traktowanie dziewczynki za nieludzkie i ponizajace. Za przejaw naruszenia pra-
wa do prywatnosci uznat réwniez bezprawne ujawnienie informacji na temat
sytuacji dziewczynki przez podmioty lecznicze, w ktérych przebywata, do tego
stopnia, Ze staly si¢ one newsem medialnym. TakZe odseparowanie dziewczynki
na dziesie¢ dni od rodziny ocenit jako $rodek zbyt drastyczny, stanowiacy nieuza-
sadnione pozbawienie wolnosci. Tytulem zadoscuczynienia Trybunat przyznat
dziewczynce 30 000 euro, a jej matce 15 000 euro. Nalezy mieé tylko nadzieje, Ze
gdyby matka i jej cérka wybraly droge postepowania cywilnego, to uzyskatyby
tak samo uznanie swoich praw osobistych i analogiczne zados¢uczynienie.
Mozna sie jednak obawiaé, czy podobna sprawa obecnie nie mialaby przed
polskim sadem cywilnym innego finalu, przynajmniej jesli chodzi o odpowie-
dzialno$¢ lekarzy za odmowe wykonania zabiegu. W sprawie P. i S. lekarze bo-
wiem, odmawiajac wykonania zabiegu, powolywali si¢ na klauzule sumienia,
Trybunat jednak nie uznat tego argumentu, gdyz zrobili to sprzecznie z obowia-
zujacymi 6wczesnie przepisami, a wiec nie wskazali dziewczynce miejsca, gdzie
realnie taki zabieg moze zosta¢ wykonany. Obecnie jednak ten element przepisu
zostal uchylony orzeczeniem Trybunatu Konstytucyjnego z dnia 7 paZdzierni-
ka 2015 r. (sygn. K 12/14). Trybunal przyjal, iz wolno$¢ sumienia lekarzy jest
wazniejsza niz uprawnienie kobiet do dostepu do legalnego zabiegu terminacji
ciazy i zdjat z nich obowigzek , wspoétuczestniczenia” w uznanej w ich sumie-
niu za nieetyczna aborcji w postaci wskazania lekarza lub podmiotu leczniczego,
gdzie takie swiadczenie moze uzyskac. Tak wiec obecnie wydaje sig, iz lekarzo-
wi nie mozna skutecznie zarzuci¢, iz naruszyl prawo podmiotowe kobiety, gdyz
chroni go uprawnienie konstytucyjne. Kwestia ta bedzie przedmiotem orzeczenia
sadu w zwiazku z powédztwem wytoczonym jednemu z warszawskich szpitali
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przez rodzicéw dziecka niezdolnego do samodzielnego Zycia poza organizmem
matki. Dyrektor tego szpitala odmdéwil wykonania w tym podmiocie leczniczym
zabiegu legalnego usuniecia cigzy z powodu niepelnosprawnosci ptodu (uszko-
dzenie moézgoczaszki) bez wskazania innego podmiotu, gdzie zabieg mégiby
zosta¢ wykonany (mimo iz na date tego zdarzenia przepisy zobowiazywaly go
do tego w przypadku stosowania klauzuli sumienia). Rodzice Zadaja od szpitala
900 000 zt zadosc¢uczynienia. Z kolei szpital wystgpit o przypozwanie lekarza, kt6-
ry jako dyrektor odméwit wykonania zabiegu. Z informacji medialnych (na ma-
rzec 2017 r.): toczy sie zaréwno przedmiotowy proces cywilny (Bunda, 2017), jak
i postgpowanie dyscyplinarne przeciwko temu lekarzowi, cho¢ Naczelny Rzecz-
nik Odpowiedzialnosci Dyscyplinarnej juz kilkakrotnie umarzat to postepowanie
wlasnie w oparciu o powyzszy wyrok Trybunatu Konstytucyjnego, decyzje te
byly jednak uchylane przez Naczelny Sad Lekarski (tvnwarszawa.tvn24.pl, 2017).

Roszczenia dziecka wobec matki

Roszczenia odszkodowawcze dziecka wobec matki byly poczatkowo wyla-
czone. Zakladano, ze kobiety nie mozna pociggna¢ do odpowiedzialnosci za zad-
ne zachowanie wobec noszonego przez nia ptodu. Swiadczy o tym chocby art.
157a § 3 k k., zgodnie z ktérym nie podlega karze kobieta, ktéra powoduje uszko-
dzenie ciala swojego dziecka poczetego lub rozstréj zdrowia zagrazajacy jego
zyciu. Jednakze wylaczenie odpowiedzialnosci cywilnej matki na podstawie art.
446" k.c. zostalo wyeliminowane orzeczeniem Trybunaty Konstytucyjnego z dnia
28 maja 1997 r., K 26 /96 (Nawrot, 2007). Oczywiscie najwazniejsze jest ustalenie,
co w znaczeniu prawa cywilnego jest szkoda, za ktéra mozna matke pozwac.

Z pewnoscia nie mozna traktowac jako szkody urodzenia dziecka w rodzinie,
gdzie czuje si¢ niechciane, nieakceptowane. Przyjmuje sig, iZ nie jest to uszczer-
bek niemajatkowy w znaczeniu polskiego prawa cywilnego (Wojtaszek, 1990).
Odpowiedzialnos¢ cywilna odszkodowawcza dotyczy jedynie fizycznych szkéd
na osobie w postaci uszkodzenia ciata, rozstroju zdrowia, w tym takze spowodo-
wania zaburzen psychicznych i bélu.

Niedopuszczalne jest réwniez dochodzenie przez dziecko od matki zados¢-
uczynienia za urodzenie go mimo jego niepelnosprawnosci. Matka nie ma obo-
wiazku zapobiegac przyjsciu na swiat dziecka z nieuleczalng chorobg zagrazajaca
jego zyciu lub ciezka niepelnosprawnoscia czy nawet dziecka niezdolnego do zy-
cia poza jej organizmem (Justyriski, 2003). Legalno$¢ usuniecia cigzy w przypadku
takiej diagnozy u dziecka poczetego swiadczy tylko o uprawnieniu podmiotowym
kobiety do dokonania zgodnego z prawem wyboru, czy chce dziecko urodzi¢ czy
nie. Zadna miara nie mozna uzna¢, iz ma ona obowiazek — chroniac dziecko przed
cierpieniem, chorobg czy niepelnosprawnosciq — taka cigze zakoriczy¢ (Wojtaszek,
1990). Odwrotne zalozenie byloby sprzeczne nie tylko z definicjq prawa podmioto-
wego kobiety, ale przede wszystkim byloby nieetyczne. Jak orzekly sady w przy-
toczonych sprawach przeciwko lekarzom, samo urodzenie — nawet z niepeino-
sprawnoscig lub chorobg uniemozliwiajaca Zycie poza organizmem matki — nie
jest szkoda i nie moze stanowic¢ podstawy do roszczenia przeciw nikomu, w tym
matce. Stusznie wskazuje Wojtaszek (tamze), Ze subiektywne poczucie dziecka, iz
wolaloby nie istnie¢, nie ma charakteru prawa podmiotowego, a wiec nie moze
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wchodzi¢ w réwnowazny prawnie konflikt z uprawnieniami podmiotowymi
matki, ktéra jest w pelni uprawniona do podjecia decyzji o jego urodzeniu. Na
identycznym stanowisku stoi Tomasz Justyniski (2003), podkreslajac, iz nie istnieje
prawo do urodzenia si¢ bez defektéw czy tez prawo do nieurodzenia sie.

Analogicznie nie mozna dochodzi¢ od matki zadnych roszczen, jesli — bedac
$wiadoma, Ze jest nosicielkq danego genu, ktéry z pewnoscigq (wysokim prawdo-
podobieristwem) spowoduje wystapienie u dziecka jakiej$ choroby dziedzicznej,
nie powstrzymala si¢ od prokreacji. Wolnos¢ prokreacji nalezy bowiem do jednych
z podstawowych uprawnieni konstytucyjnych i nie mozna nikogo dyskryminowac
ze wzgledu na zadne cechy (takze genetyczne) w korzystaniu z tego uprawnienia.
Tym samym, jesli dana osoba korzysta ze swojego konstytucyjnego uprawnienia,
nawet $wiadomie sprowadzajac na $wiat dziecko z choroba zagrazajaca jego zy-
ciu lub znaczna niepelnosprawnoscia, postepuje legalnie i Zadne negatywne kon-
sekwencje, takze odszkodowawcze, nie moga by¢ wobec niej wyciagniete, réwniez
przez owo dziecko. Jednak nie eliminuje to mozliwosci dochodzenia roszczen od-
szkodowawczych od matki, ktéra swoim zachowaniem (zazywaniem srodkéw odu-
rzajacych, spozywaniem alkoholu, spowodowaniem wypadku komunikacyjnego,
drastycznym obwigzywaniem brzucha prowadzacym do uszkodzenia dziecka po-
czetego, skrajnym odchudzaniem sie w czasie cigzy itp.) doprowadzita do wystapie-
nia u dziecka danej niepelnosprawnosci czy choroby (Nesterowicz, 2017).
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SPRAWOZDANIE
Z OGOLNOPOLSKIEJ] KONFERENCJI
SEJMOWE] ZDANIEM
NIEPEENOSPRAWNYCH. WARSZAWA,
14 PAZDZIERNIKA 2017

Konferencja, ktdrej organizatorem byta
Narodowa Organizacja Kobiet, odbyla sie
w Sejmie RP. Jej tematem byly problemy
w codziennym funkcjonowaniu oséb z nie-
pelnosprawnoscia oraz problemy pracuja-
cych z nimi na co dzieni specjalistéw. Celem
za$ — podjecie préby zaradzenia im, by oso-
bom z niepelnosprawnoscia w naszym kraju
zylo sie lepie;j.

Konferencje otworzyt poset Robert Win-
nicki, prezes Ruchu Narodowego a zarazem
przewodniczacy Parlamentarnego Zespotu
ds. Debaty Publicznej. Wyrazit on nadzieje,
ze konferencja zainicjuje wspdlne dzialania
na rzecz oséb z niepelnosprawnoscia. Jedno-
czeénie prosil prelegentéw oraz pozostatych
uczestnikéw konferengji nie tylko o ustne,
ale tez pisemne zglaszanie réznych proble-
méw, by —jak podkreslit — mogly one stano-
wié podstawe do zlozZenia interpelacji posel-
skiej, na ktéra odpowiedni ministrowie beda
zobowigzani udzieli¢ odpowiedzi.

Pierwszy panel rozpoczeta mgr Monika
Szymanek-Szawracka wystapieniem Blaski
i cienie — sytuacja oséb niestyszgcych. W swo-
im referacie przedstawila zebranym wy-
niki badant wlasnych, przeprowadzonych
wséréd 81 oséb z wrodzonym powaznym
(bez lekkiego stopnia) uszkodzeniem stu-
chu. Badaczke, ktéra jest osobg z glebokim
niedostuchem, interesowaly rézne sfery
funkcjonowania tych oséb, w tym: szkolna,
zawodowa, osobista, spoleczna oraz komu-
nikagji. Jak sie okazalo, wiekszos¢ badanych
uczeszczala do placéwek integracyjnych
i ogdlnodostepnych, a nastepnie podjela stu-
dia wyzsze. Badani w wigkszosci uwazali,
ze w szkole nie mieli trudnosci w kontak-
tach z réwiesnikami, cho¢ niektérzy takich
probleméw doswiadczyli. Na poziomie
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studiéw tez takich probleméw na ogél nie
mieli. Wigkszos¢ oséb w badanej grupie
pracowala, lecz najczeSciej miata trudnosci
poszukujac pracy, gdyz pracodawcy oba-
wiajg sie zatrudnia¢ osoby niestyszace. Ge-
neralnie badanym latwiej bylo znalez¢ prace
za granica niz w Polsce, przy czym z reguly
byla to praca dostosowana do mozliwosci
stuchowych osoby, lecz niezgodna z jej wy-
ksztalceniem. W codziennym zyciu (w urze-
dach itp.) badani dawali sobie dobrze rade,
postugujac sie w razie koniecznosci pismem.
Jak sie okazato, wiekszos¢ oséb postugiwata
sie mowa ustng, a prawie 1/5 w takim sa-
mym stopniu zaréwno mowa, jak i jezykiem
migowym. Duza cze$é badanych sygnalizo-
wala, ze ukrywa swdj niedostuch, podajac
rézne tego powody. Wystgpienie to pokaza-
lo, Ze nasze spoleczeristwo ma jeszcze wiele
do zrobienia w kwestii zapewnienia oso-
bom z uszkodzeniem stuchu réwnych praw
w zyciu codziennym.

Kolejnymi prelegentkami byly dr Elzbie-
ta Paradowska (APS) oraz mgr Malgorzata
Ksigzek (Towarzystwo Pomocy Gluchonie-
widomym). Przedstawily one referat Zna-
czenie dostosowania otoczenia dla jakosci zycia
o0s6b ghuchoniewidomych. Dr Paradowska we
wprowadzeniu przyblizyla zebranym spe-
cyfike tej malo znanej grupy oséb z niepel-
nosprawnoscia. Wskazala na — najczesciej
mylne — rozumienie terminu , gluchoniewi-
domy”, jednoczesnie zwrdcita uwage na bar-
dzo powazne zréznicowanie wewnetrzne tej
grupy oséb zwigzane z réznym stopniem
oraz czasem uszkodzenia wzroku i stuchu,
a takze z dodatkowymi czynnikami oraz na
konsekwengje tej ztozonej niepelnosprawno-
$ci w codziennym zyciu osoby.

Mgr Ksiazek, nawigzujac do wspdl-
czesnej definicji osoby gluchoniewidomej,
stworzonej przez Nordic Staff Training
Centre for Deafblind Services, skoncentro-
wala sie na przyblizeniu uczestnikom kon-
ferencji potrzeb oséb gluchoniewidomych
dotyczacych dostosowania $rodowiska ze-
wnetrznego oraz zapewnienia odpowied-
nich uslug i technologii umozliwiajacych
im pele uczestnictwo w spoleczeristwie,
a tym samym odpowiedniej jakosci Zycie.
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Prezentujac konkretne przyklady, prele-
gentka wskazala na potrzebe dostosowania
otoczenia osoby gluchoniewidomej w za-
kresie komunikowania sie, udostepniania
réznorodnych informacji, zapewnienia nie-
zbednych dostosowan zwigzanych z tzw.
projektowaniem uniwersalnym w edukadji,
pracy, a takze w Srodowisku zewnetrznym.
Podkreslita réwniez koniecznos¢ zapew-
nienia przez panstwo (wzorem niektérych
krajéw europejskich, np. Szwecji) systemo-
wych rozwigzan w zakresie dostepu oséb
gluchoniewidomych do bezpltatnych, specja-
listycznych ustug ttumaczy-przewodnikéw.
Prelegentka polozyla duzy nacisk na zna-
czenie postaw spolecznych dla jakosci zycia
0s6b ze wspdtwystepujacym uszkodzeniem
stuchu i wzroku, traktujac je jako element
dostosowania otoczenia.

W nastepnym wystapieniu ksiadz Eu-
kasz Mikolajczyk, opiekun wspdlnoty
,Drabina Jakubowa”, zapoznal zebranych
z zalozeniami projektu #kocham Zycie — Nie-
pelnosprawni sami cheg zabra¢ glos w obronie
prawa nienarodzonych do zycia. Idea projektu
zrodzila si¢ w czasie, gdy w naszym kra-
ju toczyla si¢ na réznych plaszczyznach
debata poswiecona aborgji eugenicznej,
w ktdrej — zdaniem oséb z niepelnospraw-
noscig — zabraklo ich glosu, tj. glosu osdb,
ktérych ta kwestia w sposéb szczegdlny do-
tyczy. Obserwacje organizatoréw projektu
oraz 0séb z niepemosprawnoscia ukazuja,
ze spoleczeristwo czesto spostrzega osoby
niepelnosprawne jako te, ktére stale pro-
sza o wsparcie finansowe (na rehabilitacje,
sprzet, leczenie itp.). Jednoczesnie wigkszosé
spoleczeristwa nie ma z tymi osobami zad-
nego kontaktu. Zdaniem prelegenta trudno
méwié¢ w tej sytuagji o integracji srodowi-
skowej. W rzeczywistosci osoby niepelno-
sprawne sa bardzo czesto na marginesie
zycia spolecznego. Przelamywaniu utrwa-
lonego w spoleczeristwie negatywnego wi-
zerunku osoby z niepelosprawnoscia ma
stuzy¢ projekt #kocham zycie. Zgodnie z jego
zalozeniem konieczne jest zaistnienie tych
0s6b w przestrzeni spolecznej, pokazywanie
sie w miejscach publicznych, na bilbordach,
by uswiadomi¢ pemosprawnym, Ze osoby
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niepelnosprawne maja takie same prawa jak
wszyscy, ze tez potrafig by¢ szczesliwe. Na
koniec opiekun ,Drabiny Jakubowej” zwr6-
cit sie z apelem do zebranych o wilaczenie sie
w (szeroko pojeta) edukacje spoleczeristwa
na temat niepelnosprawnosci.

W drugim panelu jako pierwsi zabrali
glos przedstawiciele Katolickiego Uniwersy-
tetu Lubelskiego: mgr Iwona Goossens oraz
mgr Daniel Kordulski. W swoim wystapie-
niu przyblizyli zebranym temat Niewidomy
w wielkim miescie, czyli wyzwania i rozwigza-
nia dla studenta z dysfunkcjg wzroku. Odwotu-
jac sie do obrazéw znanych artystéw mala-
rzy, wskazali na negatywny wizerunek oso-
by niewidomej. Zdaje sig, ze przewaza on
w spoleczeristwie, podkresla ograniczenia
osoby, a pomija jej potencjalne mozliwosci,
ktére sq bardzo duze. Prelegenci wskazali
dwie gléwne bariery miedzy swiatem oséb
niewidomych a widzacych. Jedna z nich to
obawa przed kontaktem z taka osoba, ktéra
wynika z niewiedzy, jak si¢ zachowa¢ w ta-
kiej sytuacji. Druga to brak wiedzy na temat
tego, jakie sa faktyczne mozliwosci oséb nie-
widomych. Przykladem przezwyciezania
tych barier jest KUL, gdzie postawiono sobie
za cel stworzenie przyjaznego srodowiska
dla niewidomych studentéw. Podjete dzia-
fania koncentruja si¢ na dwéch obszarach:
dostepnosci i rehabilitacji spolecznej. Ob-
szar dostepnosci wigze si¢ z adaptacjqa ma-
terialéw dydaktycznych dla niewidomych
studentéw, prowadzeniem nauki orientacji
w przestrzeni i treningdw poruszania sig
oraz stosowaniem odpowiedniego oznako-
wania przestrzeni i pomieszczen.. W obsza-
rze rehabilitacji spolecznej prowadzone sa
rézne warsztaty, np. mowy ciata (nauka mi-
miki i gestéw funkcjonujacych wsréd oséb
widzacych). Prowadzone sg réwniez wspdl-
ne dzialania i projekty dla studentéw nie-
widomych i widzacych, a takze warsztaty
dla uczniéw szkét ogélnodostepnych przy-
blizajace problematyke oséb niewidomych.
Generalnie, zdaniem autoréw referatu, KUL
jest jedng z uczelni najbardziej przyjaznych
niewidomym studentom, tym samym stano-
wi dobry przykiad dla innych uczelni oraz
$rodowisk.
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Mgr Barbara Szymariska zaprezentowa-
la uczestnikom konferencji referat Audiode-
skrypcja. Uczestnictwo oséb niepetnosprawnych
w kulturze. Kultura otwarta na osoby niewido-
me. Dla uzmyslowienia sobie, czym jest ta
technika, zebrani mieli mozliwos$¢ wczucia
sie w sytuacje osoby niewidomej, poznajacej
z pomocyg audiodeskrypcji obraz Leonar-
da da Vinci Dama z gronostajem. Pomysto-
dawczyni i zarazem wiceprezes Fundagji
Audiodeskrypcja wskazala na dwa aspekty
udzialu oséb niewidomych w kulturze, .
uczestnictwo oraz otwartos¢. Dla umozli-
wienia uczestniczenia w kulturze Fundacja
wlacza sie w edukacje kulturalng uczniéw
niewidomych, prowadzac dla nich réznego
typu warsztaty. Prelegentka zaznaczyla, ze
przez wiele lat osoby niewidome byly skaza-
ne na ograniczenia w obszarze uczestnictwa
w kulturze. Obecnie, dzieki audiodeskrypdji,
osoby te maja do niej szerszy dostep. Moga
by¢ odbiorcami filméw (telewizyjnych i ki-
nowych), poznawad wystawy malarskie, by¢
(w pelni) odbiorcami przedstawien teatral-
nych lub operowych. Oprécz uczestnictwa
konieczne staje si¢ tez otwarcie kultury dla
0s6b niewidomych. Problemem jest jednak
brak powszechnosci dostepu do kultury czy
okazjonalnosc tego typu akcji zwigzana np.
z realizacjg konkretnych (czasowych) pro-
jektéw. Ponadto osoby niewidome czesto
jeszcze nie maja dostepu do ogdlnego reper-
tuaru kinowego czy teatralnego, a wybory
pozydji do audiodeskrypcji dokonywane sa
przez osoby widzace. Zdaniem prelegentki
dla zwiekszenia otwartosci kultury na oso-
by niewidome konieczne jest prowadzenie
szkolenn z zakresu specyfiki braku wzroku
i udzielania pomocy tym osobom dla pra-
cownikéw muzeéw oraz innych instytugji
kulturalnych.

W ostatnim, trzecim panelu, dr Bawer
Aondo Akaa podzielit sie wlasnymi spostrze-
Zeniami w referacie Architektura w stuzbie osob
z niepelnosprawnosciami. Przypomnial zebra-
nym, ze troska architektéw o osoby z niepel-
nosprawnoscia siega dopiero XX w. i wiaze
sie z tendencjg do wlaczania tych oséb w zy-
cie spoleczne. Swoje wystapienie opart na
trzech tezach. W pierwszej z nich odwolat
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sie do faktu, Ze nie da sie nigdy wybudowac
miasta, ktére posiadatoby w 100% udogod-
nienia dla wszystkich grup oséb z niepelno-
sprawnosciami. Wyjasniajac te teze powolat
sie na konkretne przyklady, w ktérych poka-
zal, ze to, co dla jednych oséb jest przydatne,
dla innych jest przeszkoda. Nie ulega jednak
watpliwosci, ze wiele potrzeb architekto-
nicznych jest podobnych, uniwersalnych.
Dlatego tez zaapelowal do oséb z réznymi
niepelnosprawnosciami o wspdélprace i dys-
kusje nad niezbednymi udogodnieniami
architektonicznymi. Kolejna teza byla za-
warta w stwierdzeniu, Ze najwazniejszym
kryterium w architekturze powinien by¢
czlowiek. Wedlug Akaa czlowiek powinien
by¢ w centrum architektury, nie tylko w wy-
miarze praktycznym. Oznacza to, ze oprécz
uwzglednienia wymiaru pragmatycznego,
wazna jest tez dbalo$¢ o estetyke miasta,
o czym czesto si¢ zapomina. W ostatniej te-
zie, ktéra brzmiala: zabytki architektoniczne
nie powinny sta¢ wyzej niz ludzie, tzn. czlo-
wiek nie moze by¢ w stuzbie architektury,
prelegent odwolat si¢ do wlasnych doswiad-
czen zwigzanych z niemozno$cia zamonto-
wania windy w zabytkowej trzypietrowej
kamienicy (sprzeciw konserwatora zabyt-
kéw). Zwrdcit réwniez uwage, ze z reguly
podjazdy do teatru znajduja sie z tylu budyn-
ku, by nie psuly np. zabytkowych schodéw.
Podsumowujac swoje wystapienie prelegent
stwierdzil, ze bariery architektoniczne czesto
sa w glowach architektéw oraz ludzi, ktérzy
maja wplyw na tworzenie niezbednych udo-
godnier, lecz nie widza takiej potrzeby, gdyz
nie maja stycznosci z osobami majacymi pro-
blemy w poruszaniu sie (w tym z osobami na
wozkach). Zaznaczyl, ze dla zmiany sytuagji
wazna jest zmiana myslenia, trzeba zaczac
myslec o architekturze jak o stuzbie wszyst-
kim ludziom — zaréwno z niepelnosprawno-
Scia, jak i pelnosprawnym.

Dr Marta Cywiriska w referacie Cztowiek
naraza sig na tzy, gdy raz pozwoli sig oswoic —
czyli o duchowosci miodego mezczyzny z zespo-
tem Aspergera przedstawila te problematyke
w sposéb niespotykany w literaturze nauko-
wej, koncentrujacej si¢ gléwnie na zewnetrz-
nych aspektach funkcjonowania tych oséb,
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na ich ograniczeniach. Czerpiac ze swoich
bogatych doswiadczeri matki adolescenta
z zespolem Aspergera (ZA), przyblizyla
uczestnikom konferencji niezwykle bogaty,
niedostepny ogétowi swiat wewnetrzny tej
grupy oséb i zwigzane z tym ich potrzeby.
Zwrécila uwage na szczegdlng wrazliwosé
0s6b z ZA, ochrone innych przed potencjal-
nymi zagrozeniami, jakich same czesto sie
obawiajg (przed wysmianiem, izolacja, prze-
mocg fizyczng). Przywolujac liczne cytaty
z twérczosci Cypriana Kamila Norwida oraz
obrazy wspélczesnych artystéw malarzy,
ukazata zebranym specyficzny, a jednocze-
$nie niezwykle gleboki sposéb odbierania
rzeczywistosci przez te osoby. Przedstawio-
ne rozwazania, poparte licznymi przyklada-
mi, mialy zwrdci¢ uwage otoczenia miodzie-
zy/0s6b z ZA na koniecznos¢ dostosowania
sie do ich potrzeb oraz zacheci¢ do podjecia
préby ,wejscia w ich $wiat”, w tym pozna-
nia waznej dla danej osoby tematyki (jej
zainteresowarl) dla nawigzania kontaktu,
szukania wspdlnej plaszczyzny porozumie-
nia. Jak podkreslala dr Cywiriska, wyma-
ga to ogromnego wysilku intelektualnego
i emocjonalnego oraz cierpliwosci ze strony
osoby doroslej. Dodatkowo, jak zauwazyla,
Iaczy sie to z ogromna odpowiedzialnoscia,
poniewaz osoby z ZA potrzebuja glebokich,
trwalych wiezi, a przy tym sa niezwykle po-
datne na zranienie w przypadku zerwania
nawiazanej (z trudem) relacji z drugg osoba.
Podsumowujac swoje wystapienie prele-
gentka zwrdcita uwage na fakt, Ze obecnie
zespdl Aspergera wymaga przedefiniowa-
nia i stworzenia na podstawie nowych opi-
s6w wyczerpujacych wskazéwek do pracy
dla rodzicéw, nauczycieli, wychowawcéw
i terapeutéw.

Na zakoriczenie odbyla sie dyskusja,
podczas ktdrej uczestnicy konferengji, w na-
wigzaniu do zaprezentowanych referatéw
oraz osobistych doswiadczeri, mieli mozli-
wos¢ zglaszania konkretnych probleméw
istotnych dla swojego srodowiska.

Dziekujac  uczestnikom  konferengji,
przedstawicielki Narodowej Organizacji Ko-
biet wyrazily nadzieje na ponowne spotka-
nie w przyszltym roku.
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SPRAWOZDANIE Z II KONFERENC]JI
NAUKOWE] OFIARY PRZEMOCY
OSOBA DOSWIADCZAJACA
PRZEMOCY W SWIECIE MILCZENIA
CZY WSPARCIA? CZEOWIEK
CZELOWIEKOWI... REFLEKS]JE
INTERDYSCYPLINARNE. LUBLIN,

6 GRUDNIA 2017

Konferencja zostala zorganizowana
przez Fundacje na Rzecz Promocji Rozwoju
i Nauki TYGIEL w Lublinie. W skiad Ko-
mitetu Naukowego weszli: prof. nadzw. dr
hab. Irena Motow; dr hab., prof. SAN Mie-
czystaw Dudek; dr hab., prof. AJD Daniel
Kukla; dr hab. Agnieszka Lewicka-Zelent;
dr Dorota Chomicz; dr Anna Karlyk-Cwik
oraz dr Grzegorz Skrobotowicz.

Tematyka konferencji skupiata sie wo-
kél zagadnienn bezposrednio dotyczacych
0s6b z tzw. grupy ryzyka. Szczegélny nacisk
zostal polozony na aspekt przemocy skiero-
wanej wobec dzieci i mlodziezy, zaréwno
w drodowisku rodzinnym, jak i szkolnym.
Zaakcentowano istotne problemy diagnozy
maloletniego pokrzywdzonego, funkcjono-
wania uczestnika cyberprzemocy, krzyw-
dzenia réwiesnikéw w spolecznosci szkolnej.

Wrystapienia prelegentéw nawigzywaty
do istoty przemocy psychicznej, fizycznej,
seksualnej w srodowisku rodziny natural-
nej i zastepczej, z uwypukleniem zjawiska
kazirodztwa i zmuszania do prostytucji.
Wiegkszos¢ uczestnikéw aktywnie biora-
cych udziat w konferencji uznala, ze prio-
rytetowym dzialaniem jest poszukiwanie
sztucznych metod wsparcia i ochrony oséb
pokrzywdzonych — nie tylko matoletnich,
ale takze kobiet, os6b z orzeczona niepel-
nosprawnoscig intelektualna, matzonkéw
w sytuacji okolorozwodowej, oséb star-
szych (senioréw) czy mieszkaricéw wsi.
Kolejni prelegenci skupili si¢ na psychice
i funkcjonowaniu spolecznym sprawcéw
przemocy. Trafnie okreslone zostaly moz-
liwe determinanty i przyczyny kierowa-
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nia przemocy wobec innych, a zwlaszcza
wobec 0séb wycofanych, z okreslonym
stopniem niepelnosprawnosci oraz o spe-
cyficznych uwarunkowaniach spolecznych
i psychicznych.

Zjawisko przemocy wystepujace w §ro-
dowisku rodzinnym stale budzi liczne
emodje i stanowi istotny przedmiot wzmo-
zonych dyskusji nie tylko politykéw, praw-
nikéw, terapeutéw, ale takze socjologéw czy
pedagogéw. Na przelomie ostatnich dekad
nasililo sie zainteresowanie szerokiego gro-
na badaczy spotecznych problematyka prze-
mocy wewnatrzrodzinnej. Na terenie calego
kraju tworza si¢ wyspecjalizowane osrodki
predysponowane do udzielania pomocy
ofiarom tego zjawiska, w szczegdlnosci
dzieciom i kobietom. W interesie poszkodo-
wanych zaczynaja dzialaé liczne stowarzy-
szenia, fundacje, pozarzadowe organizacje,
ktére dostrzegaja ogrom cierpienia ofiar
w srodowisku rodzinnym oraz niemoc wy-
nikajacg z trudnej i czesto skomplikowanej
sytuacji spolecznej, rodzinnej danej osoby.
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Przemoc czy znecanie sie nie jest wylacz-
nie znakiem naszych czaséw. Dominagja jed-
nego cztowieka nad drugim byla i prawdo-
podobnie zawsze bedzie wystepowala, gdy
mamy nieproporcjonalny uklad sil fizycz-
nych, psychicznych, spolecznych czy ekono-
micznych miedzy jednostkami. Stale istnieje
potrzeba gromadzenia nowych informagji
o osobach z grup ryzyka, bowiem prioryte-
tem jest zapobieganie patologiom przemocy
oraz minimalizowanie jej skutkéw i przywra-
canie ofiar do normalnego zycia spotecznego.

Konferencja ta to okazja do ciekawych
i inspirujacych spotkani badaczy spolecz-
nych, pedagogéw oraz socjologéw. Poru-
szana na niej tematyka jest bardzo wazna
i aktualna, szczegdlnie ze wzgledu na wyste-
powanie probleméw spotecznych skutkuja-
cych zjawiskiem przemocy. Tylko komplek-
sowe oddzialywanie specjalistéw z réznych
dziedzin nauki oraz oséb z najblizszego
srodowiska umozliwia zaaranzowanie efek-
tywnych form wspomagania oséb dotknie-

tych tym negatywnym zjawiskiem.
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