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WSTEP

»Mistrz méwit cicho i jego oczy byly posgpne, gdy spogladal na Geda.
- Myslates, bedac chtopcem, ze mag to kto$, kto potrafi uczyni¢ wszystko. Tak i ja
niegdy$ myslalem. Tak mysleliSmy wszyscy. A prawda jest taka, ze im bardziej
poszerza si¢ jego wiedza, tym bardziej zweza si¢ droga, ktorg moze on kroczy¢; az

wreszcie niczego juz nie wybiera, lecz czyni tylko 1 wylacznie to, co musi czynié...".
Ursula K. Le Guin: Czarnoksigznik z Archipelagu

Niepelosprawnos¢ wzroku dziecka, a w szczegolnosci stabe widzenie, stanowi
doswiadczenie wykraczajace poza diagnoze medyczna i opis funkcjonalnych ograniczen.
W perspektywie rodziny staje si¢ ona zjawiskiem relacyjnym oraz rozwojowym,
wplywajacym na codzienne decyzje opiekuncze i wychowawcze, organizacje zycia
rodzinnego, sposéb korzystania ze wsparcia instytucjonalnego, atakze na
interpretowanie przysztosci dziecka. Oznacza to, ze bycie rodzicem w tej sytuacji nie
sprowadza si¢ wylacznie do reagowania na obiektywnie rozumiane trudnos$ci, lecz
obejmuje réwniez intensywna prace nad znaczeniem: nad tym, jak rozumie¢ diagnoze,
jak porzadkowaé¢ wydarzenia w czasie i jak budowaé¢ mozliwie spojny obraz zycia
rodzinnego.

W literaturze przedmiotu problematyka rodzicielstwa wobec niepelnosprawnosci
najczesciej opisywana jest z wykorzystaniem podejscia ilosciowego, koncentrujacego si¢
na takich obszarach jak stres rodzicielski, strategie radzenia sobie, wsparcie spoleczne
czy wybrane korelaty funkcjonowania rodziny. Tego rodzaju badania majg istotng
warto$¢ poznawcza 1 porzadkujaca, poniewaz umozliwiajg identyfikacje zaleznos$ci
migdzy zmiennymi i opisuja skale zjawisk w szerszych populacjach. Jednocze$nie
rzadziej odpowiadaja na pytanie, w jaki sposob rodzice sami nadajg sens doswiadczeniu
niepetnosprawnosci wzroku dziecka oraz jak rozumieja wlasne postawy wobec tej
sytuacji w toku codziennego zycia. W szczegdlnosci dotyczy to ujeé, w ktdrych postawy
rodzicielskie rozumiane sg nie jako statyczny zestaw cech, lecz jako dynamiczna,
relacyjna i osadzona w konteks$cie orientacja sensotworcza.

W niniejszej pracy przyjmuj¢ wilasnie takie rozumienie postaw rodzicielskich.
Postawy wobec niepelnosprawnosci wzroku dziecka traktowane sg tu jako rozciggniety
W czasie sposob interpretowania do$wiadczen, warto$ciowania zdarzen, uzasadniania

decyzji oraz organizowania dziatan wobec dziecka i otoczenia. Perspektywa ta pozwala



uchwyci¢ postawy nie tylko na poziomie deklaracji, lecz takze w strukturze narracji
rodzicOw: w tym, co zostaje uznane za zagrozenie, a Co za zasob, gdzie lokalizowana jest
sprawczo$¢ 1 kontrola oraz jak konstruowane sg granice ,,normalnosci” zycia rodzinnego.
W konsekwencji centralnym przedmiotem analizy stajg si¢ znaczenia nadawane
doswiadczeniu, a nie jedynie klasyfikacje zachowan czy pomiary nat¢zenia wybranych
zmiennych.

Celem mojej pracy jest pogl¢bione zrozumienie tego, w jaki sposob rodzice dzieci
Z niepelnosprawnos$cig wzroku przezywaja i interpretuja codzienne do§wiadczenia oraz
jakie tworza wlasne postawy wobec niepetnosprawnosci dziecka. Cel ten ma charakter
poznawczy i interpretacyjny. Nie zmierza do formutowania uogolnien statystycznych,
lecz do rekonstrukcji senséw ujawniajacych si¢ w narracjach badanych osob oraz do
uchwycenia ich ztozono$ci, zmiennosci i kontekstowego osadzenia.

Z tego wzgledu w pracy przyjatlem podejscie jakosciowe, zakorzenione
w paradygmacie interpretatywno-fenomenologicznym, a jako strategi¢ analityczng
zastosowatem Interpretative Phenomenological Analysis (IPA), ktora opisuja Jonathan
A. Smith i in. (2022).

Wybor IPA wynika z kilku przestanek. Po pierwsze, podejscie to umozliwia
idiograficzne, pogtebione rozumienie doswiadczenia ,,od wewnatrz”, z uwzglednieniem
jezykowego i narracyjnego sposobu jego przedstawiania. Po drugie, IPA pozostaje spojna
z zalozeniem, ze dane z wywiadu nie s3 prostym zapisem faktow, lecz materialem
znaczeniowym, w ktorym uczestnik porzadkuje 1 interpretuje wtasne do§wiadczenia. Po
trzecie, podejscie to pozwala zachowaé rownowage migdzy wierno$cig wobec
jednostkowych  historii  a  mozliwoscia ~ budowania  ostroznej  syntezy
mig¢dzyprzypadkowej. Istotne znaczenie ma tu zasada podwdjnej hermeneutyki:
uczestnicy nadaja sens wlasnym doswiadczeniom, a badacz interpretuje ich sposoby
nadawania sensu (Pietkiewicz i Smith, 2012).

Przedmiotem opisywanych przeze mnie badan empirycznych sg narracje
rodzicow dzieci z niepelnosprawno$cia wzroku, uzyskane w  wywiadach
potustrukturyzowanych, ukierunkowanych narracyjnie. Analiza obejmuje zaréwno
poziom idiograficzny (rekonstrukcja sensow w obrgbie pojedynczych przypadkoéw —
case-by-case), jak i poziom poréwnawczy (cross-case), pozwalajacy uchwycic¢ obszary
konwergencji i dywergencji doswiadczen. Takie rozwigzanie metodologiczne umozliwia
pokazanie, w jaki spos6b podobne wydarzenia (np. diagnoza, kontakty z instytucjami,

trudnosci szkolne, decyzje dotyczace ochrony i autonomii dziecka) sa odmiennie



przezywane 1 interpretowane przez réznych rodzicow, a takze jakie wspolne osie znaczen
organizujg ich narracje. Struktura niniejszej pracy zostala podporzadkowana tej logice
teoretyczno-empirycznej.

W rozdziale pierwszym przedstawitem podstawy teoretyczne dotyczace pojecia
postawy, postaw rodzicielskich, postaw wobec niepelnosprawnosci oraz specyfiki
stabego widzenia i codziennych problemdw, jakich doswiadczaja rodzice dzieci
stabowidzacych.

Rozdziat drugi zawiera opis zatozen metodologicznych badan witasnych, w tym
uzasadnienie wyboru paradygmatu interpretatywno-fenomenologicznego i IPA, opis
procedury badawczej, roli badacza oraz zasad etycznych.

W rozdziale trzecim zaprezentowatem analize materialu empirycznego: opisy
i interpretacje przypadkow.

Rozdzial czwarty zawiera opis Syntezy cross-case oraz superordynaty.
Zaprezentowalem w nim rowniez efekt mojej analizy idiograficznej poszczeg6lnych
przypadkow oraz syntezy mig¢dzyprzypadkowej. Jest nim wyodrebnienie postaw
rodzicow wobec niepetnosprawnosci wzroku dziecka

Rozdziat piaty stanowi dyskusj¢ oraz integracj¢ uzyskanych w moje pracy
wynikéw badan. Obejmuje on moja interpretacje Wypowiedzi uczestnikéw badania
w swietle literatury, implikacje praktyczne, omowienie ograniczen i mocnych stron
badania oraz propozycje dalszych kierunkéw poszukiwania naukowego.

Warto$¢ niniejszej pracy polega na wniesieniu jako$ciowej, interpretatywnej
perspektywy do dyskursu nad rodzicielstwem dzieci z niepetnosprawnoscig wzroku.
Przyjeta perspektywa umozliwia uchwycenie doswiadczenia rodzicow jako procesu
nadawania znaczen osadzonego jednocze$nie w relacjach rodzinnych, kontekscie
edukacyjnym, systemie wsparcia i codziennych praktykach zycia. Takie ujgcie problemu
moze stanowi¢ uzupelnienie dotychczasowych badan ilosciowych oraz dostarczyé
praktycznie uzytecznych wnioskow dla pedagogdéw, nauczycieli, psychologéw,
specjalistow udzielajacych zaréwno dzieciom stabowidzacym jak i ich rodzinom
wsparcia oraz osob wspottworzacych rozwigzania instytucjonalne dla rodzin dzieci z
niepelnosprawnos$cig wzroku.

Struktura pracy odzwierciedla przyjeta logike wywodu — od =zatozen
teoretycznych i metodologicznych, przez prezentacj¢ materialu empirycznego, po jego
interpretacje 1 synteze, zapewniajac spdjnos¢ migdzy perspektywa badawcza

a organizacjg catosci tresci.



Cytowane na poczatku stowa Ursuli K. Le Guin dobrze oddaja sens podjetego
przeze mnie w tej pracy wysitku badawczego: im glgbiej probowatem rozumieé
doswiadczenia rodzicow dzieci z niepelnosprawnoscia wzroku, tym wyrazniej
dostrzegatem nie tylko zlozono$¢ badanego zjawiska, lecz réwniez granice prostych
odpowiedzi i oczywistych interpretacji.

Pragne podzickowa¢ wszystkim rodzicom, ktéry obdarzyli mnie swoim
zaufaniem, poswiecili swoj cenny czas 1 wzieli udzial w wywiadach na potrzeby tej pracy
badawczej. Z powodu poglebionej anonimizacji nie moge ich, niestety, wymieni¢ z
Imienia i nazwiska.

Proces powstawania niniejszej dysertacji mial charakter dlugotrwaty
i refleksyjny, a jego waznym kontekstem byta obecno$¢ i wsparcie najblizszych, w tym
mojej Zony - Kasi (nie lubi, gdy mowi sie do niej Katarzyna). Pragne Jej podziekowaé za
jej nieoceniong pomoc przy technicznych aspektach tej pracy oraz za cierpliwos$c,

wytrwatos$¢ i wsparcie podczas mojego procesu tworczego.



ROZDZIAL 1: WOKOL TEORETYCZNYCH RAM PODJETEJ
PROBLEMATYKI

Wprowadzenie

Pierwszy rozdziat ma charakter teoretyczno-kontekstowy i stanowi fundament
dalszych, prowadzonych przeze mnie analiz w niniejszej rozprawie. Jego celem jest
uporzadkowanie kluczowych poje¢ oraz przedstawienie wieloaspektowego kontekstu,
w ktorym ksztattuja si¢ postawy rodzicielskie wobec niepelnosprawnosci wzroku
dziecka. Przyjeta przeze mnie w pracy badawczej perspektywa interpretatywno-
fenomenologiczna zaklada, ze postawy te nie sa jednorodnymi ani statycznymi
dyspozycjami, lecz procesami osadzonymi w indywidualnym doswiadczeniu, relacjach
spotecznych oraz uwarunkowaniach kulturowych i instytucjonalnych.

Rozdzial koncentruje si¢ na pojeciu postawy, specyfice postaw rodzicielskich
oraz postaw wobec niepetnosprawnosci, ze szczegdélnym uwzglednieniem ich nadajacego
sens i narracyjnego charakteru. Przedstawitem w nim charakterystyke uktadu
wzrokowego cztowieka, slabego widzenia jako tla doswiadczen rodzinnych, a takze
omowitem wybrane problemy codziennosci rodzicow dzieci stabowidzacych i strategie
podejmowane w odpowiedzi na te wyzwania.

Tak zakre$lona rama teoretyczna pozwala na poglebione rozumienie
doswiadczenia rodzicielskiego bez jego redukowania do kategorii normatywnych,

diagnostycznych czy typologicznych.

1.1. Pojecie postawy

Pojecie postawy zajmuje istotne miejsce w naukach spotecznych: psychologii,
pedagogice oraz socjologii, stanowigc jedna z kluczowych kategorii stuzacych
opisywaniu relacji jednostki wobec Swiata spotecznego. Analiza definicji obecnych
w literaturze — zaréwno polskiej, jak i zagranicznej — wskazuje na kilka wspélnych
elementow konstytutywnych tego pojecia, mimo pewnych réznic terminologicznych
| teoretycznych.

Postawa najczgsciej ujmowana jest jako wzglednie trwala dyspozycja lub
tendencja jednostki do okreslonego sposobu postrzegania, oceniania i reagowania wobec
obiektow, 0so6b lub sytuacji istotnych z punktu widzenia jej doswiadczenia, na co

zwracajg uwage tacy autorzy jak George Allport (1935), David Krech i Richard
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S. Crutchfield (1948), Stefan Nowak (1973), Maria Ziemska (1973) oraz Mieczystaw
Plopa (2008).

W literaturze przedmiotu powszechnie przywotywana jest trojsktadnikowa
koncepcja postawy, obejmujgca komponent poznawczy, emocjonalny oraz behawioralny.
Komponent poznawczy odnosi si¢ do przekonan, interpretacji i wiedzy dotyczacej
obiektu postawy, emocjonalny — do uczu¢ i wartosciowania, natomiast behawioralny
wyraza si¢ w tendencjach do okreslonych dziatan i reakcji. Elementy te nie funkcjonujg
jednak jako odrgbne i niezalezne, lecz tworza wzajemnie powigzang catos¢, organizujac
sposob doswiadczania i interpretowania rzeczywistosci spotecznej (Madrzycki, 1970;
Wojciszke, 2011).

W wielu klasycznych ujeciach podkres$la si¢ regulacyjna funkcje postawy,
rozumianej jako mechanizm porzadkujacy relacje jednostki ze $wiatem spotecznym
I umozliwiajacy wzglednie spojne reagowanie na powtarzajace si¢ sytuacje. W tym
sensie postawa traktowana jest jako struktura nabyta, uksztalttowana w toku doswiadczen
1 interakcji spotecznych, a nie jako cecha wrodzona czy niezmienna (Allport, 1935;
Rokeach, 1968). Jednoczesnie cze$¢ autorow akcentuje jej oceniajacy charakter,
wskazujac, ze istota postawy jest tendencja do wartosciowania obiektu jako bardziej lub
mniej pozadanego, korzystnego badZz nickorzystnego (Ajzen, 1991; Eagly, Chaiken,
1993).

Wspolczesne ujecia coraz czeséciej odchodza jednak od traktowania postawy jako
stabilnej, jednorodnej dyspozycji, przesuwajgc akcent na jej kontekstowy i dynamiczny
charakter. Postawa bywa wowczas rozumiana jako system przekonan, ocen i znaczen,
ktéry moze ulega¢ modyfikacjom wraz ze zmiang sytuacji zyciowych, pojawianiem si¢
nowych doswiadczen oraz w toku relacji spotecznych. Takie podejscie otwiera
mozliwo$¢ ujmowania postaw nie tylko jako przedmiotu pomiaru, lecz takze jako
fenomenu interpretacyjnego, rekonstruowanego w narracjach i refleksjach jednostki.

Z perspektywy pedagogiki interpretatywnej postawa ma charakter subiektywny,
relacyjny 1 procesualny: ujawnia si¢ w tym, jak jednostka rozumie sytuacje, wartosciuje
ja 1 uzasadnia wlasne dzialania w konkretnym kontek$cie zycia codziennego (por.
Dudzikowa, 2007; Melosik, 2010). Postawy mozna rowniez ujmowac nie jako trwate i w
pelni obiektywne cechy jednostki, lecz jako zjawiska osadzone w biografii, relacjach
spotecznych i1 kulturowych ramach interpretacji do§wiadczenia. Jak pokazuje Jerome
Bruner (1990), ludzkie do$wiadczenie jest organizowane poprzez narracje i systemy

znaczen zakorzenione w kulturze. Takie rozumienie koresponduje z podej$ciami
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fenomenologicznymi i hermeneutycznymi, w ktorych centralne znaczenie przypisuje si¢
procesom nadawania sensu dos§wiadczeniom jednostki (Ricoeur, 2003; Schutz, 2008). Z
kolei perspektywa jakosciowa i interpretacyjna obecna w pedagogice humanistycznej
podkresla konieczno$¢ uymowania ludzkich postaw i dziatan w konteks$cie przezywanego
$wiata oraz znaczen nadawanych codziennemu doswiadczeniu (Kubinowski, 2010).

Na potrzeby przedtozonej dysertacji przyjatem pojecie postawy w znaczeniu
integrujagcym powyzsze ujecia, jednocze$nie odchodzac od jego normatywnego
i diagnostycznego rozumienia. Postawa rozumiana jest przeze mnie jako dynamiczny
I relacyjny sposob nadawania sensu do§wiadczeniom, w ktoérym splataja si¢ przekonania,
emocje i dzialania jednostki. Tak rozumiane postawy rodzicielskie nie sg traktowane jako
state cechy rodzica, lecz jako dynamiczne sposoby interpretowania i przezywania
rodzicielstwa, osadzone w indywidualnej biografii oraz w kontek$cie spolecznym i
kulturowym. W tym sensie postawa nie stanowi stanu statycznego, lecz proces
podlegajacy zmianom wraz z uplywem czasu, nowymi doswiadczeniami oraz
modyfikacjami kontekstu spotecznego i instytucjonalnego, co pozostaje zgodne
z interpretatywno-fenomenologicznym  ujeciem  doswiadczenia  rodzicielskiego

w badaniach jako$ciowych, na co zwracaja uwage Smith i in., (2022).

1.2. Postawy rodzicielskie

W literaturze przedmiotu postawy rodzicielskie coraz czesciej uymowane sg jako
zjawiska relacyjne, dynamiczne i sensotworcze, a nie jako state dyspozycje czy zestawy
zachowan, jak to miato miejsce w przeszto$ci. W ujeciach kontekstowych, takich jak
model Nancy Darling i Laurenca Steinberga (1993), postawa rodzicielska rozumiana jest
jako emocjonalno-relacyjny klimat, w ktorym realizowane sg konkretne dzialania
wychowawcze, a kluczowe znaczenie przypisuje si¢ znaczeniom nadawanym tym
dziataniom przez rodzicow i dzieci. W modelu transakcyjnym Arnolda J. Sameroffa
(2009) postawy rodzicielskie uyjmowane sg jako ksztattujace si¢ w dynamicznej relacji
z dzieckiem oraz podlegajace zmianom w odpowiedzi na jego potrzeby, mozliwosci
I trudnosci rozwojowe, co eksponuje ich procesualny oraz wzajemny charakter.
Relacyjny wymiar postaw rodzicielskich mozna odczyta¢ takze w $wietle modelu
wspotrodzicielstwa Marka E. Feinberga (2003), ktory pokazuje, ze sposdb odnoszenia si¢
rodzicow do spraw dziecka ksztaltuje si¢ w kontekscie ich wzajemnych uzgodnien,
wsparcia  ipodziatu  odpowiedzialnosci.  SzczegOlnie  bliskie  perspektywie

interpretatywnej sa takze ujecia koncentrujace si¢ na przekonaniach i interpretacjach

12



rodzicow, takie jak koncepcja parental beliefs Jacqueline J. Goodnow (1996), w ktorej
postawa rodzicielska jawi si¢ jako system znaczen porzadkujacych do$wiadczenie
wychowawcze.

Postawy rodzicielskie stanowig rowniez w Polsce jeden z kluczowych obszaréw
zainteresowania pedagogiki rodziny, pedagogiki spotecznej, opiekunczej, pedagogiki
specjalnej oraz psychologii wychowawczej. Pionierka w badaniach nad nimi byta
wspomniana Ziemska (1973). Wedlug jej, majgcego juz raczej tradycyjny status,
podejs$cia uymowane sg one jako wzglednie trwate sposoby odnoszenia si¢ rodzicow do
dziecka, obejmujace sfer¢ emocjonalng, poznawczg oraz behawioralng. W modelu tym
postawy rodzicielskie traktowane sg czgsto jako determinanty rozwoju dziecka i jakosci
relacji rodzinnych. Autorka wyr6znita postawy akceptacji, odrzucenia, nadmiernej
ochrony, nadmiernych wymagar oraz niekonsekwencjil. Model ten jest waznym
dokonaniem w pedagogice i psychologii wychowawczej, zwazywszy, jak autorka sama
zaznaczylta, ze cho¢ na przetomie lat 60. i 70. XX wieku wzrosto zainteresowanie
postawami rodzicielskimi na $wiecie, to w Polsce brakowato publikacji na ten temat
(w roku 1973).

Typologia ta byta rozwijana i modyfikowana przez kolejnych autorow, w tym
réwniez przez przytaczanego juz Plope (2008). Ujat on postawy rodzicielskie jako
wzglednie trwale dyspozycje regulujace zachowania wychowawcze rodzicéw wobec
dziecka. Autor wyr6znit pie¢ podstawowych postaw: akceptujgcg, nadopiekurczg,
unikajgcq, wymagajgcq oraz niekonsekwentng. W jego ujeciu postawa akceptujaca wigze
si¢ z bezwarunkowym przyjeciem dziecka, szacunkiem dla jego indywidualnosci oraz
wspieraniem autonomii. Postawa nadopiekuncza charakteryzuje si¢ nadmierna
koncentracja na dziecku 1 ograniczaniem jego samodzielno$ci, natomiast postawa
unikajaca przejawia si¢ dystansem emocjonalnym 1 ograniczonym zaangazowaniem
wychowawczym. Postawa wymagajaca opiera si¢ na wysokich, czesto nieadekwatnych
oczekiwaniach wobec dziecka, a postawa niekonsekwentna cechuje si¢ zmiennoscia
reakcji wychowawczych i brakiem spojnosci w stawianiu granic (tamze).

Ujecie Plopy, podobnie jak model Ziemskiej, ma istotng warto$¢ porzadkujaca

I diagnostyczng. Zaktada jednak mozliwo$¢ wzglgdnie jednoznacznego identyfikowania

! Warto zaznaczy¢, ze ze wzgledu na zmiany polityczne, gospodarcze i technologiczne oraz uptyw czasu
model Ziemskiej w trzeciej dekadzie XXI wieku nalezy odczytywaé przede wszystkim w perspektywie
historycznej, a nie jako w pelni aktualny opis wspotczesnych relacji i postaw rodzicielskich (por. Spendel,
2025).
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postaw rodzicielskich oraz ich porownywania migdzy jednostkami, co bywa
problematyczne w §wietle badan jakosciowych i interpretatywnych. Niemniej, biorac pod
uwage znaczenie obu modeli’ oraz niepodwazalny autorytet Ziemskiej i Plopy, nie
podobna nie wspomnie¢ o dokonaniach obojga badaczy w obszarze postaw
rodzicielskich.

W niniejszej pracy postawy rodzicielskie nie s przeze mnie jednak rozpatrywane
w kontekscie kategorii diagnostycznych ani normatywnych. Stanowig one raczej ramy
interpretacyjne, za pomocg ktorych rodzice opisuja, porzadkuja i1 rekonstruujg wtasne
doswiadczenia zwigzane z wychowywaniem dziecka. Kluczowe jest zatem nie
przypisywanie rodzicéw do okreslonych typow postaw, lecz proba zrozumienia znaczen,
jakie nadaja oni swoim dziataniom, emocjom i decyzjom podejmowanym w codziennym
zyciu rodzinnym. Z tej perspektywy bowiem postawy rodzicielskie ujmowane sa jako
fenomen relacyjny i rozciagniety w czasie. Oznacza to, ze nie sg one traktowane jako
state cechy rodzica, lecz jako dynamiczne sposoby rozumienia i przezywania
rodzicielstwa, ksztaltujace si¢ w relacji z dzieckiem oraz w odpowiedzi na zmieniajace
si¢ okolicznoéci zyciowe, na co zwraca uwage Linda Finlay (2011). Natomiast
Kubinowski (2010) opisuje szersze, metodologiczne uzasadnienie dla jakosciowego i
interpretacyjnego ujmowania znaczen nadawanych doswiadczeniu. Oba nabierajg
szczegllnego znaczenia W sytuacjach granicznych, takich jak doswiadczenie
niepelnosprawnos$ci dziecka, poniewaz moze ono inicjowaé intensywne procesy
refleksyjne, emocjonalne 1 aksjologiczne, zwigzane z redefinicja wlasnej roli
rodzicielskiej oraz systemu warto$ci (Schiitz, 2008; Smith 1 in., 2022; Krause, 2012).

W tym kontek$cie uzytecznym, cho¢ traktowanym pomocniczo, punktem
odniesienia jest model postaw rodzicielskich zaproponowany przez Marie¢ Braun-
Gatkowska (1992). Autorka ujmuje postawe rodzicielska jako wzglednie trwaty sposob
odnoszenia si¢ rodzica do dziecka, obejmujacy komponent emocjonalny, poznawczy
I behawioralny, a jednocze$nie podlegajacy zmianom wraz z rozwojem dziecka oraz
dynamika sytuacji rodzinnej. Centralne miejsce w tym ujeciu zajmuje stosunek
emocjonalny rodzica do dziecka, ktory warunkuje sposob sprawowania kontroli,
stawiania granic oraz udzielania dziecku wsparcia.

Model Braun-Gatkowskiej opiera si¢ na dwoch podstawowych wymiarach:

poziomie akceptacji dziecka oraz zakresie kontroli i kierowania jego zachowaniem. Na

2 Pionierski charakter modelu Ziemskiej oraz popularny, czesto wykorzystywany wspotczesnie, w réznych
badaniach dotyczacych postaw rodzicielskich, model Plopy — por. Spendel, 2025.
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ich przecigciu autorka opisuje postawy sprzyjajace harmonijnemu rozwojowi dziecka, jak
réwniez postawy niekorzystne, takie jak nadmierna kontrola, brak akceptacji czy
ambiwalencja emocjonalna. Jednoczes$nie podkresla, ze postawy rodzicielskie rzadko
przyjmujg formy jednorodne i state, czeSciej majg one charakter sytuacyjny i zmienny.

Takie wujecie koresponduje z przyjeta w niniejsze] pracy perspektywa
interpretatywna, poniewaz pozwala traktowac¢ postawy rodzicielskie nie jako sztywne
cechy osobowosci, lecz jako sposoby przezywania i realizowania roli rodzicielskiej,
osadzone w indywidualnych dos$wiadczeniach, systemie wartosci oraz relacjach
rodzinnych.

Na gruncie polskich analiz rodziny i rodzicielstwa podobng wrazliwos¢
interpretacyjng odnalezé mozna u Anny Kwak (2008), ktora ujmuje rodzicielstwo
jednoczesnie w wymiarze spotecznym 1 indywidualnym, jako dos$wiadczenie
wspotksztattowane przez role, relacje i przebieg zycia rodzinnego. Z kolei Danuta
Opozda (2012), wskazuje, ze ksztaltowanie si¢ postaw rodzicielskich to réwniez
odpowiedz na sytuacje niepewnosci i kryzysu, w tym sytuacje graniczne. W nurcie badan
narracyjnych podobng perspektywe odnalezé mozna u Alicji Jurgiel-Aleksander
I Magdaleny Ilkiewicz (2018), ktore ukazuja rodzicielstwo jako doswiadczenie
rekonstruowane w narracjach o wychowaniu wlasnych dzieci, ujawniajace proces
uczenia si¢ roli rodzica i nadawania znaczen codziennym praktykom wychowawczym.
Wspolnym mianownikiem przywolanych modeli jest odejscie od normatywnego
I typologicznego ujmowania postaw rodzicielskich na rzecz rozumienia ich jako
dynamicznych sposobow interpretowania 1 przezywania rodzicielstwa, co pozostaje
spojne z perspektywa interpretatywno-fenomenologiczng. Opisane modele postaw
rodzicielskich zostaty przedstawione w tabeli 1.

Podsumowujac, ze wzgledu na przyjeta przeze mnie perspektywe rozpatruje
postawy rodzicielskie przez pryzmat subiektywnych znaczen i interpretacji, nadawanych
przez rodzicow wilasnym doswiadczeniom rodzicielskim, bez redukowania ich do
odgdrnie okreslonych typow.

Tak zarysowane rozumienie owych postaw uzasadnia moj wybor
interpretatywno-fenomenologicznego  podejscia  badawczego, ktore umozliwia
rekonstrukcje indywidualnych sposobow przezywania, rozumienia i interpretowania
doswiadczenia rodzicielstwa dziecka z niepelnosprawnoscia wzroku, zgodnie
z zalozeniami Interpretative Phenomenological Analysis (IPA), ktora opisuja Smith i in.
(2022).
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Tabela 1 Charakterystyka wybranych modeli postaw rodzicielskich

Autor / model Jak rozumlar?a.jest postawa Charakter postawy
rodzicielska

Ziemska (1973) Sposdb emocjonalno-wychowawczego | Normatywny, wzglednie
odnoszenia sie do dziecka staty

Braun-Gatkowska Relacyjny i emocjonalny stosunek do Relacyjny, zmienny

(1992) dziecka

Darling & Steinberg | Kontekst emocjonalno-znaczeniowy Kontekstowy

(1993) wychowania

Goodnow (1996) System przekonan i interpretacji Sensotwarczy

Feinberg (2003) Efekt wspodtrodzicielstwa Relacyjny, negocjowany

Plopa (2008) Dyspozycja regulujgca zachowania Typologiczny,
wychowawcze diagnostyczny

Kwak (2008) Doswiadczenie biograficzne Interpretatywny
rodzicielstwa

Sameroff (2009) Element transakcji rodzic—dziecko Procesualny

Opozda (2012) Reakcja na niepewnosc i kryzys Procesualny

Jurgiel-Aleksander Narracyjna rekonstrukcja rodzicielstwa | Narracyjny

llkiewicz (2018)

Zrodto: opracowanie wilasne.

Warto zauwazy¢, ze sposoby ksztattowania si¢ i ujawniania postaw rodzicielskich
pozostaja w posrednim zwigzku z dominujacymi w danym kontekscie kulturowym
teoriami wychowania i rozwoju dziecka, nawet jesli nie sg przez rodzicow explicite
artykutowane. W perspektywach inspirowanych behawioryzmem dziecko bywa
ujmowane przede wszystkim jako obiekt oddzialywan wychowawczych, a postawa
rodzicielska koncentruje si¢ na kontroli zachowania, systematycznym wzmacnianiu
pozadanych reakcji oraz kompensowaniu deficytow funkcjonalnych (Skinner, 1953).
Taka rama interpretacyjna moze sprzyja¢ postawom skoncentrowanym na
,korygowaniu” ograniczen wynikajacych z niepelnosprawnosci wzroku dziecka oraz na
ocenie jego funkcjonowania przez pryzmat norm rozwojowych.

Odmienne akcenty pojawiaja si¢ w ujeciach konstruktywistycznych,
reprezentowanych m.in. przez Jeana Piageta (1970), w ktérych dziecko postrzegane jest
jako aktywny podmiot wtasnego rozwoju, a proces wychowania polega na tworzeniu
warunkow sprzyjajacych samodzielnemu konstruowaniu wiedzy. W takim ujeciu
postawy rodzicielskie czgsciej opieraja si¢ na obserwacji, dostosowaniu oczekiwan oraz
akceptacji indywidualnego tempa rozwoju dziecka, co moze prowadzi¢ do bardziej

elastycznego i ewolucyjnego rozumienia niepetnosprawnosci wzroku?®.

3 Warto jednak zauwazy¢, ze wczesne koncepcje rozwojowe Piageta powstawaty na podstawie obserwacji
jego wiasnych dzieci. Cho¢ podej$cie to miato charakter pionierski i odegrato fundamentalng role w
rozwoju psychologii rozwojowej, z perspektywy wspotczesnych standardéw metodologicznych bywa
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Szczegolnie istotna z punktu widzenia niniejszej pracy jest spofeczno-kulturowa
koncepcja rozwoju Lwa Siemionowicza Wygotskiego, w ktérej kluczowe znaczenie
przypisuje si¢ relacji, jezykowi oraz wspdlnemu konstruowaniu znaczen w interakcji
z innymi (Wygotski, 1971; Bruner, 1990). W tym uj¢ciu postawy rodzicielskie wobec
niepelnosprawnosci wzroku dziecka moga by¢ rozumiane jako element procesu mediacji
kulturowej i konstytuujgcej sens, ujawniajacy si¢ w narracjach rodzicow o wiasnej roli,
mozliwosciach dziecka oraz granicach i formach wsparcia. Tak rozumiane postawy nie
sg jedynie zbiorem przekonan czy reakcji emocjonalnych, lecz dynamicznym sposobem
interpretowania do$wiadczenia rodzicielstwa, osadzonym w relacji i kontekscie

spoteczno-kulturowym.

1.3. Postawy wobec niepelnosprawnosci

Zanim zostang omowione postawy wobec niepelnosprawnosci, konieczne jest
krotkie uporzadkowanie samego pojecia ,niepelnosprawnos¢”, ktore w literaturze
naukowej, dokumentach publicznych oraz aktach prawnych bywa rozumiane odmiennie,
w zaleznosci od przyjetego modelu teoretycznego.

W dalszej czeSci podrozdzialu pojecie ,,niepetnosprawnos$¢” stosowane jest
W znaczeniu ogdélnym, natomiast okreslenie ,,niepelnosprawnos¢ wzroku odnosi si¢ do
specyficznego kontekstu funkcjonowania dzieci stabowidzacych.

Pojecie  niepelnosprawno$ci ma  charakter historycznie 1 kulturowo
uwarunkowany, a jego znaczenie ewoluowato wraz ze zmianami w sposobach
postrzegania ludzkiej sprawno$ci, normy oraz odmienno$ci. W ujeciach
przednowoczesnych ograniczenia fizyczne lub sensoryczne interpretowane byly gtownie
w kategoriach moralnych, religijnych badz losowych, czesto wigzanych z karg, brakiem
lub odstepstwem od porzadku naturalnego. Rozwoj nauk medycznych i przyrodniczych
w XIX wieku doprowadzit do wyodrebnienia niepetnosprawnosci jako kategorii opisowej
odnoszonej do zaburzen funkcjonowania organizmu, co zapoczatkowalo dominacje

podejscia biomedycznego, ujmujgcego niepelnosprawnos¢ jako ceche jednostki

wskazywane jako ograniczone pod wzgledem reprezentatywnosci proby i kontroli zmiennych. Z tego
wzgledu ustalenia Piageta, mimo ich doniostosci teoretycznej, sa obecnie cze¢Sciej traktowane jako
heurystyczne ramy interpretacyjne niz jako empirycznie wyczerpujacy opis rozwoju poznawczego.
Pdzniejsze badania empiryczne, w tym prace inspirowane podejsciem kulturowo-historycznym, wykazaty,
ze przebieg rozwoju poznawczego moze by¢ silnie modulowany przez kontekst spoteczny i kulturowy, co
prowadzito do rewizji czgéci zalozen Piagetowskich.
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wymagajaca diagnozy, leczenia lub kompensacji (Barnes i Mercer, 2010; Shakespeare
2014).

W literaturze pedagogicznej i psychologicznej XX wieku dominowaly definicje
akcentujace deficytowy i funkcjonalny wymiar niepetnosprawnosci. Autorzy tacy jak
Aleksander Hulek (1969), Jozef Zabtocki (1996), Aneta Borkowska (1997) czy
Aleksandra Maciarz (1992) opisujg ja przede wszystkim jako stan ograniczajacy
mozliwos¢ samodzielnego funkcjonowania, uczestnictwa spotecznego i rozwoju dziecka,
wymagajacy objecia go specjalistyczng pomocg. Ujecia te, cho¢ zrdéznicowane
terminologicznie, laczylo postrzeganie niepelnosprawnosci gldwnie jako problemu
jednostki wymagajacego interwencji kompensacyjne;j.

Przetom w konceptualizacji niepelnosprawnos$ci nastgpit w drugiej potowie XX
wieku wraz z rozwojem nauk spolecznych 1 ruchéw emancypacyjnych o0sob
Z niepetnosprawnosciami. W literaturze dotyczacej modeli niepetlnosprawnosci
wyodrebnia si¢ podejscie medyczne, koncentrujace si¢ na indywidualnym uszkodzeniu
lub deficycie, oraz podejscie spoteczne, akcentujagce znaczenie barier srodowiskowych
I instytucjonalnych ograniczajacych uczestnictwo 0sob z niepetnosprawnosciami w zyciu
spotecznym (Bickenbach i in., 1999).

Synteze tych podej$¢ stanowig wspotczesne ujecia biopsychospoleczne, obecne
m.in. w Migdzynarodowej Klasyfikacji Funkcjonowania, Niepelnosprawnos$ci i Zdrowia
(ICF), opracowanej przez Swiatowa Organizacje Zdrowia (WHO, 2001). W tej
klasyfikacji niepelnosprawno$¢ ujmowana jest jako pojecie parasolowe, obejmujace
uszkodzenia funkcji organizmu, ograniczenia aktywno$ci oraz ograniczenia
uczestnictwa, przy czym kluczowe znaczenie ma interakcja pomiedzy stanem zdrowia
a czynnikami kontekstowymi — srodowiskowymi i osobistymi.

Podobng perspektywe prezentuja dokumenty migdzynarodowe, w szczegdlnos$ci
Konwencja ONZ o prawach osob z niepetnosprawnosciami (ang. UN Convention on the
Rights of Persons with Disabilities, w skrocie CRPD), ktora definiuje niepetnosprawnosé¢
jako zjawisko powstajace w wyniku interakcji dtugotrwalych ograniczen jednostki z
barierami utrudniajacymi pelne i efektywne uczestnictwo w spoleczenstwie na zasadzie
réwnosci z innymi (Konwencja o prawach oséb niepetnosprawnych, 2006, Preambuta,
str 2).

W polskim kontekscie prawnym pojecie to funkcjonuje dodatkowo jako kategoria
administracyjna, zwigzana z formalnym statusem potwierdzanym orzeczeniem, ktore

stanowi podstawe korzystania z okreslonych uprawnien i form wsparcia. (por. Ustawa z
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dnia 27 sierpnia 1997 r. o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz zatrudnianiu osob
niepelnosprawnych, 1997 Dz.U. 1997 nr 123 poz. 776, z p6zn. zm.).

W literaturze wspotczesnej coraz czesciej podkresla sie, ze niepelnosprawnos¢ nie
odnosi si¢ do jednoznacznego, obiektywnego stanu biologicznego, lecz stanowi kategori¢
relacyjna, konstruowang na styku indywidualnego funkcjonowania jednostki oraz
spotecznych i kulturowych norm sprawnosci, o czym pisza tacy autorzy jak Michael
Oliver (1990), Collin Barnes i Geoff Mercer (2010) oraz Dan Goodley (2017). Autorzy
Zwigzani z nurtem disability studies tacy jak Tom Shakespeare (2014) czy Tobin Siebers
(2008) zwracaja uwagg, ze opozycja ,,sprawnos¢ — niesprawno$¢” ma charakter
normatywny i porzadkujacy, a idea ,,pelnej sprawnosci” funkcjonuje raczej jako
kulturowy ideat niz empirycznie osiggalny stan.

Ze wzgledu na poruszane w tej pracy watki oraz wykorzystane materialy
odnoszace si¢ do polskiego systemu o$wiaty, zasadne jest doprecyzowanie, w jaki sposob
jest w nim ujmowane pojecie niepetnosprawnosci uczniow. W polskim prawie
o$wiatowym nie istnieje jedna, ogdlnosystemowa definicja, wprost okreslajaca, ze:

2

»dziecko/uczen z niepelnosprawno$cig to . Zamiast tego funkcjonuje ujecie
operacyjne, powigzane przede wszystkim z ksztalceniem specjalnym i orzeczeniem.

Zgodnie z art. 3 ust. 3 pkt 3 Ustawy z dnia 15 kwietnia 2011 r. o systemie
informacji o§wiatowej:

»llekro¢ w ustawie jest mowa bez blizszego okreslenia o niepelnosprawnosci
ucznidéw — nalezy przez to rozumie¢ potwierdzone orzeczeniem o potrzebie ksztatcenia
specjalnego ograniczenia funkcji organizmu wystepujace u uczniOw wymagajacych
stosowania specjalnej organizacji nauki, metod pracy i wychowania”.

Oznacza to, ze W rozumieniu systemu o$wiaty informacja o niepetnosprawnosci
ucznia jest ujmowana poprzez fakt posiadania orzeczenia o potrzebie ksztalcenia
specjalnego. W praktyce prawno-organizacyjnej kategoria ta jest uymowana zatem przede
wszystkim poprzez przestanki objgcia ucznia ksztatceniem specjalnym oraz posiadanie
orzeczenia o potrzebie ksztalcenia specjalnego wydawanego przez zespot orzekajacy w
publicznej poradni psychologiczno-pedagogicznej, o czym jeszcze bedzie mowa w tej
pracy.

Na potrzeby niniejszej pracy przyjmuj¢ autorska propozycje rozumienia
niepelnosprawnosci. Zgodnie z nig niepetnosprawnos¢ to okreslony stan psychofizyczny,
podobny do innych stanéw ludzkiego funkcjonowania, generujacy zaréwno mozliwosci,

jak 1 ograniczenia. W tym sensie kazdy czlowiek funkcjonuje w dynamicznym uktadzie
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nie-pelnej sprawnosci, zaleznym od kontekstu biologicznego, spolecznego i
kulturowego. Takie wujecie pozwala odejs¢ od esencjalizujagcego postrzegania
niepetnosprawnosci jako trwalej cechy osoby 1 stanowi spdjne zaplecze teoretyczne dla
dalszej analizy postaw rodzicielskich wobec niepetnosprawnosci wzroku dziecka.

Pojmowana w ten sposob niepetnosprawnos¢ stanowi podstawe analizy postaw
wobec niej. W pedagogice specjalnej, socjologii oraz psychologii spotecznej postawy
wobec niepelnosprawno$ci ujmowane sg jako konstrukty spoteczno-kulturowe, osadzone
w systemach wartosci, normach oraz dominujgcych narracjach dotyczacych normalnosci,
roéznicy 1 sprawczosci, na co zwracaja uwage, wspominani juz Barnes i Mercer (2010)
oraz Krause (2012). Istotne jest przy tym rozréznienie pomigdzy postawag wobec
niepelnosprawnosci  jako  kategorii  spotecznej apostawa  wobec  0sob
Z niepetnosprawnosciami, ujawniajaca si¢ w konkretnych relacjach interpersonalnych,
0 czym z kolei pisza Robert C. Bogdan i Douglas Biklen (1977).

Postawa wobec 0sOb z niepelnosprawnosciami odnosi si¢ do bezposrednich
relacji interpersonalnych i1 przejawia si¢ w konkretnych zachowaniach wobec 0sob
doswiadczajacych niepetnosprawnosci, takich jak dystans, akceptacja, protekcjonalnos¢
czy inkluzja, co podkreslajg Bogdan i Biklen (tamze). Rozrdznienie powyzszych kwestii
nie dotyczy zreszta tylko niepelnosprawnosci, bowiem, jak zaznacza prof. Janusz Andrzej
Majcherek z Akademii WSB w Dabrowie Gorniczej (przekaz ustny 13.06.2025), ,,istnieje
istotna réznica migdzy postawa wobec imigracji 1 imigrantow czy tez bezrobocia
I bezrobotnych”. Rozroznienie to, w przypadku postaw wobec niepetnosprawnosci
I wobec osoby z niepelnosprawnoscia, ma znaczenie analityczne. Deklaratywna
akceptacja osOb z niepelnosprawno$ciami moze wspotwystgpowac z utrwalonymi
stereotypami na temat tego stanu psychofizycznego jako ,,braku” czy ,tragedii”, co
sprzyja ambiwalencji postaw i niejednoznacznym (a w niektorych przypadkach nawet
nieodpowiednim) praktykom spotecznym, na co zwracaja uwage wspominani juz Barnes
i Mercer (2010).

Perspektywe te warto uzupehi¢ o ujecie Andrzeja S¢kowskiego (1994; 2001),
ktory podkresla, ze postawy wobec 0so6b z niepetnosprawnoscia nie sg prostag pochodna
deklarowanych przekonan, lecz ksztaltujg si¢ w splocie czynnikow psychospotecznych.
Obejmujg one zaréwno do$wiadczenia jednostki, wzory wyniesione z otoczenia
spotecznego, jak i sposob interpretowania odmienno$ci w codziennych kontaktach.
W tym sensie postawa wobec niepelnosprawnos$ci nie stanowi wytacznie opinii na temat

okreslonej kategorii spotecznej, ale wyraza gotowos$¢ do okreslonego typu reagowania,
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warto$ciowania i wchodzenia w relacj¢. Ujecie to jest istotne dla niniejszej pracy,
poniewaz pozwala patrze¢ na postawy rodzicielskie wobec niepetnosprawnosci wzroku
dziecka nie jako na statyczne ,,nastawienia”, lecz jako na dynamicznie ksztaltujace si¢
sposoby rozumienia sytuacji, rozwijajace si¢ w kontakcie z diagnoza, instytucjami, szkotg
I reakcjami otoczenia.

W kontekscie rodzicielstwa postawy wobec niepelnosprawnosci nabieraja
szczegblnego znaczenia, poniewaz odnoszg si¢ nie do abstrakcyjnej kategorii spotecznej,
lecz do wilasnego dziecka i wlasnego doswiadczenia zyciowego. Warto przytoczy¢ tu
stowa Ireny Zeman, ktére pomimo uptywu lat pozostaja nadal aktualne:

»Sam fakt niepelnosprawnosci dziecka jest bardzo duzym obcigzeniem
psychicznym dla rodzicow. Petnienie swej roli wychowawczej 1 opiekunczej wobec
niego, bez pelnej akceptacji, stanowi ogromny psychologiczny wysitek, wzmagajacy
obcigzenie rodzicow do granic wytrzymatosci” (Zeman, 1999, str. 340).

Rodzice konfrontuja spoteczne wyobrazenia dotyczace niepelnosprawnos$ci
Z osobistymi emocjami, oczekiwaniami i planami wobec przysztosci dziecka. Proces ten
moze prowadzi¢ zarowno do internalizacji dominujacych narracji, jak i do ich krytycznej
reinterpretacji lub odrzucenia. W tym sensie postawy wobec niepetnosprawnosci stajg si¢
czgscig szerszego procesu konstruowania tozsamosci rodzicielskiej oraz redefinicji
znaczenia niepetnosprawnosci w zyciu rodziny, o czym wspominajg Krause (2012) oraz
Smolinska-Theiss (2014).

Analizujac postawy wobec niepelnosprawnosci, warto uwzgledni¢, ze ich
Htworzywem” sg nie tylko do$wiadczenia jednostkowe, lecz takze kulturowe mity
| stereotypy. Marzena Dycht pokazuje, ze w odniesieniu do osob niewidomych
| stabowidzacych szczegélnie trwale bywaja uproszczone przekonania dotyczace ich
rzekomej zalezno$ci, ograniczonej samodzielno$ci czy mniejszej sprawczos$ci, co moze
sprzyja¢  dystansowi  spotecznemu albo nadopiekunczosci (Dycht, 2016).
W konsekwencji postawy rodzicielskie wobec niepetnosprawnosci wzroku dziecka moga
ksztattowac si¢ w napigciu migdzy wiedza wynikajaca z codzienno$ci a gotowymi
spotecznymi schematami, ktére rodzice internalizuja, negocjuja lub odrzucaja.

Postawy wobec niepetnosprawnosci rozumiane sg zatem przeze mnie jako
dynamiczny, procesualny sposOb interpretowania sytuacji zyciowej, w ktorej
niepetnosprawnos$¢ wzroku dziecka stanowi istotny punkt odniesienia dla refleksji nad
rodzicielstwem, relacjami spotecznymi oraz wlasnym systemem warto$ci. Postawy te nie

sg analizowane w kategoriach ,,pozytywne — negatywne”, lecz jako sposoby nadawania
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znaczen doswiadczeniu, ktére ksztaltuja emocje, decyzje i1 dzialania rodzicow
w codziennym funkcjonowaniu.

Cennym  uzupelieniem  spotecznego i instytucjonalnego  kontekstu
niepetnosprawnosci jest monografia Ewy Giermanowskiej, Marioli Ractaw i Doroty
Szawarskiej (2022) Cien, ktory pozwala wyjs¢ z cienia. Asystencja osobista dla 0s6b
Z niepetnosprawnosciami W Polsce i Norwegii. Publikacja ta podejmuje problem
asystencji osobistej jako formy wsparcia wzmacniajacej niezalezne zycie, podmiotowo$¢
I mozliwos$¢ realizowania wiasnych wyborow przez osoby z niepelnosprawnosciami.
Szczegbdlng wartos$cig opracowania jest zestawienie polskiego i norweskiego kontekstu
kulturowego oraz instytucjonalnego, co pozwala ukaza¢, ze zakres samodzielnos$ci 0s6b
Z niepetnosprawnosciami nie zalezy wylacznie od rodzaju ograniczen funkcjonalnych,
lecz réwniez od jakos$ci rozwigzan Systemowych i spotecznego rozumienia wsparcia.
W perspektywie niniejszej pracy publikacja ta jest istotna o tyle, ze pokazuje
niepelnosprawno$¢ nie jako wytacznie prywatny problem rodziny, lecz jako zjawisko
osadzone w strukturach wsparcia, polityce spotecznej i dostepnosci ustug, ktore moga
realnie odcigza¢ rodzing oraz wzmacnia¢ Sprawstwo samej 0soby z niepetnosprawnoscia.

Przyjecie okreslonego jezyka opisu niepelnosprawnosci pociaga za sobg istotne
konsekwencje metodologiczne, poniewaz wplywa na sposéb formulowania pytan
badawczych, przebieg wywiadu oraz interpretowanie narracji uczestnikow badania.
W perspektywie IPA jezyk nie jest jedynie nos$nikiem informacji, lecz stanowi
podstawowy materiat empiryczny, poprzez ktory ujawniajg si¢ sposoby nadawania sensu
doswiadczeniu niepelnosprawnos$ci wzroku dziecka. Z tego wzgledu analiza terminologii
uzywanej przez rodzicow staje si¢ integralnym elementem odtwarzania ich postaw,

interpretacji i strategii radzenia sobie.

1.4. Charakterystyka stabego widzenia

Przyjete przeze mnie w niniejszym rozdziale rozumienie niepetnosprawnosci jako
indywidualnego zjawiska relacyjnego 1 kontekstowego pozwala spojrze¢ na
niepetnosprawnos$¢ wzroku nie wytacznie jako na parametr medyczny, lecz jako sposob
funkcjonowania dziecka w okreslonych warunkach $rodowiskowych i spotecznych,
wspotksztattujacy codziennosé rodziny oraz praktykowanie rodzicielstwa. W przypadku
stabego widzenia szczeg6lnego znaczenia nabiera napigcie pomig¢dzy ,,widocznymi”
ograniczeniami funkcjonalnymi a ich niejednoznacznym odbiorem spotecznym, co moze

wplywaé na oczekiwania otoczenia, praktyki instytucjonalne i Sposob nadawania sensu
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sytuacji przez rodzicow. Z tego wzgledu zasadne jest krotkie przyblizenie specyfiki
stabego widzenia jako kontekstu, w ktérym postawy rodzicielskie wobec
niepetnosprawnosci wzroku dziecka nabierajg konkretnych znaczen.

Stabe  widzenie stanowi  szczegolng  kategori¢  niepetlnosprawnosci,
charakteryzujaca si¢ istotnym ograniczeniem funkcji wzrokowych, ktore nie zawsze
moze zostaé w pelni skorygowane standardowymi $rodkami optycznymi®. Uwzglednié
jednak nalezy fakt, ze w praktyce klinicznej w Polsce wysokos¢ wady refrakcji, wyrazona
w dioptriach, bywa stosowana przez lekarzy okulistow jako kryterium opisu nasilenia
wady oraz czynnika ryzyka powiklan okulistycznych, jednak sama wielko$¢ wady
refrakcji nie stanowi podstawy do rozpoznania stabowzroczno$ci. Zgodnie
z obowigzujacymi klasyfikacjami medycznymi i orzeczniczymi, na co zwracajg uwage
Dariusz Kecik i Ewa Oleszczynska-Prost (2018), o kwalifikacji do stabego widzenia
decyduje funkcjonalna ostro$§¢ wzroku uzyskana po zastosowaniu optymalnej korekcji,
a nie wartos¢ dioptrii jako taka. Z perspektywy pedagogicznej i spolecznej nie jest ono
jednak wylacznie stanem medycznym, lecz trwalym sposobem funkcjonowania jednostki
w $wiecie, wplywajacym na procesy poznawcze, komunikacj¢, uczenie si¢ oraz
uczestnictwo w zyciu spotecznym, co podkresla Katarzyna Czerwinska (2018). W celu
lepszego rozumienia stanu psychofizycznego, jakim jest stabe widzenie oraz jego
nastepstw funkcjonalnych®, scharakteryzuje pokrotce uklad wzrokowy oraz jego
wlasciwos$ci, w konteks$cie procesOw poznawczych, wraz z najczescie] wystepujacymi
uszkodzeniami.

Zasadniczo system (uktad) wzrokowy czlowieka, jak kazdy system sensoryczny,
sktada si¢ z trzech gtownych elementow. Sg nimi: jednostka detekcji (receptor - w tym
przypadku oko), wstepny osrodek odbiorczy wraz z droga wzrokowa (nerw wzrokowy
i skrzyzowanie wzrokowe wraz ze strukturami podkorowymi i promienistoscia
wzrokowg) oraz wtorne osrodki odbiorcze i integrujgce (in. analizator - w przypadku
wzroku platy potyliczne moézgu). Kazdy z tych elementéw, ze wzgledu na jego
potencjalne uszkodzenie i tym samym nieprawidlowe dziatanie, moze by¢ zZrodltem
zaburzen wzroku, a wigc rowniez stabego widzenia. Charakterystyke zaczng od jednostki

detekc;ji.

4 Przykladowo, mimo zastosowania korekcji optycznej u o0s6b z wysoka wada refrakcji (np.
krétkowzroczno$cig ha poziomie —8,0 D), mozliwe jest utrzymywanie sie istotnie obnizonej ostro$ci
wzroku. W takich przypadkach, gdy najlepsza dostepna korekcja nie pozwala osiggna¢ prawidtowej funkcji
wzrokowej, osoba — zgodnie z klasyfikacja okulistyczng — moze by¢ kwalifikowana jako stabowidzaca.

5 Indywidualne dla kazdego stabowidzacego.
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Jak podaje Bogdan Sadowski (2013), oko przypomina swoim funkcjonowaniem
aparat fotograficzny®. Swiatto wpadajace do oka przechodzi kolejno przez rogowke, ciecz
wodnistg, soczewke oraz cialo szkliste, gdzie ulega zalamaniu i ogniskowaniu na
siatkdwce. Nalezy przy tym zauwazy¢, ze tworzony na niej obraz jest pomniejszony
i zrotowany 0 180° wzgledem osi poziomej. Na poziomie siatkowki bodzce $wietlne sg
przeksztalcane w impulsy nerwowe za posrednictwem fotoreceptorow (czopkow
I precikdw), a nastepnie przekazywane za pomoca nerwu wzrokowego do osrodkow
wzrokowych w mozgu, gdzie nastepuje ich interpretacja (migdzy innymi ,,odwrdcenie”
obrazu — dzieki temu nie postrzegamy $wiata do gory nogami), co zilustrowatem na
rysunku 1. Jako bodziec wzrokowy wykorzystatem fotografi¢ krajobrazu’. Obraz po
przejsciu przez uktad optyczny oka ulega odwroceniu i zostaje rzutowany na siatkowke
w postaci obrazu zrotowanego o0 180° wzgledem osi poziomej. Odwrdcona reprezentacja
bodzca jest nastgpnie przekazywana drogami wzrokowymi do pierwotnej kory
wzrokowej oraz dalszych obszaréw przetwarzania wzrokowego, w tym wzrokowej kory
skojarzeniowej. Mimo fizycznego odwrdcenia obrazu na poziomie siatkowki oraz
wczesnych etapdw  przetwarzania korowego, W codziennym do$wiadczeniu
percepcyjnym $wiat jest spostrzegany jako stabilny i prawidlowo zorientowany, co
wskazuje, jak podaja E. Bruce Goldstein (2014) oraz James W. Kalat (2020), ze percepcja
wzrokowa nie polega na prostym ,,odwrdceniu” obrazu w moézgu, lecz na jego
interpretacji w oparciu 0 wyuczone relacje przestrzenne oraz integracj¢ informacji

wzrokowych z danymi proprioceptywnymi i przedsionkowymi.

® Trzeba jednak zaznaczy¢, ze nie powinno sie traktowa¢ dostownie tego porownania. W psychologii
procesow poznawczych, jak zaznaczajg Edward Necka, i in., (2020) metafora aparatu fotograficznego
nalezy do tak znanych naiwnych koncepcji percepcyjnych (por. str. 262).

7 Jardin de Cactus, na wyspie Lanzarote, wedtug projektu Césara Manrique, 1990; zdjecie ze zbioréw
wlasnych.
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Rysunek 1: Uktad wzrokowy i przetwarzanie obrazu

Wzrokowa kora
skojarzeniowa

Zrédlo: opracowanie wlasne przy wykorzystaniu technologii Al, dostep 18.12.2025 (por. Kalat, 2020).

Mechanizm ten znajduje empiryczne potwierdzenie w klasycznym
eksperymencie adaptacji percepcyjnej, przeprowadzonym przez Georgea M. Strattona, w
ktorym badani nosili specjalnie skonstruowane okulary, odwracajace obraz widziany o
180 stopni. Poczatkowo prowadzito to do znacznej dezorientacji przestrzennej oraz
zaburzen koordynacji wzrokowo-ruchowej, jednak po kilku dniach ciggtego uzytkowania
okularow badani zaczynali do$wiadcza¢ S$wiata jako ponownie ,,normalnie”
zorientowanego, mimo ze fizyczne wilasnosci bodzca wzrokowego nie ulegaly zmianie
(Stratton, 1896, 1897). Wyniki te wskazuja, ze adaptacja nie polegata na optycznym
»odwroceniu” obrazu w mozgu, lecz na reorganizacji sposobu interpretacji relacji
przestrzennych pomiedzy informacja wzrokowa a dziataniem.

Istotnym elementem eksperymentu Strattona byl rowniez efekt nastgpczy,
obserwowany po zdjeciu okularow. Po okresie adaptacji do odwroconego obrazu, powrdt
do naturalnych warunkow widzenia skutkowat ponownym doswiadczaniem $wiata jako
odwrbéconego, co wymagato kolejnego etapu adaptacji percepcyjnej (Stratton, 1897).

Zjawisko to jednoznacznie wskazuje, ze stabilno$¢ orientacji przestrzennej nie
jest bezposrednig konsekwencjg odwzorowania obrazu na siatkdwce, lecz efektem
dynamicznych proceséw interpretacyjnych zachodzacych w osrodkowym uktadzie
nerwowym. Co wiecej, ostateczna orientacja percepcyjna obrazu jest wynikiem
dlugotrwatego uczenia si¢ i integracji wielozmystowej, realizowanej przede wszystkim

na poziomie wzrokowej kory skojarzeniowej oraz struktur odpowiedzialnych za
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koordynacje wzrokowo-ruchowg (Goldstein, 2014; Kalat, 2020). Tym samym zaréwno

schemat, jak 1 eksperyment adaptacyjny ilustruja konstruktywistyczny charakter

percepcji wzrokowej oraz zdolno$¢ mozgu do glebokiej adaptacji funkcjonalne;.
Schemat oka jako receptora oraz uproszczony sposob jego funkcjonowania zostat

z kolei zobrazowany na rysunku 2.

Rysunek 2: Budowa anatomiczna i funkcjonowanie oka

Siatkéwka

Plamka zotta

__ Nerw
~ wzrokowy

Zrédlo: opracowanie wiasne przy wykorzystaniu technologii Al, dostep 18.12.2025.

Proces widzenia ma charakter ztozony i obejmuje zardwno struktury obwodowe
narzadu wzroku, jak i centralne mechanizmy przetwarzania informacji wzrokowej (por.
Kalat, 2020).

Rysunek 3: Poréwnanie sposobu widzenia oraz toru ogniskowania promieni $wietlnych w oku

miarowym oraz w wadach refrakcji

Oko miarowe Wysoka nadwzrocznos¢ Wysoka krétkowzrocnosé¢  Astygmatyzm

o
@

Prawidfowe widzenie Nadwzrocznosé Krétkowzrocznos¢ Astygmatyzm

Zrédlo: opracowanie whasne przy wykorzystaniu technologii Al, dostep 18.12.2025.



Za pomocg rysunku 3 przedstawitem poréwnanie sposobu widzenia oraz toru
ogniskowania promieni $wietlnych w oku miarowym oraz w wadach refrakcji. W gornej
czesci schematu wida¢ przekroj gatki ocznej z zaznaczonym przebiegiem promieni

swietlnych 1 miejscem ich ogniskowania wzgledem siatkowki.

Nadwzroczno$¢ charakteryzuje si¢ ogniskowaniem obrazu za siatkowka,
prowadzacym do trudno$ci w widzeniu z bliska (a w wiekszym nasileniu rowniez
z daleka). W przypadku krotkowzrocznosci promienie $wietlne ogniskujg sie przed
siatkbwka, co skutkuje nieostrym widzeniem obiektow oddalonych. Daje to efekt
podobny do tego, co widzi si¢, gdy projektor (przyktadowo podczas zajgcia
dydaktycznych ze studentami) jest zle ustawiony, powodujac niewyrazny obraz. Tak
samo dzieje si¢ ze wzrokiem ucznia stabowidzacego na lekcji podczas np. przepisywania
tresci z tablicy, gdy siedzi on zbyt daleko od niej. Astygmatyzm (inaczej niezbornosc)
wynika z nieregularnej krzywizny rogowki lub soczewki, powodujac powstawanie kilku
ognisk i prowadzac do znieksztatconego lub rozmytego obrazu niezaleznie od odlegtosci
obserwowanego obiektu. Przedstawione wady refrakcji ilustruja, w jaki sposob
zaburzenia ogniskowania $wiatla wplywaja na jako$¢ informacji wzrokowej docierajacej
do siatkéwki. W dolnej czesci rysunku 3. zaprezentowatem przyktadowy obraz tych
samych obiektow (drzewa lub w przypadku widzenia do blizy— - liScia) widzianych przy
prawidlowej refrakcji, wysokiej nadwzroczno$ci, wysokiej krotkowzrocznosci oraz
astygmatyzmie. W przypadku wad refrakcji obraz na siatkéwce jest nieostry lub
znieksztalcony, co prowadzi do obnizenia jakos$ci widzenia mimo zachowanej struktury

narzadu wzroku.

Prawidlowa ostro$¢ wzroku jest stwierdzona woéwczas, gdy badany rozpoznaje
z odlegtosci 6 metrow (lub w zaleznosci od konstrukcji graficznej tablicy, 5 metrow)
znaki umieszczone w odpowiednio oznaczonym rzgdzie tablicy.

W przypadku wysokiej krotkowzrocznosci rzad ten jest niemozliwy do
rozpoznania. Poréwnanie obrazu tablicy z optotypami widzianej z odlegtosci 6 metréw
w warunkach prawidlowego funkcjonowania wzroku oraz w przypadku duzej

krotkowzrocznos$ci przedstawitem za pomoca rysunku 4.
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Rysunek 4: Widzenie prawidlowe z odleglosci 6 metrow vs widzenie przy duzej
krotkowzrocznos$ci
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z téj samej odlegtosci

Zroédlo: opracowanie wilasne, przy wykorzystaniu technologii Al dostep 18.12.2025.

W widzeniu prawidlowym obraz optotypow jest wyrazny i czytelny, co umozliwia
precyzyjne rozpoznawanie szczegotow bodzca wzrokowego. W przypadku duzej
krétkowzroczno$ci obraz ulega znacznemu rozmyciu, a kontury liter tracg ostro$¢ na
skutek ogniskowania promieni §wietlnych przed siatkéwka. Przedstawione poréwnanie
ilustruje, w jaki sposob wada refrakcji wptywa na jakos$¢ informacji wzrokowej dostepne;j
dla osoby badanej, mimo zachowanej reakcji na bodzce wzrokowe.

W Polsce operacjonalizacja pojecia ostrosci wzroku znajduje odzwierciedlenie w
przepisach prawa regulujacych orzekanie o niepelnosprawnosci, zgodnie z ktorymi
obnizenie ostrosci wzroku do poziomu 0,3 lub nizszego w lepszym oku po korekcji,
a takze istotne ograniczenia pola widzenia, moga stanowi¢ podstaw¢ do kwalifikacji
osoby do okreslonego stopnia niepetnosprawnosci wzrokowej (Rozporzadzenie Ministra
Gospodarki, Pracy i Polityki Spotecznej z dnia 15 lipca 2003 r. w sprawie orzekania
0 niepetnosprawnosci i stopniu niepetnosprawnosci).

Przyktad efektu korekcji optycznej zostat przedstawiony na rysunku 5.
Przedstawia on poréwnanie obrazu tablicy z optotypami widzianej z odlegtosci szes$ciu
metrow bez zastosowania korekcji wzroku oraz po zastosowaniu odpowiedniej korekcji
optycznej. W warunkach braku korekcji obraz jest rozmyty i nieczytelny, co utrudnia lub
uniemozliwia prawidtowg identyfikacje optotypdw. Zastosowanie korekcji prowadzi do
poprawy ogniskowania promieni S$wietlnych na siatkowce, skutkujac wyraznym

I kontrastowym obrazem.
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Rysunek 5: Widzenie z odlegtosci 6 metrow bez korekceji optycznej vs z korekcjg optyczna
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Zrédlo: opracowanie wiasne przy wykorzystaniu technologii Al dostep 18.12.2025.

Oprocz wad refrakcji istnieje caly szereg innych zaburzen wzrokowych
dotyczacych oka, ktore naleza do najczestszych przyczyn trwalego obnizenia funkcji
wzrokowych 1 moga prowadzi¢ do slabego widzenia, nawet mimo zastosowania
optymalnej korekcji refrakcyjnej (World Health Organization, 2019, 2023; Centers for
Disease Control and Prevention, 2024; Owsley, 2011; Stankiewicz i in., 2011).
Scharakteryzowalem je w tabeli 2.
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Tabela 2: Zaburzenia funkcji wzrokowych kwalifikujgce do stabego widzenia

Zaburzenie Struktura oka Charakterystyka Typowy wptyw na
objeta funkcjonalna widzenie
zaburzeniem
Zaéma Soczewka Postepujace Obnizenie ostrosci wzroku,
zmetnienie soczewki rozmycie obrazu,
pogorszenie widzenia
nocnego
Jaskra Nerw Postepujace Zawezenie pola widzenia,
wzrokowy uszkodzenie wtékien ubytki obwodowe, w

nerwu wzro kowego

pdznym etapie utrata
widzenia centralnego

Zwyrodnienie

Plamka z6tta

Degeneracja struktur

Znaczne pogorszenie

retinitis
pigmentosa)

plamki z6ttej (AMD) | siatkdwki odpowiedzialnych za widzenia centralnego,
widzenie centralne trudnosci w czytaniu
i rozpoznawaniu twarzy
Retinopatia Naczynia Zmiany Spadek ostrosci wzroku,
cukrzycowa krwionosne mikroangiopatyczne, znieksztatcenia obrazu,
siatkowki obrzek, krwawienia okresowa lub trwata utrata
widzenia
Odwarstwienie Siatkdwka Oddzielenie siatkéwki | Nagte ubytki pola widzenia,
siatkéwki od warstw podtoza zastona w polu widzenia,
znaczne obnizenie ostrosci
Choroby zapalne Rogdwka, Proces zapalny Przejsciowe lub trwate
oka (np. zapalenie nerw zaburzajgcy obnizenie ostrosci wzroku,
rogowki, zapalenie | wzrokowy przewodzenie bdl, swiattowstret
nerwu bodzcow wzrokowych
wzrokowego)
Choroby siatkéwki o | Siatkéwka Postepujaca Zawezenie pola widzenia,
podtozu degeneracja kurza $lepota,
genetycznym (np. fotoreceptorow w zaawansowanych

stadiach ciezkie
stabowidzenie

World Health Organization, 2019, 2023

Na rysunku 6a zobrazowalem przyktadowe obszary zaburzen funkcji

wzrokowych dotyczacych oka, inne niz wady refrakcji, ktore moga prowadzi¢ do stabego

widzenia, takie jak: nieprawidlowe ogniskowanie obrazu na siatkdwce, uszkodzenia lub

dysfunkcje siatkowki (szczegdlnie plamki zottej), ograniczenia pola widzenia.
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Rysunek 6: Inne, przyktadowe obszary zaburzen funkcji wzorkowych oraz ich skutki
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pola widzenia przewodzenie
impulséw wzrokowych -

Zrédto: opracowanie wiasne przy wykorzystaniu technologii Al, dostep 18.12.2025.

Zaznaczytem na nim rowniez, gdzie dochodzi do zaburzenia przewodzenia
impulséw wzrokowych w obrebie nerwu wzrokowego, co stanowi uszkodzenie drugiego
elementu systemu wzrokowego, a mianowicie drogi wzrokowej, osrodka wstgpnego.
Rysunek 6b jest proba przedstawienia skutkow tych uszkodzen.

W praktyce klinicznej istotna czg$¢ przypadkow trwatego obnizenia funkcji
wzrokowych, mogacego spetnia¢ kryteria stabego widzenia, wynika nie z chordb gatki
ocznej (np. siatkdwki czy soczewki), lecz z uszkodzen struktur potozonych za gatka
oczng, odpowiedzialnych za przewodzenie i wstgpne przetwarzanie informacji
wzrokowej. WHO podkresla, Ze ocena uposledzenia widzenia obejmuje nie tylko ostros$é¢
wzroku, ale rowniez funkcje takie jak pole widzenia, a etiologia moze dotyczy¢ roznych
poziomow uktadu wzrokowego (World Health Organization, 2019, 2023). Jednym
z takich przyktadow jest uszkodzenie nerwu wzrokowego. Powoduje ono jakosciowo
charakterystyczne objawy funkcjonalne: spadek ostrosci wzroku, pogorszenia widzenia
barw (czesto dysproporcjonalnie do ostro$ci), obnizenia kontrastu, mroczkoéw (zwlaszcza
centralnych/cekokentralnych) oraz typowych ubytkéw w polu widzenia (oraz znacznie
wolniejsze tempo pracy na materiale wzrokowym, przyp. autora).

Z punktu widzenia orzekania i kwalifikacji do stabego widzenia szczegodlnie
»obciazajace funkcjonalnie” sa te postacie neuropatii, ktore pozostawiaja trwale
obnizenie ostrosci w oku lepszym, znaczne ubytki pola widzenia, lub wyrazny spadek
czutosci na kontrast 1 zaburzenia widzenia barw ograniczajagce czytanie, orientacje
w przestrzeni i samodzielne funkcjonowanie (World Health Organization, 2019, 2023).

Innym przyktadem jest uszkodzenie skrzyzowania wzrokowego (chiasma
opticum) bedace typowym zaburzeniem pola widzenia. Zmiany w obrebie skrzyzowania

wzrokowego powodujg niedowidzenie dwuskroniowe (bitemporal hemianopia), czyli
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utrat¢ obwodowych czgéci pola widzenia po stronie skroniowej w obu oczach.
Najczestszym mechanizmem jest ucisk struktur skrzyzowania (np. przez zmiany okolicy
przysadki), co klinicznie moze dlugo manifestowac si¢ przede wszystkim zaburzeniami
pola widzenia bardziej niz ostroSci centralnej, a to ma duze znaczenie dla codziennego
funkcjonowania (orientacja, poruszanie si¢, bezpieczenstwo) i kryteriow stabego
widzenia opartych o pole widzenia (Wang i in., 2024; Yoshihara i in., 2023; Ireland i in.,
2023). W konsekwencji, nawet przy wzglednie zachowanej ostrosci, rozleglte ubytki
obwodowe moga powodowac istotng niesprawnos$¢ wzrokowa 1 wymagac rehabilitacji
widzenia (World Health Organization, 2019).

Przyktad zawezonego pola widzenia obrazuje rysunek 7. Przedstawia on
poréwnanie tego samego krajobrazu (patrz. Rysunek 1 i 2) widzianego z dwdch
perspektyw: osoby z istotnie zawezonym polem widzenia (do okoto 20°) oraz osoby
z prawidtowym polem widzenia. Po lewej stronie wida¢ obraz odpowiadajacy widzeniu
tunelowemu, w ktérym widoczny pozostaje jedynie centralny fragment sceny, natomiast
obszary obwodowe sg zaciemnione i niedostgpne percepcyjnie. Po prawej stronie
przedstawiono widzenie z normalnym polem widzenia, obejmujace Szeroki zakres
otoczenia, co umozliwia rownoczesng percepcje wigkszej liczby elementdéw krajobrazu,
ich wzajemnego potozenia oraz relacji przestrzennych.

Rysunek 7: Poréwnanie obrazu z zaw¢zonym i prawidtowym polem widzenia

Zawezone pole widzenia (ok. 20 stopni) Prawidlowe pole widzenia

Zrédto: opracowanie whasne, przy wykorzystaniu technologii Al, dostep 14.03.2025.

Rysunek ilustruje rowniez funkcjonalne konsekwencje zawgzenia pola widzenia,

ktore moga przejawia¢ si¢ trudnosciami w orientacji przestrzennej, spostrzeganiu
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przeszkod znajdujacych si¢ na obrzezach pola widzenia oraz w catosciowym odbiorze
otoczenia.

Trzecim rodzajem uszkodzenia, ktore mozna by sklasyfikowa¢ jako bedace
jednoczes$nie uszkodzeniem osrodka wstepnego 1 drogi wzrokowej, jak rowniez
dotyczacego w jakims stopniu osrodkéw korowych (a wige analizatora) sg zaburzenia na
dalszym odcinku drogi wzrokowej, jednak poza kora potyliczng. Okreslitem je tak,
poniewaz przebiegaja przez platy skroniowy i ciemieniowy. Sg to struktury takie, jak jak
pasmo wzrokowe, ciato kolankowate boczne i promienistos¢ wzrokowa. Ich uszkodzenia
réwniez mogg generowac klinicznie znaczace, najczesciej jednoimienne ubytki pola
widzenia 1 moga wynika¢ m.in. z etiologii naczyniowej, nowotworowej lub urazowej
(Ruddy i in., 2024; Luco i in., 1992).

W przeciwienstwie do catkowitej utraty wzroku, w slabym widzeniu czg$¢
informacji wzrokowych nadal dociera do mozgu, jednak sa one niepetne, znieksztatcone
lub wymagaja dodatkowych kompensacyjnych strategii percepcyjnych. Zréznicowany
charakter tych zaburzen sprawia, ze funkcjonowanie wzrokowe oséb stabowidzacych ma
charakter indywidualny i sytuacyjnie zmienny, co wptywa na codzienne doswiadczenia
dziecka oraz jego rodziny.

Warto réwniez wspomnie¢ o uszkodzeniu analizatora, czyli osrodka odbiorczego
wzroku. Korowe zaburzenia widzenia (CVI, cerebral/cortical® visual impairment)
stanowig heterogeniczng grupe trudnosci wzrokowych, wynikajacych z uszkodzen lub
nieprawidtowego rozwoju moézgu oraz mozgowych mechanizmow przetwarzania
informacji wzrokowej, a nie z patologii samej gatki ocznej. W ujeciu klinicznym CVI
definiuje si¢ jako weryfikowalne zaburzenie funkcji wzrokowych, ktérego nie mozna
wyjasni¢ chorobami przedniego odcinka drogi wzrokowej ani wylacznie wspotistniejaca
patologia okulistyczna. Trzeba przy tym podkresli¢, ze CVI moze wspotwystepowac
Z problemami okulistycznymi, jednak stopien trudnosci wzrokowych jest czesto
nieproporcjonalnie wigkszy niz wynikaloby to z samego stanu oka (Royal College of
Ophthalmologists, 2023; Chang i in., 2024).

CVI nie ogranicza si¢ do klasycznie rozumianego obnizZenia ostrosci wzroku.
U dzieci, a takze u czgsci 0sob dorostych, dominujg trudnosci dotyczace funkcjonalnego
korzystania ze wzroku w codziennych sytuacjach, przy mozliwie wzglednie zachowane;j

ostrosci w standardowych testach gabinetowych. W praktyce oznacza to, ze dziecko moze

8 W literaturze spotka¢ mozna zaréwno okreslenie cerebral (ang.) mozgowe jak réwniez cortical (ang.)
korowe zaburzenia widzenia.
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rejestrowa¢ bodziec wzrokowy, lecz mie¢ istotne trudnosci z jego odnalezieniem,
wyodrgbnieniem z tla, rozpoznaniem, zrozumieniem relacji przestrzennych lub
wykorzystaniem informacji wzrokowej do planowania ruchu, na przykiad podczas
siegania po przedmiot czy poruszania si¢ po schodach i kraweznikach. Taki profil
trudnos$ci znaczaco ogranicza samodzielno$¢ oraz funkcjonowanie szkolne, co ma
kluczowe znaczenie przy kwalifikowaniu do stabego widzenia w ujgciu funkcjonalnym
(National Eye Institute, 2024; Royal College of Ophthalmologists, 2023).

W odréznieniu od catkowitej utraty wzroku, stabe widzenie wigze si¢ z duzym
zrdznicowaniem indywidualnych mozliwo$ci percepcyjnych. S3a one nastepstwami
funkcjonalnymi stabego widzenia. Oznacza to, ze dzieci stabowidzace funkcjonuja
w szerokim spektrum — od wzglgdnej samodzielno$ci w okreslonych warunkach po
znaczne ograniczenia wymagajace statych form wsparcia. Ta niejednorodno$¢ sprawia,
ze stabe widzenie bywa trudne do jednoznacznego rozpoznania i zrozumienia przez
otoczenie, co moze prowadzi¢ do nieadekwatnych oczekiwan oraz napi¢¢ w relacjach
spotecznych i edukacyjnych.

Powyzsza charakterystyka, oparta na analizie literatury wskazuje, ze trwate
zaburzenia widzenia kwalifikujace do stabego widzenia moga wynikaé z patologii na
poziomie gatki ocznej, drogi wzrokowej przedkorowej oraz struktur korowych
i asocjacyjnych odpowiedzialnych za przetwarzanie informacji wzrokowej, co
podsumowatem w tabeli 3. Takie ujgcie obejmuje petne spektrum lokalizacji uszkodzen
uwzglednianych we wspolczesnych klasyfikacjach medycznych 1 funkcjonalnych

stabego widzenia (World Health Organization, 2019, 2023).
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Tabela 3: Zrédta zaburzen widzenia kwalifikujacych do stabego widzenia — ujecie syntetyczne

Dominujace Znaczenie dla
Poziom Gtéwne Przyktadowe . .. | kwalifikacji do
. . deficyty funkcji
uszkodzenia struktury zaburzenia stabego
wzrokowych . .
widzenia
Rogdwka, Zaéma, zwyrodnienie | Obnizenie Najczestsza
soczewka, plamki z6ttej (AMD), | ostrosci wzroku, | iklasyczna
siatkowka, retinopatia zaburzenia grupa przyczyn;
Gatka oczna | plamka zétta cukrzycowa, choroby | kontrastu, kwalifikacja
siatkdwki o podtozu centralne lub oparta na
genetycznym obwodowe ostrosci i/lub
ubytki widzenia | polu widzenia
Nerw Neuropatie nerwu Spadek ostrosci | Istotne
wzrokowy, wzrokowego wzroku, mroczki | ograniczenia
skrzyzowanie (zapalne, centralne, funkcjonalne,
wzrokowe, niedokrwienne, zaburzenia czesto przy
Droga pasmo toksyczne, uciskowe), | widzenia barw, | wzglednie
wzrokowa | wzrokowe, uszkodzenia jednoimienne zachowanym
przedkorowa | ciato skrzyzowania lub widzeniu
kolankowate wzrokowego dwuskroniowe centralnym
boczne, ubytki pola
promienistos¢ widzenia
wzrokowa
Kora Korowe zaburzenia Trudnosci w Stabe widzenie
wzrokowa oraz | widzenia (CVI) funkcjonalnym o charakterze
sieci korzystaniu ze funkcjonalnym;
Struktury przetwarzania wzroku: ostros¢ wzroku
korowe i wzrokowego crowding, moze byc¢
asocjacyjne orientacja wzglednie
(cvi) przestrzenna, zachowana
rozpoznawanie
obiektéw,
percepcja ruchu
Uktad Integracja oka, | Wspotwystepowanie | Ztozone profile | Wymaga
wzrokowy | drogi CVlichoréb oka lub deficytow kompleksowej,
jako system | wzrokowej i nerwu wzrokowego wzrokowych i funkcjonalnej
funkcjonalny | kory poznawczych oceny widzenia

World Health Organization, 2019, 2023

1.5. Konsekwencje stabego widzenia dla dziecka/ucznia

W perspektywie pedagogiki, a zwtaszcza pedagogiki specjalnej stabe widzenie
nalezy uymowac przede wszystkim poprzez jego funkcjonalne konsekwencje dla uczenia
sie, komunikowania sig, orientacji w przestrzeni oraz uczestnictwa spotecznego dziecka.
Taki sposob rozumienia lepiej odpowiada logice edukacyjnej niz opis wylacznie

kliniczny, poniewaz pozwala uchwyci¢ realne trudnosci ucznia w codziennym
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funkcjonowaniu szkolnym i pozaszkolnym. Jak podkresla Beata Papuda-Dolinska
(2017), potrzeby edukacyjne uczniéw z niepetnosprawnoscig wzroku wynikajg nie tyle z
samego rozpoznania medycznego, ile z funkcjonalnych nastepstw ostabionego widzenia
1 ich wptywu na przebieg uczenia si¢ oraz szkolnego uczestnictwa. Podobnie Papuda-
Dolinska (2022) wskazuje, ze okreslenie potrzeb edukacyjnych ucznia z dysfunkcja
wzroku wymaga uwzglednienia nie tylko oceny funkcjonowania wzrokowego, ale
rowniez diagnozy funkcjonowania poznawczego i spotecznego oraz zasobow srodowiska
szkolnego i rodzinnego.

Jednym z najbardziej widocznych obszaréw konsekwencji stabego widzenia jest
jego wplyw na edukacje¢ ucznia z niepetnosprawnoscia wzroku. Ograniczony dostep do
materialu wzrokowego wptywa na czytanie, pisanie, prac¢ z tekstem, korzystanie
Z tablicy, ilustracji, wykresow, map i pomocy multimedialnych. Uczen stabowidzacy
czegsto wykonuje te same zadania co rowiesnicy, ale wymaga wickszego wysitku,
dhuzszego czasu, odpowiednich powigkszen, lepszego kontrastu i korzystniejszych
warunkow os$wietleniowych. Papuda-Dolinska (tamze) zwraca uwage, ze trudnos$ci
uczniow z dysfunkcja wzroku ujawniaja si¢ m.in. w zakresie analizy 1 syntezy
wzrokowej, efektywnos$ci czytania i1 pisania oraz szerzej rozumianych ograniczen
W procesie uczenia si¢, ktére wymagaja dostosowania metod, form pracy i obudowy
dydaktycznej. Roéwniez Agnieszka Twarog-Kanus (2020) podkresla, ze zaburzenia
widzenia wplywaja na trudno$ci szkolne w wymiarze poznawczym, spolecznym,
emocjonalnym 1 fizycznym, a praca z uczniem stabowidzagcym wymaga wyréwnywania
szans edukacyjnych 1 taczenia wiedzy teoretycznej z praktycznym wsparciem.

Konsekwencje stabego widzenia dotycza rowniez komunikacji i uczestnictwa
w sytuacjach dydaktycznych. Trudno$ci moga odnosi¢ si¢ nie tylko do odbioru tekstu
pisanego, lecz takze do $ledzenia przebiegu rozmowy, rozpoznawania sygnatéw
niewerbalnych, orientowania si¢ w dynamice interakcji klasowej czy aktywnego udziatu
w komunikacji rowiesniczej 1 nauczycielskiej. Monika Kazmierczak (2019) pokazuje, ze
uczen stabowidzacy w szkole ogolnodostepnej doswiadcza specyficznych barier
komunikacyjnych wynikajacych z organizacji przestrzeni, sposobu prowadzenia lekcji
oraz ograniczone] dostepnosci niektorych form przekazu. Oznacza to, Zze trudno$¢ nie
lezy wytacznie ,,w dziecku/uczniu”, ale ujawnia si¢ w relacji miedzy jego mozliwosciami
percepcyjnymi a wymaganiami $rodowiska szkolnego.

Istotnym obszarem nastegpstw stabego widzenia jest takze orientacja przestrzenna

1 codzienna samodzielnos¢. Dziecko moze mie¢ trudnos¢ z szybkim rozpoznawaniem
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elementdw otoczenia, oceng odlegtosci, lokalizowaniem przedmiotdéw, poruszaniem si¢
W nowej przestrzeni czy sprawnym funkcjonowaniem w sytuacjach wymagajacych
jednoczesnej kontroli wielu bodzcéw. W praktyce szkolnej oznacza to czgsto wicksza
ostrozno$¢, wolniejsze tempo dzialania, wigksza zaleznos¢ od wsparcia dorostych lub
rowiesnikOw oraz potrzebe stabilnie zorganizowanego srodowiska. Jak podkresla Beata
Rybinska (2025), rozpoznanie sytuacji ucznia z dysfunkcjg wzroku w placéwce
ogolnodostepnej powinno opiera¢ si¢ nie tylko na danych medycznych, lecz przede
wszystkim na analizie funkcjonalnych nastepstw uszkodzenia wzroku oraz wynikajacych
z nich indywidualnych potrzeb edukacyjnych i organizacyjnych. Z kolei Papuda-
Dolinska (2022) wskazuje, ze diagnoza potrzeb edukacyjnych ucznia z dysfunkcja
wzroku musi obejmowaé takze jego funkcjonowanie spoteczne i mozliwosci dziatania
W konkretnym $rodowisku szkolnym.

Stabe widzenie wptywa ponadto na funkcjonowanie spoteczne dziecka.
Ograniczony dostep do mimiki, gestow i subtelnych sygnatéw sytuacyjnych moze
utrudnia¢ rozumienie regut interakcji, wchodzenie w relacje rowiesnicze i utrzymywanie
satysfakcjonujacych kontaktow. Papuda-Dolinska (2015), analizujac sytuacje uczniow
z niepelnosprawnoscig wzroku w klasach ogélnodostepnych i integracyjnych, wskazuje,
ze ich pozycja socjometryczna i satysfakcja z kontaktow rowiesniczych nie sg oczywiste
I moga ujawnia¢ napig¢cie migdzy formalng obecnoscia w grupie a peing akceptacija
spoteczng. W tym sensie trudno$ci dziecka nie sprowadzaja si¢ do samego odbioru
wzrokowego, ale obejmujg rowniez doswiadczenie bycia ,,innym”, koniecznos¢ cigglego
negocjowania wlasnego miejsca w klasie 1 zwigkszone ryzyko marginalizacji.

Konsekwencje spoteczne i edukacyjne moga dalej oddziatywa¢ na samooceng
i obraz wtasnej osoby dziecka. Wielokrotne do§wiadczanie trudnosci, konieczno$é
korzystania z pomocy, inne tempo pracy czy ograniczony udzial w aktywnosciach
rowiesniczych moga ostabia¢ poczucie sprawstwa i utrudnia¢ budowanie pozytywnej
tozsamosci ucznia. W polskiej tradycji tyflopedagogicznej podkreslano, ze uszkodzenie
wzroku nie wplywa jedynie na techniczny aspekt funkcjonowania, lecz moze rzutowac
na rozwo0j osobowosci, relacje spoleczne i sposoby przystosowania jednostki do
wymagan Srodowiska. Ten kierunek myslenia obecny jest zarowno w klasycznych
pracach Zofii Sekowskiej (1991), jak 1 w nowszych ujeciach koncentrujacych sie na
podmiotowos$ci, samodzielno$ci 1 spotecznej aktywnos$ci osob z niepelnosprawnos$cia

wzroku (Czerwinska, 2014).
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Z pedagogicznego punktu widzenia szczegdlnie wazne jest to, ze funkcjonalne
skutki stabego widzenia maja charakter kontekstowy. To samo dziecko moze radzi¢ sobie
wzglednie dobrze w jednym $rodowisku, a doswiadcza¢ powaznych trudnosci w innym
— zaleznie od organizacji przestrzeni, jakosci oswietlenia, kontrastu materiatow, tempa
pracy, sposobu komunikowania polecen oraz postaw nauczycieli i rowie$nikow. Dlatego,
jak wskazuje Papuda-Dolinska (2017), ocena sytuacji ucznia z niepelnosprawnos$cia
wzroku powinna obejmowac jego realne funkcjonowanie w roli ucznia, a nie jedynie
formalng kwalifikacje do okreslonej kategorii specjalnych potrzeb edukacyjnych.
W podobnym duchu Rybinska (2025) akcentuje, ze obecnos¢ dziecka z dysfunkcja
wzroku w placowce ogolnodostepnej wymaga rozpoznania jego mozliwosci 1 potrzeb
oraz odpowiedzialnego przygotowania srodowiska edukacyjnego.

W polskim systemie oswiaty dzieci z trwalym i funkcjonalnie istotnym
obnizeniem sprawnos$ci widzenia, w tym wynikajacym z niepoddajacych si¢ pelnej
korekcji wad refrakcji, moga zosta¢ objgte pomoca psychologiczno-pedagogiczng
W postaci orzeczenia o potrzebie ksztatcenia specjalnego, ze wzgledu na stabe widzenie,
wydawanego przez poradnie  psychologiczno-pedagogiczne na  podstawie
obowigzujacych przepisow prawa oswiatowego (Rozporzadzenia Ministra Edukacji
Narodowej z dnia 7 wrze$nia 2017 r. W Sprawie orzeczen i opinii wydawanych przez
zespoly orzekajace dzialajace w  publicznych  poradniach  psychologiczno-
pedagogicznych, Dz. U. 2017 poz. 1743°%). Warto jednak pamietaé, ze o tym, czy dziecko
(uczen) jest, ze wzgledu na do§wiadczane uszkodzenie wzroku, stabowidzace, decyduje
lekarz, wystawiajac stosowne zaswiadczenie. Jednym z jego przyktadéw jest
zaswiadczenie wydawane na potrzeby zespotu orzekajacego, dziatajacego w publicznej
poradni psychologiczno-pedagogicznej, na podstawie ktérego wydawane jest
wspomniane juz orzeczenie o potrzebie ksztalcenia specjalnego, ze wzgledu na stabe
widzenie. Przepisy nie ustanawiajg jednak szczegdtowych, ogdlnokrajowych wymogow
co do tresci tego zaswiadczenia, pozostawiajac poradniom i zespotom orzekajacym
pewien zakres oceny co do tego, jakie informacje sa konieczne do diagnozy
funkcjonowania dziecka/ucznia w konteks$cie edukacyjnym.

Z punktu widzenia doswiadczenia rodzicOw istotne znaczenie ma fakt, ze stabe

widzenie czgsto nie jest stanem jednoznacznym ani stabilnym w swoim obrazie

® Nowe rozporzadzenie w tej sprawie, z dnia 2 marca 2026 r. wchodzi w zycie z dniem 14.04.2026, zatem
trudno w jakikolwiek sposdb odnies¢ sie do niego, jak rowniez do efektu wprowadzanych za jego
pomoca zmian.
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funkcjonalnym (co szczegodlnie dotyczy uszkodzen droég wzrokowych przed korowych
oraz CVI). Zmiany w funkcjonowaniu dziecka, konieczno$¢ cigglych dostosowan
srodowiskowych oraz niepewnos¢ co do przysztych mozliwosci rozwojowych dziecka
mogg stanowi¢ zrodlo dtugotrwatego obcigzenia emocjonalnego i poznawczego. Tym
samym stabe widzenie staje si¢ nie tylko cechg dziecka, lecz takze czynnikiem
organizujacym codzienno$¢ calej rodziny.

W zagranicznej literaturze przedmiotu (np. Bruce, 2017; Hatton, 2019) podkre$la
si¢ znaczenie wczesne] interwencji, dostosowania S$rodowiska edukacyjnego oraz
wspolpracy rodzicow ze specjalistami jako elementéw sprzyjajacych optymalnemu
funkcjonowaniu dzieci stabowidzacych. W kontek$cie niniejszej pracy zagadnienia te nie
sg jednak przeze mnie analizowane w wymiarze normatywnym czy programowym.
Traktuje je jako tlo doswiadczen, w obrebie ktorych rodzice nadajg sens sytuacji

niepelnosprawnosci wzroku dziecka i wlasnej roli wychowaweczej.

1.6. Problemy wystepujace w zyciu codziennym rodzicow dzieci stabowidzacych

Codzienno$¢ rodzicéw dzieci stabowidzacych ksztaltuje si¢ w warunkach statego
napig¢cia pomigdzy wymaganiami zycia rodzinnego, oczekiwaniami instytucjonalnymi a
indywidualnymi potrzebami dziecka. Problemy, z ktorymi mierza si¢ rodzice, nie maja
wylacznie charakteru praktycznego, lecz sa osadzone w szerszym kontek$cie
spotecznym, kulturowym 1 aksjologicznym, wplywajac na sposob postrzegania wiasnej
roli rodzicielskiej, relacji z dzieckiem oraz wyobrazen dotyczacych jego przysztosci. W
tym sensie codzienno$¢ staje si¢ przestrzenig nieustannego negocjowania znaczen, w
ktorej doswiadczenie niepetnosprawnosci wzroku dziecka splata si¢ z biografig rodzinng
1 spoteczng rodzicow.

W literaturze przedmiotu zwraca si¢ uwage na trudnosci zwigzane z dostgpem do
specjalistycznych form wsparcia, w tym opieki okulistycznej, rehabilitacji wzroku oraz
specjalistycznego  wsparcia  edukacyjnego.  Rodzice czgsto  doswiadczaja
fragmentarycznosci systemu pomocy, rozproszenia informacji oraz braku koordynacji
dziatan pomigdzy roznymi instytucjami (Kucharczyk, 2019; Hatton, 2019; Walkiewicz-
Krutak, 2023). W praktyce oznacza to konieczno$¢ samodzielnego poszukiwania wiedzy,
podejmowania decyzji w warunkach niepewnos$ci oraz pelnienia roli posrednika
pomiedzy dzieckiem, a instytucjami, co moze prowadzi¢ do przecigzenia poznawczego i

emocjonalnego. Nalezy rowniez pamigtaé, ze dla kazdego stabowidzacego funkcjonalne
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nastgpstwa uszkodzenia wzroku majg inne skutki. Generuje to zatem caly szereg
indywidualnych probleméw z jakimi zmaga si¢ zardowno dziecko jak i jego rodzice, w
codziennym funkcjonowaniu.

Istotnym obszarem codziennych trudnosci sg takze bariery s$rodowiskowe
I organizacyjne. Obejmujg one zaréwno niedostosowanie infrastruktury edukacyjne;j
I publicznej, jak i ograniczong dostgpno$¢ materiatdw dydaktycznych, technologii
wspomagajacych czy elastycznych rozwigzan organizacyjnych w systemie edukacji. Jak
podkreslajg autorzy zajmujacy si¢ spotecznym modelem niepetnosprawnosci, bariery te
nie wynikaja wylacznie z samej dysfunkcji wzroku dziecka, lecz z niedopasowania
srodowiska do jego potrzeb, na co zwracaja uwage Barnes i Mercer (2010) oraz
Shakespeare (2014). Z perspektywy rodzicéw codzienne funkcjonowanie dziecka bywa
wiec zalezne nie tylko od jego mozliwos$ci wzrokowych, lecz takze od gotowosci
otoczenia do uwzgledniania réznorodnosci funkcjonowania.

Problemy codzienno$ci dotycza rowniez sfery relacji spolecznych i komunikacji
z otoczeniem. Rodzice dzieci stabowidzacych czesto  konfrontuja  sie
z niejednoznacznymi i sprzecznymi oczekiwaniami spotecznymi wobec dziecka.
Z jednej strony spotykaja si¢ z narracjami normalizujacymi, ktore moga bagatelizowaé
realne ograniczenia wynikajace z dysfunkcji wzroku (,,przeciez widzi”), z drugiej —
z postawami nadmiernie protekcjonalnymi, prowadzacymi do obnizania oczekiwan
wobec dziecka 1 jego kompetencji. Konieczno$¢ ciaglego negocjowania tych sprzecznych
przekazéw stanowi dla rodzicow zrodto dodatkowego obcigzenia emocjonalnego i1
poznawczego (Sekowski, 2001; Krause, 2012).

W codziennym doswiadczeniu rodzicOw istotne miejsce zajmuja takze dylematy
wychowawcze, zwigzane z rownowazeniem potrzeby ochrony dziecka z potrzeba
wspierania jego autonomii. Rodzice podejmuja decyzje dotyczace zakresu
samodzielnos$ci dziecka, form wsparcia oraz sposobow reagowania na trudnosci, czesto
w warunkach braku jednoznacznych wskazowek 1 przy sprzecznych sygnatach ptynacych
z otoczenia. Dylematy te maja charakter nie tylko praktyczny, lecz takze aksjologiczny,
poniewaz, odnosza si¢ do warto$ci organizujacych mys$lenie o rozwoju, autonomii,
bezpieczenstwie 1 uczestnictwie spotecznym dziecka. W perspektywie Goodleya (2017)
mozna to odczytywa¢ w kontekscie spotecznych norm sprawnosci, samowystarczalnosci
I inkluzji.

Problemy codzienno$ci obejmuja rowniez sfer¢ emocjonalng rodzicoHw.

Doswiadczenia zwigzane z diagnoza, procesem edukacyjnym dziecka, kontaktami

40



Z instytucjami oraz reakcjami otoczenia moga wigza¢ si¢ z poczuciem niepewnosci,
przecigzenia odpowiedzialno$cia, chronicznego stresu, a niekiedy takze z poczuciem
osamotnienia. Badania wskazujg, ze emocjonalne obcigzenia rodzicow dzieci
Z niepelnosprawnosciag nie muszg mie¢ charakteru jednorazowego, lecz moga
aktualizowa¢ si¢ na kolejnych etapach zycia dziecka, gdy pojawiaja si¢ nowe zadania
rozwojowe 1 wyzwania spoteczne. W odniesieniu do dzieci 1 milodziezy
Z niepelnosprawnoscig wzroku prace Pinquarta i Pfeiffera pokazuja, ze szczegolnego
znaczenia nabieraja wraz z wiekiem kwestie integracji rowiesniczej, wsparcia
spotecznego i budowania relacji. Moze to generowaé caly szereg obaw u rodzicow,
w kwestiach takich jak dziecko w roli uczennicy/ucznia, kolezanki/kolegi,
pracownicy/pracownika, studentki/studenta, zony/me¢za, matki/ojca. Z perspektywy
interpretatywnej istotne jest jednak nie tyle identyfikowanie konkretnych emociji, ile
sposob, w jaki rodzice nadaja im znaczenie i wlaczaja je w narracje o wlasnym
rodzicielstwie.

W tym sensie codzienne problemy rodzicéw dzieci stabowidzacych nie stanowig
jedynie listy trudno$ci czy obiektywnych barier, lecz tworza dynamiczng przestrzen
doswiadczen, w ktorej ksztattuja si¢ postawy wobec niepelnosprawnosci wzroku dziecka.
To wlasnie w codziennych praktykach, decyzjach i interpretacjach ujawnia si¢ sposob, w
jaki rodzice integruja wiedze, emocje i1 dziatania, konstruujac wtasne rozumienie sytuacji
zyciowej oraz wlasnej roli w jej ksztalttowaniu. Przyjecie takiej perspektywy umozliwia
odejscie od redukcyjnego opisu problemoéw na rzecz poglebionego rozumienia
doswiadczenia rodzicielskiego jako procesu nadajacego znaczenie.

Codzienne funkcjonowanie rodzicow dziecka z niepelnosprawnoscia wzroku
odbywa si¢ ponadto w polu spotecznych ocen i interpretacji, ktore nie sg neutralne. Jak
pokazuje Sekowski (1998), postawy wobec 0sOb z niepetnosprawnoscia pozostaja
zwigzane nie tylko z wiedza czy deklarowang otwartoscig, ale takze z cechami
osobowos$ci, wczesniejszym doswiadczeniem kontaktu oraz stopniem postrzeganego
podobienstwa miedzy ,,soba” a osoba odmienng. Im stabsze jest to subiektywne poczucie
podobienstwa, tym tatwiej o dystans, rezerwe lub postawy negatywne. W odniesieniu do
rodzicoéw dzieci stabowidzacych oznacza to, ze cze$¢ trudnych do§wiadczen spotecznych
moze wynika¢ nie tylko z obiektywnych barier, ale rowniez z mniej uchwytnych
mechanizmow psychospolecznych: niepewnosci otoczenia, postrzegania przez pryzmat
stereotypOw i trudnosci w rozumieniu codziennosci dziecka. Jak wskazujg Sekowski i

Bogumita Witkowska (2002) kontekst zwigksza obcigzenie rodzicow, poniewaz zmusza
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ich nie tylko do opieki i organizacji wsparcia, ale takze do nieustannej pracy

wyjasniajacej i rzeczniczej wobec innych ludzi.

1.7. Poradnictwo i informacja jako obszar wsparcia rodziny w sytuacji kryzysu

W sytuacji rozpoznania niepetnosprawnosci wzroku dziecka jednym
z kluczowych, a zarazem czesto niedostatecznie opisywanych wymiarow wsparcia staje
si¢ poradnictwo rozumiane szerzej niz jednorazowe udzielenie informacji. W praktyce
rodzice potrzebujg nie tylko danych o diagnozie, rokowaniu czy mozliwych formach
terapii, lecz takze pomocy w porzadkowaniu znaczen, podejmowaniu decyzji,
interpretowaniu komunikatow specjalistow oraz odnajdywaniu si¢ W nowej sytuacji
zyciowej. Taki spos6b ujmowania poradnictwa pozwala widzie¢ je jako proces
towarzyszenia osobie lub rodzinie w sytuacji zmiany, niepewnosci I przecigzenia, a nie
wylacznie jako dorazny akt instruktazu. W tym sensie poradnictwo staje si¢ waznym
elementem spotecznego i instytucjonalnego odpowiadania na kryzys, poniewaz taczy
wymiar informacyjny, relacyjny i interpretacyjny. Znaczenie tego typu wsparcia dobrze
pokazuja analizy Zofii Szaroty (2025), ktéra wskazuje, ze nawet tam, gdzie potrzeby
poradnicze sa wyrazne, pomoc bywa rozproszona i niespojna, a osoby w trudnym
potozeniu pozostaja bez dostepu do koherentnego, interdyscyplinarnego systemu
wsparcia. Autorka wprost diagnozuje brak spojnego systemu wspierania 0s6b
w sytuacjach granicznych i postuluje profesjonalizacje¢ oraz integrowanie poradnictwa
z szerszg polityka spoteczng. Cho¢ jej analizy dotyczg poradnictwa gerontologicznego,
wniosek o0 systemowej luce ma szersze znaczenie i moze by¢ traktowany jako wazna rama
interpretacyjna takze dla rodzin mierzacych si¢ z diagnoza niepetnosprawnosci dziecka.

Co wigcej, Szarota (2011) zwraca uwage, ze pomoc instytucjonalna powinna
wzmacnia¢ zasoby rodziny, a nie prowadzi¢ do zastgpowania jej sprawstwa. Analizujac
idee asystenta rodziny, autorka pokazuje napigcie mi¢dzy potrzeba interwencji panstwa
a ryzykiem nadmiernie opiekunczego modelu wsparcia, ktory moze utrwala¢ zaleznos¢
I ostabia¢ podmiotowos¢ beneficjentoéw. W tym sensie istotg dobrze rozumianej pomocy
nie jest przejecie odpowiedzialnosci za rodzing, lecz tworzenie takich warunkéw, w
ktérych moze ona lepiej orientowac si¢ w swojej sytuacji, uruchamia¢ wlasne zasoby 1
skuteczniej korzysta¢ z dostgpnych form wsparcia. Z perspektywy niniejszej pracy ujecie
to jest szczegdlnie cenne, poniewaz rodzice dzieci z niepelnosprawno$ciag wzroku

potrzebuja zwykle nie tyle wyreczania, ile madrego towarzyszenia, koordynacji

42



informacji oraz wsparcia, ktore nie narusza ich sprawczosci i kompetencji rodzicielskich.
Nadmiernie zinstytucjonalizowana pomoc moze bowiem przynosi¢ skutek odwrotny do
zamierzonego i generowac ,,efekt w postaci wyuczonej bezradno$ci” (tamze, str 49).

Z perspektywy poradoznawczej szczegOllnie uzyteczne sg tu ujecia Elzbiety
Siarkiewicz (2014, 2023), ktdra zwraca uwagg, ze praktyki poradnicze nie wyczerpuja
si¢ w formalnych procedurach ani w przekazywaniu neutralnej informacji, lecz sa
wspoéttworzone przez jezyk, relacje, kontekst instytucjonalny i spoteczne definicje
sytuacji. Siarkiewicz podkresla sprawczy charakter wypowiedzi pojawiajacych sie
w praktykach poradniczych: stowa nie tylko opisuja problem, lecz moga wzmacniac,
ostabiaé, porzadkowa¢ doswiadczenie albo utrwala¢ bezradnos¢. W odniesieniu do
rodzin dzieci z niepetnosprawnoscig Wzroku oznacza to, ze znaczenie ma nie tylko to,
jaka informacj¢ rodzic otrzymuje, ale rowniez w jaki sposéb jest ona komunikowana,
przez kogo, w jakiej relacji i z jakimi konsekwencjami dla rozumienia wtasnej sytuacji.
Z tej perspektywy poradnictwo nie moze by¢ redukowane do technicznego informowania
0 procedurach, swiadczeniach czy mozliwosciach edukacyjnych, lecz powinno by¢
rozumiane jako praktyka wspierajgca orientacj¢ W swiecie problemu, odbudowg poczucia
wplywu oraz tworzenie warunkéw do bardziej refleksyjnego dziatania.

Wazny kontekst dla takiego ujecia wnosi roéwniez Matgorzata Rosalska (2013),
ktora pokazuje, ze poradnictwo w systemie edukacyjnym nie powinno by¢ zawezane do
instrumentalnego dopasowania jednostki do zewnetrznych wymagan, lecz powinno
stuzy¢ wieloaspektowemu rozwojowi osoby i wspiera¢ jej zdolnos¢ do rozumienia
wiasnej sytuacji, zasobdéw oraz mozliwych drog dziatania. Rosalska (2019) podkresla
rowniez, ze cele dziatan doradczych w edukacji nalezy ujmowac szerzej niz tylko
w perspektywie zadaniowej czy rynkowej; szkota ma przygotowywac¢ do zycia, a nie
jedynie do spetniania wasko rozumianych oczekiwan systemu. W konteks$cie niniejszej
pracy ta perspektywa jest istotna dlatego, ze rodzice dziecka stabowidzacego funkcjonuja
nie tylko wobec medycznej diagnozy, ale takze wobec szkoty, poradni i innych instytuciji,
ktore wspottworzg ich codzienne doswiadczenie. Oznacza to, ze System wsparcia
powinien obejmowaé¢ nie tylko dostgp do informacji, lecz réowniez poradnicze
towarzyszenie w rozpoznawaniu potrzeb dziecka, negocjowaniu realnych form pomocy
I podejmowaniu decyzji dotyczacych edukacji oraz codziennego funkcjonowania
rodziny. Tak rozumiane poradnictwo mozna traktowac jako wazny, cho¢ nie zawsze
wystarczajagco rozwinicty element odpowiedzi instytucjonalnej na kryzys wywotany

diagnoza i jej dtugofalowymi konsekwencjami.
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W analizie wsparcia instytucjonalnego warto uwzgledni¢ rowniez perspektywe
Ractaw (2020), ktéra pokazuje, ze trudno$ci o0s6b 1 rodzin doswiadczajacych
niepetnosprawnosci wynikajg nie tylko z niedoboru ustug, lecz rowniez z rutynowego
sposobu dziatania instytucji. Autorka zwraca uwage, ze praktyka pomocowa moze
reprodukowac schematy stabo przystajace do realnych potrzeb uzytkownikéw wsparcia,
przez co pomoc staje si¢ formalnie dostgpna, ale nie zawsze trafna, elastyczna
I rzeczywiscie uzyteczna. Z punktu widzenia niniejszej pracy jest to wazne, poniewaz
doswiadczenia rodzicéw dzieci stabowidzacych pokazuja, iz obcigzenie rodziny czgsto
polega nie tylko na samej opiece nad dzieckiem, ale roéwniez na koniecznos$ci
nieustannego tlumaczenia, koordynowania i ,,dopasowywania” systemu do sytuacji
dziecka. W tym sensie postawy rodzicielskie wobec niepelnosprawnosci wzroku
ksztattuja sie¢ takze w relacji do jakosci instytucjonalnego kontaktu: przewidywalnosé¢
I adekwatno$¢ wsparcia mogag wzmacniaé poczucie bezpieczenstwa i sprawstwa,
natomiast rutyna, fragmentarycznos$¢ i proceduralno$¢ moga pogtebiac przecigzenie oraz

nieufno$¢ wobec systemu.

1.8. Strategie pokonywania probleméw zwigzanych z niepelnosprawnoscia wzroku

dziecka — ujecie poglebione

Strategie podejmowane przez rodzicoOw dzieci stabowidzacych w odpowiedzi na
codzienne trudno$ci nie majg charakteru jednorodnego ani statego. Nie stanowig one
zbioru gotowych rozwigzan ani uniwersalnych wzorcoOw postepowania, lecz ksztattujg sie
stopniowo, w toku dos§wiadczen zyciowych, w relacji z dzieckiem oraz w dynamicznym
splocie czynnikow osobistych, spotecznych i instytucjonalnych. W niniejszym rozdziale
strategie te ujmowane sg jako procesualne sposoby radzenia sobie i nadawania sensu
sytuacji zyciowej, w ktoérej niepetnosprawno$¢ wzroku dziecka staje si¢ jednym z
kluczowych, lecz nie jedynym, punktow odniesienia dla do§wiadczenia rodzicielstwa.

Z perspektywy interpretatywno-fenomenologicznej strategie rodzicielskie nie sa
reakcjami wytgcznie na obiektywne trudnosci, lecz stanowig odpowiedz na subiektywnie
doswiadczane znaczenia zwigzane z diagnozg, codziennym funkcjonowaniem dziecka
oraz spotecznym odbiorem niepetnosprawnos$ci wzroku. Strategie te obejmuja zard6wno
dziatania podejmowane w praktyce codziennej, jak i sposoby myslenia, interpretowania
oraz przezywania sytuacji, ktore pozwalajg rodzicom zachowac poczucie ciagtosci

biograficznej, sprawczos$ci i sensu (Lazarus i Folkman, 1984; Krause, 2012).
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Istotnym aspektem strategii radzenia sobie jest ich czasowy i zmienny charakter.
Strategie rodzicielskie nie sg raz na zawsze ustalone, lecz ulegaja modyfikacjom wraz
z rozwojem dziecka, zmiang jego potrzeb, nowymi do§wiadczeniami instytucjonalnymi
oraz przetomowymi wydarzeniami w zyciu rodziny. W tym sensie strategie te nalezy
rozumie¢ jako proces adaptacyjno-interpretacyjny, ktéry nie przebiega liniowo, lecz

charakteryzuje si¢ momentami stabilizacji, napigcia oraz ponownej reorganizacji.
1.8.1. Instytucjonalny wymiar strategii rodzicielskich

W wymiarze instytucjonalnym strategie rodzicéw dzieci stabowidzacych odnosza
si¢ do ich relacji z systemem edukacji, ochrony zdrowia oraz wsparcia spotecznego.
Systemy te, oparte na okreslonych regulacjach prawnych, programach publicznych i
procedurach administracyjnych, wyznaczajg ramy, w ktorych rodzice podejmuja decyzje
dotyczace edukacji, rehabilitacji oraz codziennego funkcjonowania dziecka z
niepelnosprawnoscia wzroku. W perspektywie interpretatywnej ramy te nie sg jednak
traktowane jako neutralne tlo, lecz jako aktywny element wspolksztattujacy
doswiadczenie rodzicielskie i strategie radzenia sobie z trudno$ciami.

Istotnym punktem odniesienia sg regulacje i dokumenty europejskie dotyczace
réwnego dostepu do edukacji, w tym 0sob z niepetlnosprawnos$ciami sensorycznymi.
W europejskim dyskursie edukacyjnym akcentuje si¢ prawo do edukacji wiaczajace;,
dostepnej 1 dostosowanej do indywidualnych potrzeb ucznia, przy jednoczesnym
usuwaniu barier architektonicznych, komunikacyjnych i informacyjnych. W odniesieniu
do uczniow z dysfunkcjg wzroku szczegoélne znaczenie przypisuje si¢ dostepnosci
materiatow dydaktycznych, technologii wspomagajacych, odpowiedniej organizacji
przestrzeni edukacyjnej oraz przygotowaniu kadry pedagogicznej do pracy z uczniami
stabowidzacymi. Dla rodzicow oznacza to konieczno$¢ poruszania si¢ pomiedzy
deklaratywnym poziomem praw i standardow europejskich a ich realnym wdrazaniem w
konkretnych instytucjach edukacyjnych, co czgsto staje si¢ zrodlem napiec 1 strategii
negocjacyjnych.

Na poziomie krajowym kluczowym aktem prawnym regulujacym sytuacjg 0sob z
niepelnosprawnosciami pozostaje Ustawa z dnia 27 sierpnia 1997 r. o rehabilitacji
zawodowej 1 spolecznej oraz zatrudnianiu 0sob niepetnosprawnych (Dz. U. 2025 poz.
913). Cho¢ ustawa ta koncentruje si¢ przede wszystkim na dorostych osobach
zZ niepelnosprawnos$ciami, jej zapisy dotyczace rehabilitacji spotecznej, dostepu do ustug

oraz wsparcia instytucjonalnego maja posrednie znaczenie rowniez dla rodzin dzieci
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stabowidzacych. W praktyce to wtasnie na gruncie tej ustawy ksztattuja si¢ rozwigzania
umozliwiajace korzystanie z okreslonych form pomocy, dofinansowan czy ustug
rehabilitacyjnych, ktore rodzice musza rozpozna¢, zinterpretowac 1 wigczy¢ we wilasne
strategie dziatania.

Waznym  kontekstem instytucjonalnym  dla  funkcjonowania  0sGb
z niepelnosprawnosciami, w tym oséb z dysfunkcjg wzroku, byt realizowany w Polsce,
w latach 2018-2025 rzadowy program Dostepnosé+ (Uchwata nr 102/2018 Rady
Ministréw z dnia 17 lipca 2018 r.). Program ten, zgodnie z analizami Kubinowskiego
(2019), stanowit probe systemowego przejscia od modelu kompensacyjnego do modelu
uniwersalnego projektowania, w ktorym dostgpnos$¢ przestrzeni, ustug publicznych,
edukacji i informacji nie jest traktowana jako ,,dodatkowe udogodnienie”, lecz jako
standard funkcjonowania instytucji. Z perspektywy rodzicow dzieci stabowidzacych
Program Dostepnosé+ stworzyt ramy formalne dla dziatan na rzecz dostgpnosci (m.in. w
obszarze ustug publicznych, informacji i komunikacji) jednakze wdrazanie rozwigzan
dostepnosci bywa opisywane jako nierownomierne i niesystemowe, co w praktyce
zwigksza znaczenie dzialan podejmowanych lokalnie oraz konieczno$¢ przektadania
ogolnych zatozen na konkretne rozwigzania w instytucjach (NIK, 2018)%°.

Z perspektywy doswiadczenia rodzicielskiego instytucje nie funkcjonuja jako
abstrakcyjne struktury prawne, lecz jako konkretne relacje z osobami reprezentujacymi
system — nauczycielami, specjalistami, terapeutami, pracownikami poradni
psychologiczno-pedagogicznych czy urzednikami. Jako$¢ komunikacji, sposob
przekazywania informacji oraz stopien uznania rodzica jako partnera w procesie
decyzyjnym majg istotny wplyw na to, czy strategie instytucjonalne przyjmuja charakter
aktywny i1 sprawczy, czy tez prowadza do poczucia frustracji, bezradnosci i przeciazenia
(Barnes i Mercer, 2010; Goodley, 2017).

W tym sensie strategie instytucjonalne nie sprowadzaja si¢ wytacznie do tzw.
,korzystania z systemu”, lecz obejmujg takze poznawcze i emocjonalne sposoby radzenia
sobie z jego ograniczeniami. Rodzice uczg si¢ interpretowac niejednoznaczne przepisy,

porusza¢ si¢ pomiedzy réznymi logikami instytucjonalnymi oraz negocjowaé

10 Mimo zakoficzenia gltéwnej fazy programu, niektore dziatania i instrumenty wcigz sg realizowane lub
miaty nabor w 2026 r., np. granty w ramach projektéw powigzanych z dostgpnoscia zdrowotna, co moze
$wiadczy¢ o kontynuowaniu dziatan o charakterze operacyjnym lub projektowym. Prowadzone sg analizy
koncepcyjne nad nowymi rozwigzaniami i mozliwymi kontynuacjami dziatan w polityce dostepnosci
(Zakonczenie programu Dostepno$é Plus i nieuwzglednienie niepetnosprawnosci w projekcie Strategii
Rozwoju Polski do 2035 r. Pismo do MFiPR | Rzecznik Praw Obywatelskich, dostep: 26.02.2026).
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rozwigzania dostosowane do indywidualnej sytuacji dziecka. Strategie te sg rozciggnigte
W czasie, zmienne i silnie osadzone w konkretnych do$wiadczeniach kontaktu
Z instytucjami, a ich analiza pozwala uchwyci¢, w jaki sposob systemowe
uwarunkowania stajg si¢ integralnym elementem codziennego doswiadczenia
rodzicielskiego.

Perspektywe instytucjonalng mozna dodatkowo pogtebi¢, odwotujac si¢ do ujecia
Ewy Giermanowskiej, Marioli Ractaw i Doroty Szawarskiej (2022). Pokazuje ono
bowiem, ze zakres samodzielnosci osoby z niepelnosprawnoscig oraz jako$¢ codziennego
funkcjonowania rodziny zaleza nie tylko do indywidualnych ograniczen, lecz rowniez od
dostepnosci, ciggto$ci i organizacji ustug wsparcia. W takim ujeciu szczego6lnego
znaczenia nabiera pytanie o to, czy system realnie wzmacnia sprawstwo osoby z
niepelnosprawno$cia 1 jej bliskich, czy tez przerzuca na rodzing obowigzek
kompensowania brakow instytucjonalnych. Perspektywa ta dobrze koresponduje
Z sytuacja rodzicow dzieci stabowidzacych, ktoérych codzienno$é obejmuje nie tylko
opieke 1 wsparcie emocjonalne, ale rowniez organizowanie pomocy, koordynowanie
oddziatywan specjalistycznych oraz petnienie roli rzecznika dziecka w kontaktach ze
szkotag (przedszkolem) 1 innymi instytucjami (np. poradniag psychologiczno-
pedagogiczng). Z tego punktu widzenia postawy rodzicielskie wobec niepetnosprawnosci
wzroku dziecka moga by¢ rozumiane takze jako odpowiedZz na jako$¢ i spdjnos¢

otrzymanego wsparcia systemowego.

1.8.2. Orzeczenie o potrzebie ksztalcenia specjalnego oraz dokumentacja szkolna

W systemie wsparcia ucznia stabowidzacego

Orzeczenie o potrzebie ksztalcenia specjalnego jest formalnym dokumentem
wydawanym przez zesp6l orzekajacy dziatajacy w publicznej poradni psychologiczno-
pedagogicznej w odniesieniu do dzieci 1 ucznidow wymagajacych specjalnej organizacji
nauki 1 metod pracy. Podstawe funkcjonowania tej procedury stanowig przepisy prawa
o$wiatowego, w tym Ustawa z dnia 14 grudnia 2016 r. — Prawo oswiatowe Dziennik
Ustaw z 2025 r. poz. 1043, a takze akty wykonawcze regulujace tryb dziatania zespotow
orzekajacych oraz wzory dokumentéw (Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z
dnia 7 wrze$nia 2017 r. w sprawie orzeczen i opinii wydawanych przez zespoly
orzekajace dziatajagce w publicznych poradniach psychologiczno-pedagogicznych Dz.U.
2017 poz. 1743).
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W kontek$cie niniejszej pracy kluczowe znaczenie ma to, ze wzor orzeczenia
(stanowiacy zatacznik do aktu wykonawczego) obejmuje wprost kategorie
niepetnosprawnosci, w tym kategori¢ ,,slabowidzace”. Oznacza to, ze dokument
jednoznacznie lokuje funkcjonowanie dziecka w obszarze przestanek do ksztatcenia
specjalnego oraz stanowi podstawe planowania dostosowan i wsparcia w $srodowisku
szkolnym (Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 7 wrzeénia 2017 r.
W sprawie orzeczen 1 opinii wydawanych przez zespoly orzekajace dzialajace
w publicznych poradniach psychologiczno-pedagogicznych Dz.U. 2017 poz. 1743).

Procedura wydania orzeczenia ma charakter zinstytucjonalizowany. Zespot
orzekajacy jest powotywany przez dyrektora poradni i obejmuje co najmnie;j:
przewodniczacego (dyrektora lub osobg¢ upowazniong), psychologa, pedagoga oraz
lekarza, a w razie potrzeby rowniez innych specjalistow, w szczego6lnos$ci posiadajacych
kwalifikacje z zakresu pedagogiki specjalnej. W posiedzeniu zespotu — za zgoda rodzica
lub petnoletniego ucznia — mogg uczestniczy¢ z gtosem doradczym takze nauczyciele
i specjalisci pracujacy z dzieckiem w przedszkolu lub szkole, co podkresla znaczenie
szkolnej perspektywy w opisie funkcjonowania ucznia (Rozporzadzenie Ministra
Edukacji Narodowej z dnia 7 wrzes$nia 2017 r. w sprawie orzeczen i opinii wydawanych
przez zespoty orzekajace dzialajace w publicznych poradniach psychologiczno-
pedagogicznych Dz.U. 2017 poz. 1743).

W przypadku dzieci i uczniow stabowidzacych (a takze m.in. stabostyszacych,
Z niepelnosprawnoscig intelektualng, ruchowg — w tym z afazja, oraz z autyzmem, w tym
z zespotem Aspergera) przepisy przewiduja, ze orzeczenia wydajg zespoty dziatajace w
poradniach wskazanych przez kuratora o$wiaty, co ma sprzyjaé zapewnieniu
adekwatnych kompetencji diagnostycznych oraz wlasciwych narzedzi oceny
(Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 7 wrze$nia 2017 r. w sprawie
orzeczen i opinii wydawanych przez zespoly orzekajace dziatajace w publicznych
poradniach psychologiczno-pedagogicznych Dz.U. 2017 poz. 1743). Z praktycznego

punktu widzenia oznacza to, ze orzeczenie — nie zastepujac diagnozy medycznej!t —

11 Jezeli do wydania orzeczenia lub opinii jest niezbedna informacja o stanie zdrowia dziecka lub ucznia,
wnioskodawca dotacza do wniosku wydane przez lekarza zaswiadczenie o stanie zdrowia dziecka Iub
ucznia. Co ciekawe, nie jest jednak okreslone, lekarz jakiej specjalnosci ma si¢ wypowiadaé w sprawie np.
stabego widzenia (czyli czysto hipotetycznie, co w praktyce ma miejsce w poradnictwie, takie
zaswiadczenie moze wyda¢ np. lekarz-pediatra; osobiscie doswiadczylem w mojej pracy zawodowej
sytuacji, dla ktdrej dla ucznia, w klasie maturalnej, zaswiadczenie o wystegpowaniu u niego zespotu
Aspergera wystawit lekarz-pediatra). Dopiero w nowym Rozporzadzeniu Ministra Edukacji z dnia 2 marca
2026 r. w sprawie orzeczen i opinii wydawanych przez zespoly orzekajace dziatajace w publicznych
poradniach psychologiczno-pedagogicznych Dz. U. 2026 poz. 428 kwestia ta jest uregulowana,
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stanowi element formalnego rozpoznania potrzeb edukacyjnych i podstawe organizacji
ksztatcenia specjalnego oraz planowania dziatan wspierajacych w srodowisku szkolnym.

Uzupetieniem perspektywy orzeczniczej sa dokumenty powstajace w szkole. W
praktyce szkoty przygotowuja réznego typu informacje/opinie o funkcjonowaniu ucznia
(np. opracowywane przez wychowawce, nauczycieli przedmiotowych i specjalistow),
ktore shuzg opisowi dziecka w naturalnym $rodowisku edukacyjnym —w tym w obszarze
funkcjonowania edukacyjnego i1 spotecznego. Jednocze$nie w systemie ksztatcenia
specjalnego  szczegdlng role odgrywa wielospecjalistyczna ocena poziomu
funkcjonowania ucznia (WOPFU), bedaca dokumentem jednoznacznie osadzonym w
przepisach dotyczacych organizacji ksztalcenia specjalnego: stanowi ona podstawe
opracowania IPET i podlega okresowej aktualizacji co najmniej dwa razy w roku
szkolnym, z uwzglednieniem oceny efektywnos$ci podejmowanych dzialan
(Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 7 wrzesnia 2017 r. w sprawie
orzeczen i opinii wydawanych przez zespoly orzekajace dzialajace w publicznych
poradniach psychologiczno-pedagogicznych Dz.U. 2017 poz. 1743). Regulacje wskazuja
takze minimalny zakres tresci WOPFU, obejmujacy m.in. potrzeby rozwojowe i
edukacyjne oraz mocne strony ucznia, identyfikacje¢ barier utrudniajacych
funkcjonowanie i uczestnictwo, a takze ocene skutecznosci oddziatywan, co czyni z tego
dokumentu istotny punkt odniesienia dla planowania i ewaluacji wsparcia.

W tym ujeciu dokumentacja szkolna nie powinna by¢ rozumiana jedynie jako
zbiér formalnych zapisOw, lecz jako narzedzie diagnozy pedagogicznej i planowania
adekwatnego wsparcia. Malgorzata Rosalska podkresla, ze rozpoznanie potrzeb ucznia
ma sens dopiero wtedy, gdy prowadzi do projektowania dziatan uwzgledniajacych jego
indywidualna sytuacjg¢, zasoby oraz ograniczenia, a wigc gdy diagnoza staje si¢ punktem
wyjécia do budowania rzeczywistej $ciezki pomocy, a nie wylacznie procedura
administracyjng. W odniesieniu do ucznia stabowidzacego oznacza to, ze takie
dokumenty jak orzeczenie, WOPFU czy IPET powinny porzadkowac sposob organizacji
nauczania, dostosowania materialdw, warunkow pracy i wspotpracy specjalistow, tak aby
wsparcie miato charakter funkcjonalny i byto osadzone w codziennym doswiadczeniu
edukacyjnym dziecka, a nie jedynic w jezyku instytucjonalnym (Rosalska, 2012;
Rosalska, 2015).

a mianowicie lekarz danej specjalnosci stwierdza wystepowanie danej niepetnosprawnos$ci
u dziecka/ucznia.
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1.8.3. Mikroswiaty rodzicow dziecka z niepelnosprawnoscia: rezygnacje,

poswiecenia i reorganizacja codziennosci

W literaturze dotyczacej rodzin wychowujacych dziecko z niepetnosprawnoscia
podkresla sie, ze codziennos¢ rodzicéw organizuje si¢ w specyficzne ,,mikroswiaty” —
praktyczne $wiaty dziatania, w ktoérych rytm dnia, priorytety i podzial rol sa
podporzadkowane opiece, terapii/rehabilitacji, koordynacji wsparcia oraz reagowaniu na
nieprzewidywalno$¢ stanu 1 potrzeb dziecka. Mikroswiaty te majg charakter
wielowymiarowy: obejmuja sfer¢ emocjonalna, organizacyjna, ekonomiczng i relacyjna,
a ich cecha wspolng jest stala ,,praca nad codziennoscig” i zarzadzanie ograniczonymi
zasobami (czasem, energia, pienigdzmi). W badaniach jako$ciowych i przegladach
wykazuje si¢, ze rodzice opisuja opieke jako dtugofalowe przesuniecie $rodka cigzkosci
z wlasnych planow 1 potrzeb na ciaggle podtrzymywanie funkcjonowania dziecka i rodziny
(Barratt, 2025).

Naszkicowane ,,mikroswiaty”’ rodzicow mozna odczytywaé rOwniez w Szerszej
perspektywie pedagogiczno-spotecznej. Rodzina pozostaje bowiem podstawowym
srodowiskiem zycia, wychowania i codziennego funkcjonowania dziecka, a w sytuacji
niepetnosprawnosci jej znaczenie dodatkowo si¢ intensyfikuje. To wlasnie w przestrzeni
rodzinnej koncentrujg si¢ nie tylko obowiazki opiekuncze i organizacyjne, lecz takze
procesy nadawania sensu doswiadczeniu dziecka, interpretowania trudno$ci oraz
budowania sposobOw reagowania na wymagania otoczenia. Jak podkresla Szarota
(2011), sytuacja rodziny wymagajacej wsparcia powinna by¢ ujmowana
zuwzglednieniem jej wewnetrznej dynamiki, codziennych obcigzen oraz relacji
Z instytucjami pomocowymi. Taka perspektywa dobrze wspoélgra z analizag doswiadczen
rodzicow dzieci stabowidzacych, poniewaz pokazuje rodzing nie tylko jako odbiorce
pomocy, lecz przede wszystkim jako srodowisko, w ktorym organizuje si¢ codzienno$¢
dziecka, podtrzymuje jego rozwoj 1 negocjuje znaczenia zwigzane z niepetnosprawnoscia
wzroku. Jednym z najczeSciej opisywanych obszarow poswiecen sg decyzje zawodowe:
ograniczanie wymiaru pracy, rezygnacja z awansu, wybor elastycznych (czesto mniej
stabilnych) form zatrudnienia, a niekiedy czasowe lub trwate wycofanie z rynku pracy
jednej z 0s6b w rodzinie. Badania oparte na danych rejestrowych pokazuja, ze opieka nad
dzieckiem z niepetnosprawnoscig moze negatywnie wpltywac na aktywnos¢ zawodowa i
dochody rodzicow (szczegdlnie matek), a skala efektu zalezy m.in. od nasilenia trudnosci

I wieku dziecka (Wondemu i in., 2022). W polskim konteks$cie instytucjonalnym problem
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zbieznosci opieki iaktywnosci zawodowej byl dlugo widoczny rowniez w logice
$wiadczen (w praktyce: powigzanie prawa do swiadczenia z niepodejmowaniem pracy
lub rezygnacjg z niej), co szeroko komentowano w stanowiskach Rzecznika Praw
Obywatelskich (RPO, 2022; RPO, 2025).

Mikroswiat rodzicow jest czesto silnie ,,skalendarzowany” terminami wizyt
u specjalistdw, dojazdami, zajeciami terapeutycznymi, konsultacjami, gromadzeniem
potrzebnej dokumentacja, kontaktami ze szkota i instytucjami. W ujgciach
ekonomicznych 1 badaniach empirycznych akcentuje si¢, ze obcigzenie rodziny obejmuje
rowniez koszty czasu (time costs) i koszty organizacyjne, ktore trudno uchwycié
wskaznikami finansowymi, ale realnie ograniczaja przestrzen na odpoczynek, relacje i
aktywnosc¢ spoteczng (Curran i in., 2001).

Poswiecenia rodzicow dotycza takze finansow: kosztow konsultacji, rehabilitacji,
sprzetu i technologii wspomagajacych, dojazdow, a w czesci rodzin — koniecznosci
korzystania z rozwigzan prywatnych przy ograniczonej dostgpnosci ustug publicznych.
Przeglady systematyczne dotyczace rodzin dzieci z zespotem Downa wskazuja, ze suma
kosztéw bezposrednich i posrednich moze by¢ znaczaca oraz dlugotrwata (Shetty i in.,
2025).

W literaturze konsekwentnie podkresla si¢, ze rodzicielstwo w warunkach
niepelnosprawnos$ci dziecka moze wigza¢ si¢ z podwyzszonym poziomem stresu,
obcigzeniem emocjonalnym oraz pogorszeniem dobrostanu psychicznego i fizycznego.
W odniesieniu do rodzin dzieci z uszkodzeniem stuchu przeglad systematyczny wskazuje
stresory zwigzane z dzieckiem, rodzing oraz systemem ustug/profesjonalistow, a takze
znaczenie zasobow i jako$ci wsparcia w radzeniu sobie (Gunjawate i in., 2022).

Poswiecenia dotycza rowniez relacji partnerskich 1 zZycia spotecznego:
reorganizacji rol, konfliktow o podzial obowigzkoéw, ograniczenia czasu dla rodzenstwa
oraz ryzyka izolacji wynikajacej z braku czasu, zmegczenia 1 barier srodowiskowych.
Badania pokazuja, ze w rodzinach dzieci z niepelnosprawnoscig intelektualng obserwuje
si¢ przecigtnie wigksze obcigzenie opiekunoéw, trudno$ci w funkcjonowaniu rodziny,
nizsza satysfakcje matzenska i stabsze poczucie koherencji w poréwnaniu z rodzinami
dzieci bez niepetnosprawnosci (Al-Krenawi i in., 2011).

W literaturze tyflopedagogicznej podkresla sie, ze konsekwencje
niepetnosprawnosci wzroku ujawniaja si¢ nie tylko w sferze funkcjonalnej, lecz takze
W obszarze uczestnictwa spotecznego i sposobu realizowania rél zyciowych. Marzenna

Zaorska (2017) wskazuje, ze aktywnos$¢ spoteczna dorostych 0sob z niepelnosprawnoscia
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wzroku jest ,,warunkowana kontekstowo”: moze by¢ wzmacniana przez wsparcie
srodowiskowe 1 dostgpno$¢, ale tez ograniczana przez bariery organizacyjne,
komunikacyjne i kulturowe. W perspektywie rodzinnej oznacza to, ze rodzicielskie
dziatania na rzecz ,,dostepnosci” (organizowanie wsparcia, adaptacji, kontaktow i
aktywno$ci) mozna rozumie¢ jako element strategii podtrzymywania uczestnictwa
dziecka w zyciu spotecznym. Jednocze$nie badania Zaorskiej i Adama Zaorskiego
pokazuja, ze w grupie milodziezy z niepelnosprawnoscia wzrokowa moga
wspotwystepowac trudnosci o charakterze spotecznym i zachowaniowym, co dodatkowo
uwrazliwia na znaczenie jakosci srodowiska szkolnego, relacji rowiesniczych oraz
adekwatnego wsparcia specjalistycznego (Zaorska i Zaorski, 2021).

Opisane mikroswiaty pomagaja uporzadkowac rozumienie postaw rodzicielskich
jako zjawiska osadzonego w realiach zycia codziennego: postawa nie wyczerpuje si¢
w deklaracji, lecz ujawnia si¢ w logice decyzji i praktyk (np. w sposobach rozdzielania
zasobow, strategiach ochrony/normalizacji, negocjowaniu dostgpnosci wsparcia). W tym
sensie ,,rezygnacje” 1 ,,po$§wigcenia” sg nie tylko kosztem, ale takze wskaznikiem tego,
jak rodzice nadaja sens sytuacji oraz jak budujg sprawczos¢ w relacji z instytucjami i

srodowiskiem (Barratt, 2025; Wondemu i in., 2022).
1.8.4. Wymiar osobisty strategii rodzicow i opiekundw

W wymiarze osobistym strategie rodzicow dzieci stabowidzacych odnoszg si¢ do
sposobow interpretowania sytuacji niepetnosprawnosci wzroku dziecka oraz do dzialan
podejmowanych w obrebie zycia rodzinnego. Obejmujg one zarowno konkretne praktyki
codzienne — takie jak reorganizacja przestrzeni domowej, dostosowywanie rytmu dnia
(Krause, 2012) czy wspieranie samodzielno$ci dziecka — jak i procesy emocjonalne oraz
poznawcze, poprzez ktore rodzice nadajg sens nowej sytuacji zyciowej (Smolinska-
Theiss, 2014).

Istotnym elementem strategii osobistych jest stopniowa adaptacja do
zmieniajacych si¢ wymagan zwigzanych z funkcjonowaniem dziecka. Rodzice uczg si¢
rozpoznawa¢ potrzeby wzrokowe dziecka, interpretowaé sygnaly $wiadczace
0 trudnosciach percepcyjnych oraz modyfikowa¢ wiasne oczekiwania wychowawcze.
Proces ten nie ma charakteru jednorazowego ani liniowego, lecz jest dynamiczny
I podatny na wptyw kolejnych do§wiadczen, takich jak zmiany w stanie funkcjonowania
dziecka, przejscia edukacyjne czy nowe informacje uzyskiwane od specjalistow (Parker
i in., 2015).
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W literaturze przedmiotu (np. Pinquart, 2013) podkresla sig¢, ze strategie osobiste
rodzicow sg silnie zréznicowane i zalezne od indywidualnych zasobéw psychicznych,
wcezesniejszych doswiadczen zyciowych, dostepnego wsparcia spolecznego oraz
sposobow radzenia sobie ze stresem. Z perspektywy interpretatywnej roznice te nie sg
jednak ujmowane w kategoriach efektywno$ci czy normatywnej oceny, lecz jako
odmienne sposoby konstruowania znaczen i organizowania codziennego doswiadczenia
rodzicielskiego.

Wymiar osobisty strategii obejmuje rdéwniez proces emocjonalnego
przystosowania si¢ do sytuacji niepetnosprawnos$ci wzroku dziecka. Rodzice moga
doswiadcza¢ ambiwalentnych emocji — od niepokoju, leku i poczucia przecigzenia
odpowiedzialno$cig, po nadzieje, mobilizacj¢ i poczucie sprawczosci. Emocje te
przenikaja codzienne decyzje wychowawcze i wptywaja na sposob wspierania autonomii
dziecka, podejmowania ryzyka oraz definiowania granic ochrony (Lazarusi Folkman,
1984; Rolland, 1994).

Z perspektywy doswiadczenia rodzicielskiego strategie osobiste stanowig
przestrzen integracji wiedzy specjalistycznej, wtasnych obserwacji, emocji oraz wartosci.
Krause (2012) zwraca uwageg, ze wlasnie w tej sferze rodzice negocjujg znaczenie
niepetnosprawnosci wzroku dziecka w odniesieniu do wlasnej tozsamosci rodzicielskiej,
relacji rodzinnych oraz wyobrazen dotyczacych przysztosci.

Waznym kontekstem dla analizy do$wiadczenia rodzicielstwa wobec
niepelnosprawno$ci wzroku dziecka jest perspektywa rol rodzinnych. W pracy pod
redakcjg lwony Przybyt i Aldony Zurek (2016) rodzina ukazywana jest nie tylko jako
struktura spoteczna, ale rowniez jako przestrzen codziennych interakcji, zobowigzan
i negocjowanych oczekiwan. Autorki zwracaja uwage, ze wspotczesne role rodzinne nie
sa wylacznie odtwarzaniem utrwalonych wzoréw, lecz coraz cze¢sciej wymagaja od
cztonkow rodziny ich konstruowania i dostosowywania do zmiennych warunkéw zycia.
Taka perspektywa jest szczegOlnie uzyteczna w badaniach nad rodzinami
wychowujacymi dziecko z niepelnosprawnoscia, poniewaz pozwala zobaczyé
rodzicielstwo jako proces organizowania obowigzkow, emocji, relacji i strategii
dziatania, a nie jedynie jako zestaw normatywnie opisanych funkcji.

Na szczego6lng uwage zastuguje w tym kontekscie cze$¢ przytaczanej powyzej
pracy, poswigcona ,,do$wiadczeniu innego”, w Ktorej pokazano, ze niepetnosprawnosé¢
dziecka wptywa nie tylko na sama organizacje opieki, ale rowniez na role matzenskie,

rodzicielskie i relacje wewnatrzrodzinne, jak podaje Grazyna Mikotajczyk-Lerman
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(2016). Zwrdcono uwage migdzy innymi na przeciazenie opicka, asymetri¢ obowigzkow,
czestsze przypisywanie matce glownej odpowiedzialno$ci za codzienng opieke, konflikty
dotyczace podziatu zadan i wydatkOw oraz znaczenie adekwatnego wsparcia panstwa i
otoczenia (Mikotajczyk-Lerman, tamze). Dla niniejszego opracowania publikacja ta jest
cenna, poniewaz Wzmacnia rozumienie rodzicielstwa dziecka z niepetnosprawnoscia jako
doswiadczenia relacyjnego i systemowego. Obejmuje zaréwno emocjonalny wymiar
bliskosci, jak i praktyczny wymiar organizowania zycia rodzinnego w warunkach

zwigkszonych wymagan (Mikotajczyk-Lerman, tamze).
1.8.5. Strategie narracyjne, znaczeniowe i biograficzne

Trzecim, komplementarnym wymiarem strategii rodzicielskich sg strategie
narracyjne i znaczeniowe, poprzez ktore rodzice nadaja sens doswiadczeniu
niepelnosprawnosci wzroku dziecka. W odroznieniu od strategii instytucjonalnych
I osobistych, odnoszacych si¢ do dziatan oraz praktyk codziennych, strategie narracyjne
dotyczg, jak podaje Ricoeur (2003) sposobow opowiadania 0 do$wiadczeniu, jego
interpretowania oraz, na co zwraca uwage¢ Bruner (1990), wlaczania w szerszg opowies¢
0 zyciu rodziny.

Z perspektywy interpretatywnej doswiadczenie niepetnosprawnosci nie istnieje
jako ,,surowy fakt”, lecz jest konstruowane w jezyku, narracjach i refleksjach rodzicow.
To w opowiesciach ujawniajg si¢ sposoby rozumienia diagnozy, relacje z instytucjami,
znaczenia przypisywane trudno$ciom dziecka oraz interpretacje wiasnej roli
rodzicielskiej. Narracje te nie tylko opisuja rzeczywistos¢, lecz aktywnie jg wspoitworza,
organizujgc sposob postrzegania niepelnosprawnosci wzroku dziecka i kierunki
podejmowanych dziatan (Schiitze, 2012; Smith, i in., 2022).

Strategie narracyjne maja jednoczesnie wyrazny Wwymiar temporalny
| biograficzny. Oznacza to, ze nie moga by¢ analizowane wylacznie jako reakcje na
aktualne trudnosci, lecz jako procesy rozciagnigte w czasie, osadzone w historii Zycia
rodzicow oraz w kolejnych etapach rozwoju dziecka. Moment diagnozy czesto stanowi
punkt zwrotny w narracji rodzicielskiej, wokot ktorego organizowane sa dalsze
interpretacje do§wiadczenia. Strategie radzenia sobie nie stabilizujg si¢ jednak w tym
punkcie, lecz podlegaja ciaglym przeksztalceniom w odpowiedzi na nowe wydarzenia,
wyzwania edukacyjne oraz zmieniajgce si¢ relacje z instytucjami. Rodzice powracajg do
wczesniejszych decyzji 1 przekonan, reinterpretujac je w $wietle aktualnej sytuacji

zyciowej (Schiitze, 2012; Krause, 2012).
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Wymiar temporalny strategii ujawnia si¢ rowniez w tym, ze sposoby dziatania
| interpretowania sytuacji, ktore w jednym okresie zycia dziecka pelnig funkcje
adaptacyjng 1 wspierajacg, w innym mogg wymagac¢ rewizji lub zosta¢ uznane za
niewystarczajace. Strategie rodzicielskie nie sg zatem kumulatywne w prostym sensie,
lecz podlegaja cyklicznym procesom stabilizacji i zmiany. W tym znaczeniu strategie
radzenia sobie mozna rozumie¢ jako proces uczenia si¢ poprzez doswiadczenie,
w ktorym wczesniejsze sposoby myslenia 1 dziatania stanowig punkt odniesienia dla
kolejnych wyborow (Bruner, 1990; Smith i in., 2022).

Istotnym elementem strategii narracyjnych jest sposob, w jaki rodzice wlaczaja
doswiadczenie niepelnosprawnosci wzroku dziecka w narracje o wlasnym zyciu.
Strategie te stajg si¢ czg¢scig opowiesci o sobie jako rodzicu, o rodzinie oraz o relacjach z
otoczeniem spotecznym. W narracjach tych niepetnosprawnos¢ moze by¢ ujmowana jako
doswiadczenie kryzysowe, wyzwanie rozwojowe, zrodto zmiany wartosci lub element
redefiniujgcy wezesniejsze plany zyciowe. To wlasnie w narracyjnym porzadkowaniu
doswiadczen, co podkreslaja Ricoeur (2003) ujawnia si¢ sensotworczy charakter strategii
rodzicielskich. Barbara Smolinska-Theiss (2014) podkresla ponadto biografie i
doswiadczenie spoteczne w rozumieniu ludzkiego funkcjonowania.

Strategie narracyjne pozostajag w §cistej relacji z wymiarem instytucjonalnym
i osobistym. Dos$wiadczenia kontaktu z instytucjami, decyzje podejmowane
w codziennym zyciu rodzinnym oraz reakcje emocjonalne rodzicow znajduja swoje
odzwierciedlenie w opowiesciach, ktore z kolei wplywajg na dalsze interpretacje
I dziatania. W ten sposob narracje petnig funkcje regulacyjng i adaptacyjng, umozliwiajac
integrowanie doswiadczen trudnych z dotychczasowym obrazem siebie 1 $wiata
(Ricoeur, tamze;).

Ujecie strategii narracyjnych i biograficznych jako odrgbnego, lecz powigzanego
wymiaru pozwala domkna¢ analizg strategii rodzicielskich w triadzie: instytucje —
rodzinna codzienno$¢ — sens. Jednoczesnie stanowi ono bezposrednie uzasadnienie dla
zastosowania [PA, w ktorej narracje rodzicow traktowane sg jako podstawowe Zrodlo
wiedzy o sposobach do§wiadczania, interpretowania 1 przezywania niepelnosprawnosci
wzroku dziecka.

W tym sensie doswiadczenie rodzicielstwa wobec niepetnosprawnosci wzroku
dziecka mozna rozumie¢ takze jako szczeg6lng postac uczenia si¢ dorostosci w sytuacji
biograficznej zmiany. Rodzice nie tylko podejmuja konkretne dziatania opiekuncze

| wychowawcze, lecz rdéwniez reinterpretujg wilasne role, oczekiwania i sposoby
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rozumienia codzienno$ci. Perspektywa ta pozostaje zbiezna z ujeciem Agnieszki
Stopinskiej-Pajak (2017), ktéra podkresla, ze wspotczesna dorosto§¢ ma charakter
dynamiczny i wymaga nieustannego konstruowania tozsamo$ci oraz uczestnictwa
W roznych formach uczenia si¢. W odniesieniu do niniejszej pracy oznacza to, ze strategie
narracyjne i biograficzne rodzicow mozna widzie¢ nie tylko jako sposob porzadkowania
trudnych do$wiadczen, ale rowniez jako form¢ rozwojowej adaptacji do zmieniajacych

si¢ warunkow zycia rodzinnego.

1.8.6. Funkcjonowanie szkolne ucznia stabowidzacego: wsparcie, trudnosci

edukacyjne i relacje rowiesnicze

W perspektywie interpretacji narracji rodzicow waznym ttem teoretycznym jest
szkolny kontekst funkcjonowania ucznia stabowidzacego — w szczeg6lnosci dostgpne
formy wsparcia, typowe trudnosci edukacyjne oraz dynamika relacji réwiesniczych.
Z formalnego punktu widzenia wsparcie w szkole jest organizowane m.in. na podstawie
zalecen zawartych w orzeczeniu oraz dokumentow pracy szkoty (w tym IPET 1 WOPFU),
ktore porzadkuja dostosowanie programu i warunkéw nauczania do indywidualnych
potrzeb rozwojowych i edukacyjnych ucznia.

W literaturze dotyczacej ucznidw stabowidzacych zwraca si¢ uwage, ze trudnosci
szkolne nie sprowadzaja si¢ do ,,technicznym” dostosowan (np. wielkosci czcionki), lecz
obejmuja takze obcigzenie poznawcze 1 czasowe zwigzane z percepcja wzrokowa, tempo
pracy, zme¢czenie oraz dostep do materiatow i form klasowej aktywnos$ci, co w praktyce
moze wptywaé na wyniki i poczucie sprawstwa ucznia. W polskich opracowaniach
studium przypadku pokazuje si¢, ze skutecznos¢ wsparcia zalezy od spojnosci dziatan
nauczycieli, realnych dostosowan w klasie oraz wspotpracy ze specjalistami. W ujeciu
przegladowym (badania mi¢dzynarodowe) podkresla si¢ dodatkowo bariery w dostgpie
do tresci ksztalcenia i wyzwania w edukacji wiaczajacej uczniow z dysfunkcja wzroku.

W obszarze edukacji wiaczajace; wazne jest nie tylko formalne dostosowanie
wymagan, ale takze wsparcie funkcjonalnego widzenia w realnych warunkach szkolnych.
Dycht i Jardzioch (2020) opisuja rehabilitacje wzroku jako praktyczng forme zajeé (w
ramach wsparcia rewalidacyjnego), ktéra — odpowiednio osadzona w codziennosci
klasy — moze zwigksza¢ szanse edukacyjne uczniéw stabowidzacych. To koresponduje
z opisywanym w narracjach rodzicéw doswiadczeniem ,.kompensowania systemu’:

cze$¢ dziatan, ktore w modelu inkluzyjnym powinny by¢ wspotdzielone przez szkole i
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specjalistow, bywa przejmowana przez rodzicow, co generuje koszty organizacyjne i
emocjonalne.

W dyskusji o edukacji wlaczajacej pomocne jest spojrzenie na szkote nie tylko
jako zbior procedur, lecz jako przestrzen spotecznie organizowang, w ktorej wiaczenie
I wykluczenie dokonuje si¢ takze poprzez praktyki dnia codziennego. Zenon Gajdzica
proponuje metafore centrow, peryferii i pograniczy w klasie ogélnodostepnej. Uczen
Z niepelnosprawnoscig moze by¢ sytuowany w centrum aktywnosci (realny dostep
I wspotuczestnictwo), na peryferiach (formalna obecnos$¢ bez pelnego uczestnictwa) lub
na pograniczach (uczestnictwo czgéciowe i warunkowe; Gajdzica, 2016). Z perspektywy
rodzicow dziecka stabowidzacego ta logika bywa widoczna w opisach ,,pozornych
dostosowan”, trudnosci w egzekwowaniu zalecen i w negocjowaniu prawa dziecka do
réwnych warunkoéw uczenia si¢. Co wigcej, moze by¢ przez nich interpretowana jako
odpowiedz na to, czy dziecko do$wiadcza w $rodowisku szkolnym rzeczywistego
uczestnictwa, czy raczej marginalizacji. Roéwnolegle ro$nie znaczenie pedagoga
specjalnego jako osoby koordynujacej wsparcie. Gajdzica i Widawska pokazuja, Ze
zakres tej roli w polskiej szkole wymaga doprecyzowania oraz realnego osadzenia
w praktyce organizacyjnej, aby nie sprowadza¢ wsparcia do dzialan doraznych
I reaktywnych (Gajdzica i Widawska, 2024).

Réwnie istotnym wymiarem jest funkcjonowanie spoteczne w klasie: relacje
réwiesnicze 1 uczestnictwo w zyciu grupy stanowig wazny zasob (lub obszar ryzyka),
wplywajac na dobrostan ucznia oraz na to, jak rodzice interpretuja sytuacje dziecka
w szkole. Wymienione badania wskazuja, ze uczniowie z niepelnosprawnoscia wzroku
moga doswiadcza¢ ograniczen w kontaktach spotecznych i potrzebuja warunkéw
sprzyjajacych wilaczaniu w aktywnos$ci rowiesnicze. w polskich analizach akcentuje si¢
role srodowiska szkolnego w ksztaltowaniu sytuacji spotecznej i jakos$ci relacji ucznia.

Perspektywe edukacji wiaczajacej warto uzupeli¢ o uwage Zenona Gajdzicy
(2022), ze jako$¢ wilaczania ucznia z niepelnosprawnoscig zalezy nie tylko od postawy
pojedynczego nauczyciela, lecz takze od istnienia realnych form jego wspierania. Autor
wskazuje, ze w polskiej szkole nadal stabo obecne lub marginalne pozostaja takie
rozwigzania, jak koordynacja specjalnych potrzeb edukacyjnych, wspdinauczanie czy
trwale partnerstwa szkét ogolnodostepnych 1 specjalnych. W praktyce oznacza to, ze
nauczyciel przedmiotu czgsto pozostaje sam z odpowiedzialno$cig za wdrazanie edukacji
wlaczajacej, bez stabilnego zaplecza organizacyjnego i merytorycznego. W odniesieniu

do ucznia stabowidzacego ma to szczegdlne znaczenie, poniewaz skuteczne wsparcie
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wymaga nie tylko dobrej woli, ale rowniez wiedzy funkcjonalnej, konsultacji
specjalistycznych i1 spoOjnej organizacji pracy szkoly. Z tej perspektywy trudnosci
opisywane przez rodzicow mozna interpretowac nie jako efekt jednostkowych zaniedban,
lecz jako konsekwencje systemowo niedostatecznie rozwini¢tych form wspierania
nauczycieli w edukacji wiaczajace;.

W s$rodowisku szkolnym szczegodlnego znaczenia nabiera to, ze postawy wobec
ucznia z niepelnosprawnoscig nie sg jednolite ani automatycznie pozytywne. Sgkowski
I Witkowska (2002) zwracajg uwage, ze postawy wobec 0sob z niepelnosprawnoscig
majg charakter zindywidualizowany i pozostajg powigzane zar6wno z uwarunkowaniami
srodowiskowymi, jak i osobowos$ciowymi. Oznacza to, ze jako$¢ funkcjonowania ucznia
stabowidzacego w klasie zalezy nie tylko od formalnych dostosowan, ale réwniez od
klimatu relacyjnego: gotowos$ci nauczycieli i rowiesnikow do rozumienia jego sytuacji,
interpretowania trudnosci bez uprzedzen oraz budowania kontaktu opartego na
podmiotowosci. Z perspektywy mojej pracy jest to istotne, poniewaz pozwala lepiej
uchwyci¢, dlaczego szkota moze by¢ przez rodzicow przezywana zarazem jako
przestrzen wsparcia i jako przestrzen ryzyka. Nawet przy formalnym wlaczeniu dziecka
do edukacji ogdlnodostepnej o jakosci jego uczestnictwa wspdtdecyduja bowiem
postawy spoteczne obecne w codziennych interakcjach szkolnych.

Tak zarysowany kontekst teoretyczny uzasadnia wiaczenie do opisu przypadkow
informacji dotyczacych wsparcia w szkole, relacji rowie$niczych 1 trudnosci
edukacyjnych: elementy te nie sg jedynie ,,ttem”, lecz stanowig czg$¢ doswiadczenia
rodziny i mogg organizowac sensy ujawniane w narracjach rodzicow (np. w ocenach
sprawczosci, zaufania do instytucji, poczucia bezpieczenstwa i przewidywalnos$ci).

Waznym uzupelieniem obrazu szkoty jako srodowiska wsparcia s3 ustalenia
Gajdzicy 1 Magdaleny Belzy-Gajdzicy (2021), dotyczace wspotpracy szkot
ogolnodostepnych z placowkami specjalnymi. Autorzy pokazuja, ze deklarowany
poziom takiej wspolpracy jest niski, a jesli juz si¢ pojawia, to najczgsciej dotyczy
wydarzen o charakterze integracyjnym, a nie trwalego partnerstwa shuzacego
codziennemu rozwigzywaniu problemow  dydaktycznych i  organizacyjnych.
Z perspektywy ucznia stabowidzacego oznacza to, ze szkota ogdlnodostepna nie zawsze
korzysta w wystarczajacym stopniu z zasobow wiedzy 1 do$§wiadczenia dostepnych
w pedagogice specjalnej. W konsekwencji cz¢$¢ odpowiedzialnosci za rozpoznawanie
potrzeb dziecka, monitorowanie dostosowan oraz inicjowanie kontaktu ze specjalistami

przejmuja rodzice. Taki stan rzeczy koresponduje z wynikami mojego badania, w ktérych
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szkota bywa opisywana nie jako spdjne Srodowisko wsparcia, lecz jako przestrzen
wymagajaca od rodziny dodatkowej pracy organizacyjnej i rzecznicze;j.

W tym konteks$cie warto odwotaé si¢ takze do ustalen wspominanej juz Zaorskiej
(2010), ktora podkresla, ze aktywnos$¢ spoteczna 0sob z niepetnosprawnosciag wzroku ma
charakter kontekstowo warunkowany: moze by¢ wzmacniana przez wsparcie
srodowiskowe, dostepnos$¢ oraz sprzyjajace warunki uczestnictwa, ale rowniez
ograniczana przez bariery organizacyjne, komunikacyjne i kulturowe. Z perspektywy
funkcjonowania szkolnego dziecka stabowidzacego oznacza to, ze jakos$¢ srodowiska
edukacyjnego, klimat relacji rowiesniczych oraz dostepnos¢ adekwatnego wsparcia nie
majg znaczenia drugorzednego, lecz wspotksztattuja realne mozliwosci uczestnictwa
ucznia w zyciu klasy i szkoty. W podobnym kierunku prowadza ustalenia Zaorskiej
(2011) dotyczace miodziezy z niepetnosprawnoscia wzrokowa, wskazujace, ze w tej
grupie moga ujawnia¢ si¢ rowniez trudnosci w funkcjonowaniu spotecznym
I zachowaniu, ktorych nie nalezy interpretowa¢ wylgcznie jako cech jednostki, lecz
wigzal takze zprzebiegiem interakcji spotecznych oraz warunkami S$rodowiska
wychowawczego i edukacyjnego. W konsekwencji dziatania rodzicow na rzecz
organizowania wsparcia, adaptacji, kontaktow spotecznych i réznych form aktywnosci
mozna rozumie¢ jako istotny element podtrzymywania uczestnictwa dziecka w zyciu

spotecznym i szkolnym oraz ograniczania ryzyka jego marginalizacji.

1.9. Ramy interpretacyjne do$wiadczenia rodzicielstwa wobec niepelnosprawnosci
wzroku dziecka

W interpretacji doswiadczen rodzicéw dzieci z niepetnosprawnoscig wzroku
uzyteczna okazuje si¢ transakcyjna teoria stresu i radzenia sobie Richarda S. Lazarusa
i Susan Folkman (1984). W tym ujeciu stres nie jest rozumiany jako prosta wasciwosc¢
sytuacji ani jako automatyczna reakcja jednostki, lecz jako rezultat relacji miedzy osobg
a otoczeniem, ocenianej przez jednostke jako obciazajaca, zagrazajaca lub przekraczajaca
jej zasoby. Kluczowe znaczenie ma tu proces oceny poznawczej. W ocenie pierwotnej
osoba rozstrzyga, czy dana sytuacja ma dla niej znaczenie i czy wigze si¢ ze strata,
zagrozeniem lub wyzwaniem. W ocenie wtornej szacuje natomiast wtasne zasoby oraz
mozliwosci poradzenia sobie z wymaganiami sytuacji. Tak rozumiany stres ma charakter
dynamiczny i zmienny: zmienia si¢ wraz z kolejnymi etapami doswiadczenia,
dostgpnoscig wsparcia, wiedzy, zasobow materialnych iemocjonalnych oraz

skuteczno$cig podejmowanych dziatan.
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Z perspektywy problematyki niniejszej pracy teoria ta pozwala uchwycic¢
doswiadczenie rodzicow dziecka stabowidzacego jako proces przechodzenia od silnie
obcigzajacej sytuacji diagnozy do stopniowego organizowania codziennosci, wsparcia
oraz strategii opickunczo-wychowawczych. Szczegdlnie istotne jest pojecie radzenia
sobie, rozumianego jako zmieniajace si¢ wysitki poznawcze 1 behawioralne
podejmowane w celu opanowania wymagan sytuacji. Lazarus i Folkman wyrdzniajg tu
dwa podstawowe Kkierunki dziatan: radzenie sobie skoncentrowane na problemie,
obejmujgce miedzy innymi poszukiwanie informacji, planowanie, organizowanie
pomocy i kontakt ze specjalistami, oraz radzenie sobie skoncentrowane na emocjach,
zwigzane 2z regulacja Igku, napigcia, bezradnosci Czy poczucia przecigzenia.
W kontekscie rodzicielstwa wobec niepetnosprawnosci wzroku dziecka teoria ta ma
znaczenie nie tylko opisowe, ale i interpretacyjne, poniewaz pozwala zrozumiec,
dlaczego rodzice roznie reaguja na podobne zdarzenia, odmiennie oceniajg swoje zasoby
I wypracowujg zroznicowane Strategie funkcjonowania w rodzinie, systemie edukacji
oraz kontaktach ze specjalistami.

W odniesieniu do analizowanych w dysertacji doktorskiej przypadkdw, koncepcja
Lazarusa i Folkman moze by¢ traktowana jako rama pomocna w rozumieniu takich
zjawisk, jak: doswiadczenie diagnozy jako sytuacji krytycznej, poczucie niepewnosci CO
do przysztosci dziecka, przecigzenie organizacyjne i emocjonalne rodzicow, znaczenie
wsparcia spotecznego oraz przechodzenie od reakcji bardziej afektywnych do strategii
bardziej zadaniowych. Umozliwia ona zatem interpretacj¢ rodzicielstwa nie jako
statycznej cechy, lecz jako procesu nieustannego oceniania sytuacji i dostosowywania
sposobow dziatania do zmieniajgcych si¢ wymagan zycia codziennego.

Druga wazng perspektywa interpretacyjna dla niniejszej pracy jest koncepcja
stygmy Ervinga Goffmana (2005). W jej swietle pi¢tno nie jest wytacznie cechg osoby,
lecz spotecznym procesem nadawania znaczenia réznicy, w ktérym okreslony atrybut
zostaje uznany za dyskredytujacy 1 wplywa na sposob postrzegania jednostki oraz jej
miejsca w relacjach spotecznych. Goffman pokazywal, Ze stigma rodzi si¢ w polu
oczekiwan spolecznych: migdzy tym, co uznawane jest za ,,normalne”, a tym, co zostaje
oznaczone jako odmienne. W tym sensie niepetlnosprawnos¢ nie wyczerpuje si¢
w wymiarze medycznym czy funkcjonalnym, ale staje si¢ takze do$wiadczeniem
spotecznym, oddzialujacym na tozsamos$¢, relacje 1 sposoby uczestnictwa w Zyciu

codziennym. W literaturze odnoszacej si¢ do ujecia Goffmanowskiego podkresla sie
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roOwniez, ze stygmatyzacja wigze si¢ z etykietowaniem, separowaniem, obnizaniem
statusu oraz ograniczaniem petnej akceptacji spoteczne;j.

Dla analizy doswiadczen rodzicéw dzieci stabowidzacych teoria ta jest
szczegOlnie cenna, poniewaz pozwala uchwyci¢ nie tylko mozliwe reakcje otoczenia
wobec dziecka, ale takze wtorne konsekwencje spoteczne ponoszone przez rodzing.
Rodzice mogg do$wiadcza¢ napigcia miedzy potrzebg normalizowania codziennos$ci
dziecka a konieczno$cig uznania jego szczegolnych potrzeb; miedzy ochrong prywatnosci
a potrzeba ujawniania trudnosci w szkole, poradni czy wobec dalszego otoczenia; mi¢dzy
obrong sprawstwa dziecka a spolecznymi reakcjami lito$ci, dystansu, stereotypizacji lub
obnizonych oczekiwan. W tym ujeciu zarzadzanie tozsamos$cia dotyczy nie tylko samego
dziecka, lecz takze rodzicéw, ktdrzy podejmuja dziatania majace chroni¢ obraz dziecka,
negocjowac jego spoleczng pozycje oraz przeciwdziata¢ przypisywaniu mu rél opartych
na deficycie.

Perspektywa Goffmana pomaga zatem interpretowaé takie watki, jak
doswiadczenie spotecznej widzialno$ci lub niewidzialnosci niepetnosprawnosci, napiecie
wokot ujawniania diagnozy, strategie ,,normalizowania” codzienno$ci, reakcje
srodowiska szkolnego i rodzinnego, a takze emocjonalng prac¢ rodzicow zwigzang
Z obrong godnosci i podmiotowosci dziecka. W badaniu jako§ciowym skoncentrowanym
na znaczeniach nadawanych dos$wiadczeniu rodzicielskiemu teoria stygmy stanowi
wazne narzg¢dzie do analizy tego, jak rodzice rozpoznaja, interpretuja i reguluja spoteczne
konsekwencje niepetnosprawnosci wzroku dziecka.

Koncepcje Goffmana dodatkowo mozna wesprze¢ spojrzeniem na
niepetnosprawnos¢ jako do$wiadczenie nie tylko ,,naznaczenia”, ale takze zarzadzania
widzialno$cig wlasnej sytuacji. Ractaw 1 Szawarska (2018) pokazuja, ze w przypadku
niepetnosprawnosci ukrytych lub stabo widocznych istotnym wymiarem codziennos$ci
staje si¢ nieustanne negocjowanie tego, czy, kiedy 1 w jaki sposdb ujawnia¢ swoja
odmienno$¢ oraz jak radzi¢ sobie z etykietowaniem przez otoczenie. W kontekscie
stabego widzenia jest to szczeg6lnie uzyteczne, poniewaz cz¢$¢ trudnosci dziecka moze
pozostawaé dla innych nieoczywista, a przez to bywa kwestionowana, bagatelizowana
albo btednie interpretowana. Oznacza to, ze rodzice nie tylko mierzg si¢ z obcigzeniem
funkcjonalnym zwigzanym 2z niepelnosprawnoscia wzroku dziecka, lecz takze
uczestniczg w pracy nad spolecznym ,,uobecnieniem” jego potrzeb. Z tej perspektywy

postawy rodzicielskie wobec niepelnosprawnosci wzroku mozna rozumie¢ rowniez jako
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sposoby zarzadzania informacja o dziecku, ochrony jego godnos$ci oraz negocjowania

granicy mi¢dzy ujawnianiem trudnosci a obrong przed stygmatyzacja.

Uzupehieniem klasycznej koncepcji pigtna Goffmana jest ujecie Bruce’a
G. Linka i Jo C. Phelan (2001), ktorzy zaproponowali bardziej procesowe i spoteczno-
strukturalne rozumienie stygmatyzacji. Autorzy ci wskazuja, ze Stygma pojawia si¢
woweczas, gdy wspotwystepuja nastepujace elementy: etykietowanie ludzkich roznic,
taczenie tych roznic z negatywnymi stereotypami, oddzielanie ,,nas” od ,,nich”, utrata
statusu oraz dyskryminacja, przy czym caly ten proces zachodzi w warunkach
nierbwnego rozktadu wiadzy spolecznej, umozliwiajacej narzucanie znaczen i ich
praktycznych konsekwencji. W tym ujeciu stygmatyzacja nie jest wiec jedynie kwestia
indywidualnego doswiadczenia zranionej tozsamosci, lecz procesem spotecznym
zakorzenionym w relacjach, instytucjach i porzadku normatywnym.

Perspektywa Linka i Phelana jest szczegdlnie uzyteczna w analizie do$wiadczen
rodzicow dzieci z niepelnosprawno$cig wzroku, poniewaz pozwala uchwyci¢, w jaki
SposOb roznica zwigzana z funkcjonowaniem dziecka moze zosta¢ spotecznie nazwana,
uproszczona przez stereotypy, a nastepnie przetozona na konkretne skutki w srodowisku
szkolnym, instytucjonalnym i codziennych relacjach. Ujecie to pomaga zrozumiec, ze
trudnos$ci rodzicow nie ograniczajg si¢ do osobistych przezy¢ emocjonalnych, lecz moga
obejmowac takze konieczno$¢ reagowania na obnizone oczekiwania wobec dziecka,
nadopickuncze lub paternalistyczne postawy otoczenia, niewidzialne bariery
uczestnictwa oraz nierdbwny dostep do pelnego uznania spotecznego. Z tego wzgledu
teoria ta stanowi cenne rozwinigcie koncepcji Goffmana: przesuwa uwage z poziomu
interakcyjnego napiecia wokot ,,odmiennosci” na mechanizmy spoteczne, ktore
produkuja i utrwalaja pigtno.

W ujeciu Johna S. Rollanda (1987) choroba przewlekta nie dotyczy wytacznie
jednostki, lecz oddziatuje na caty system rodzinny oraz na jego rozwdj w czasie. Autor
pokazuje, ze znaczenie choroby zalezy nie tylko od jej medycznych cech, ale takze od
tego, na jakim etapie cyklu zycia znajduje si¢ rodzina, jakie zadania rozwojowe aktualnie
realizuje oraz jak choroba wchodzi w relacj¢ z codzienng organizacja zycia rodzinnego.
W tym sensie choroba moze zaktoca¢ rownowage rodziny, wymuszaé reorganizacjg rol,
zmiang SPosobow komunikowania sig¢ i redefinicje planow zyciowych.

Rolland podkresla ponadto, ze dla zrozumienia doswiadczenia rodziny wazne sg

takie wlasciwosci choroby, jak jej poczatek, przebieg, rokowanie oraz stopien, w jakim
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powoduje niepewno$¢ 1 zaleznos¢ od innych. Dzigki temu teoria ta jest uzyteczna
w analizie sytuacji rodzin wychowujacych dziecko z niepelnosprawnoscig lub
przewlektymi trudno$ciami  zdrowotnymi, poniewaz pozwala ujmowaé ich
doswiadczenie jako proces dlugofalowego przystosowywania si¢, a nie jednorazowsg
reakcj¢ na diagnozg.

Teoria niepewnosci w chorobie Merle H. Mishel (1988) zaktada, ze niepewno$¢
pojawia si¢ wtedy, gdy osoba nie potrafi jednoznacznie zinterpretowaé wydarzen
zwigzanych z chorobg, przewidzie¢ jej przebiegu ani nada¢ spOjnego znaczenia
naptywajacym informacjom. Niepewno$¢ wynika wiec z niejasnosci objawow, braku
przewidywalnosci, sprzecznych komunikatow oraz trudno$ci w ocenie konsekwencji
sytuacji zdrowotnej. W takim ujgciu choroba staje si¢ nie tylko obcigzeniem medycznym,
ale takze poznawczym i emocjonalnym.

W perspektywie Mishel szczeg6lnie istotne jest to, ze poziom niepewnosci zalezy
od dostepnosci i zrozumiatosci informacji, wezesniejszych doswiadczen oraz wsparcia
otrzymywanego od otoczenia i profesjonalistow. Teoria ta dobrze wyjasnia
doswiadczenia rodzicéw dzieci z niepelnosprawnoscig lub zaburzeniami rozwojowymi,
poniewaz ich codziennos¢ czgsto wigze si¢ z pytaniami o diagnoze, rokowanie, edukacje
dziecka i jego przyszte funkcjonowanie. Z tego wzgledu koncepcja Mishel moze
stanowi¢ wazne tlo interpretacyjne dla analizy napigcia, leku oraz poszukiwania sensu w
narracjach rodzicow.

Koncepcja Lazarusa i Folkman postuzyta mi przede wszystkim do interpretacji
doswiadczen stresu, oceny sytuacji i strategii radzenia sobie rodzicéw, natomiast
perspektywy Goffmana oraz Linka i Phelana pozwolity utworzy¢ mi komplementarng
rame analizy spotecznych konsekwencji niepetnosprawnosci wzroku dziecka. Ujgcie
Goffmana pozwala bowiem uchwyci¢ do$wiadczenie pigtna na poziomie relacji
spotecznych, tozsamos$ci i codziennych interakcji, za§ koncepcja Linka i Phelana
umozliwia rozszerzenie tej analizy o mechanizmy etykietowania, stereotypizacji,
separacji, utraty statusu i dyskryminacji, osadzone w strukturach spotecznych oraz
relacjach wtadzy. Istotnym uzupeklnieniem tej perspektywy stata si¢ takze koncepcja
choroby w cyklu zycia rodziny Johna S. Rollanda, ktéra pozwala ujmowaé
niepetnosprawnos¢ wzroku dziecka nie jako izolowane wydarzenie, lecz jako
doswiadczenie reorganizujace funkcjonowanie catego systemu rodzinnego, jego role,
zadania rozwojowe i codzienng dynamike. Dzigki temu mozliwe Staje si¢ dostrzezenie,

ze doswiadczenie rodzicOw rozwija si¢ W czasie i pozostaje Scisle powigzane z biografiag
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rodziny, etapem jej zycia oraz koniecznoscig dtugofalowego dostosowywania si¢ do
nowych wymagan.

Uzupelniajagco wykorzystana zostata réwniez teoria niepewnosci w chorobie
Merle H. Mishel, ktdéra umozliwia interpretacj¢ tych aspektow rodzicielskiego
do$wiadczenia, ktore wiagza si¢ z trudnoscig przewidywania rozwoju sytuacji,
niejednoznaczno$cig informacji, brakiem pelnej kontroli oraz koniecznoscia
funkcjonowania w warunkach poznawczej i emocjonalnej nieokre$lonosci. Perspektywa
ta pozwala lepiej uchwycic, ze obcigzenie rodzicow nie wynika wytacznie z samego faktu
diagnozy czy z reakcji spotecznych, lecz réowniez z dlugotrwalego zycia ,,w cieniu
niepewnosci” dotyczacej funkcjonowania dziecka, jego edukacji, samodzielnosci
| przysztosci.

Razem ujecia te pozwolity mi interpretowaé doswiadczenie rodzicielstwa wobec
niepetnosprawnosci wzroku dziecka jako zjawisko jednocze$nie emocjonalne, relacyjne,
rodzinne i spoteczne: obejmujace zar6wno wysitek radzenia sobie z obcigzeniem
I niepewnoscig, jak i konieczno$¢ reorganizacji zycia rodzinnego, negocjowania
spotecznych znaczen roznicy, ochrony tozsamosci dziecka oraz reagowania na jawne

I ukryte formy stygmatyzacji.

1.10. Stan badan w Polsce nad postawami rodzicéw dzieci z niepelnosprawnoscia

wzroku i uzasadnienie luki badawczej

Przegladajac polskie publikacje dotyczace postaw rodzicielskich, stabego
widzenia oraz badan jako$ciowych, nie natrafitem na podobne, jak moje, badania.
Bezposrednie badania postaw rodzicow wobec stabego widzenia/ niepelnosprawnosci
wzroku dziecka (rozumianych jako wzglednie trwale ,,nastawienie” lub — w ujeciu
interpretatywnym — jako nadajaca znaczenie oOrientacja wobec  zjawiska
niepetnosprawnosci) sa nieliczne i zwykle pojawiaja si¢ posrednio, ,,w tle” analiz stresu,
wsparcia, kompetencji rodzicielskich, relacji z instytucjami czy codziennych trudnosci
wychowawczych. W praktyce oznacza to, ze polskie prace czesciej odpowiadaja na
pytania z jakimi obcigzeniami i zadaniami mierzq si¢ rodzice oraz jak sobie radzq niz na
pytanie jak rodzice nadajg znaczenie samej niepetnosprawnosci wzroku dziecka i jak
ksztaltuje sie wobec niej ich postawa (w sensie interpretacji, warto§ciowania, uzasadnien

1 strategii dziatania).
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Ta luka jest istotna metodologicznie: badania ilosciowe w Polsce bardzo dobrze

rozwijaja opis postaw rodzicielskich i ich korelatow, ale najczes$ciej w odniesieniu do

innych grup (np. niepetnosprawnos¢ intelektualna) 1 zwykle koncentrujg si¢ na postawie

wobec dziecka (np. akceptacja/odrzucenie, nadopickunczo$é, rygoryzm), gdzie rodzice

dzieci z niepetnosprawnoscia przedstawiani sg w sposob przedmiotowy, za pomocg cyfr,

liczb i korelacji, czego przyktady zostaly zamieszczone w tabeli 4.

Tabela 4: Badania pedagogiczne i psychologiczne na temat postaw rodzicielskich (strategia

pozytywistyczna)
Tytut publikacji Data Autor/autorzy badania
publikacji
Postawy rodzicielskie matek i ojcow dzieci 2001 Halina Kasprzyk
uposledzonych umystowo w stopniu lekkim a ich
wrazliwos$¢ empatyczna
Postawy rodzicielskie wobec dzieci z 2008 Matgorzata Serzysko-
uposledzeniem umystowym Zdanowska
Nastawienia empatyczne mtodziezy niepetno- 2009 Renata Biernat
sprawnej intelektualnie a percepcja postaw
rodzicielskich
Postawy rodzicéw wobec dziecka z zespotem 2011 Grazyna Debska,
Downa Urszula Cison-Apanasewicz,
Halina Potok,
Magdalena Lesniak
Wsparcie spoteczne matek dzieci 2011 Monika Parchomiuk,
niepetnosprawnych a ich postawy rodzicielskie Beata Szabata
Psychologia rodziny: teoria i badania 2011 Mieczystaw Plopa
Stres i postawy rodzicielskie matek i ojcéw osdb 2013 Alicja Malina, Dorota
dorostych z niepetnosprawnoscia intelektualng Suwalska-Barancewicz
Postawy rodzicéw wobec dzieci z orzeczeniem o 2015 Katarzyna Cwirynkato,
potrzebie ksztatcenia specjalnego Monika Wtodarczyk-Dudka,
Aleksandra Arciszewska
Relacje w matzenstwie a postawy rodzicéw 2015 Matgorzata Marmola
wobec niepetnosprawnych dzieci
Postawy rodzicielskie matek a zachowania 2015 Monika Mastowska
przystosowawcze dzieci z niepetnosprawnoscia
intelektualng
Postawy matek wobec dziecka z mézgowym 2016 Grazyna Debska, Katarzyna
porazeniem dzieciecym Straczek, Jolanta Sutek
Postawy ojcow dzieci z niepetnosprawnoscia 2017 Monika Mastowska,
intelektualng w wieku przedszkolnym Anna Michalczyk
Predictive role of retrospective assessment of 2019 Katarzyna Walecka-Matyja
parental attitudes of fathers vs. perfectionism
and self-esteem of women in early adulthood
The perception of parental attitudes and styles to 2019 Mateusz Minda
deal with stress among the young attending to
athletic championship schools
Stopien niepetnosprawnosci intelektualnej 2023 Paulina Drzezdzon

dziecka a postawy rodzicielskie matek
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Postawy rodzicielskie percypowane przez 2023 Danuta Borecka-Biernat
mtodziez stosujgcg w sytuacji konfliktu strategie
agresji, unikania i zadaniowa

Parental attitudes in the retrospective 2023 Magdalena Szydtowska
assessment of adults and the quality of i Danuta Borecka-Biernat
interpersonal relationship towards siblings

Zrédlo: opracowanie wiasne na podstawie kwerendy literatury przedmiotu.

Obszar postaw wobec niepetnosprawnosci wzroku pozostaje natomiast stabiej
rozpoznany. Wsrod nielicznych prac stricte ,,wzrokowych” warto odnotowac przede
wszystkim badania Izabelli Kucharczyk (2023) nad funkcjonowaniem matek matych
dzieci z niepelnosprawno$cig wzroku: w jednym z projektow autorka analizowata
strategie radzenia sobie ze stresem w grupie 37 matek dzieci objetych wczesnym
wspomaganiem rozwoju (z zastosowaniem m.in. narzedzia COPE), pokazujac profil
strategii i akcentujgc znaczenie zasobOw wsparcia 0raz organizacji pomocy w okresie
wczesnodziecigcym.

Ta sama autorka (2024) opisywata kompetencje rodzicielskie (z wykorzystaniem
Testu Kompetencji Rodzicielskich Matczak i Jaworowskiej), wskazujac na przecietny
poziom funkcjonowania w wielu skalach oraz potrzebe wzmacniania sieci wsparcia
i dziatan profilaktyczno-szkoleniowych.

Z perspektywy jakosciowej szczegdlnie interesujacy jest artykut przytaczanej juz
Papudy-Dolinskiej (2017), ktéra — analizujgc wieloletni materiat z internetowej grupy
dyskusyjnej rodzicow dzieci niewidomych — rekonstruowata typowe sytuacje trudne oraz
poszukiwane formy wsparcia (informacyjne, emocjonalne, instrumentalne). To
podejscie, cho¢ nie jest IPA, jest metodologicznie zblizone do logiki ,,danych jako
znaczen”, bo traktuje wypowiedzi rodzicow jako =zapis problemdéw, jezyka
sensotworczego i praktyk radzenia sobie.

Uzupelniajaco warto wskaza¢ prace wspomnianej juz Twardg-Kanus (2021),
ktora zastosowata uktad mieszany (sondaz w grupie 31 rodzicéw dzieci z dysfunkcja
wzroku oraz badanie fokusowe z o§mioma matkami), opisujac sposoby rozwigzywania
sytuacji konfliktowych i ich konteksty rodzinno-instytucjonalne. Rowniez w tym badaniu
»postawa” nie byla mierzong zmienng glowng, ale ujawnila si¢ w uzasadnieniach,
preferowanych strategiach i narracjach o relacjach z otoczeniem.

Najwazniejsze badania dotyczace rodzicow dzieci z dysfunkcja wzroku

zaprezentowane zostaly w tabeli 5.
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Tabela 5: Wykaz badan rodzicow dzieci z dysfunkcjg wzroku w Polsce

Autor/autorzy | Rok Charalfter Préba / materiat Gtéwny temas’(zww)zek
badania z ,,postawami”)
Kucharczyk 2023 | ilosciowe 37 matek matych dzieci | Strategie radzenia sobie ze
(sondaz z niepetnosprawnoscig | stresem; posrednio
diagnostyczny) wzroku (WWR); m.in. ujawnia orientacje wobec
COPE niepetnosprawnosci (np.

sposoby normalizacji,
poszukiwania wsparcia)

Kucharczyk 2024 | ilosciowe 37 matek dzieci z Kompetencje rodzicielskie
niepetnosprawnoscia (m.in. swoboda,
wzroku (WWR); TKR + wymagania,
ankieta nadopiekunczos¢,

bezradnos¢) — wazne tto
dla interpretacji ,,postawy”
w praktykach

wychowawczych
Papuda- 2017 | jakosciowe posty z forum ,,dzieci Sytuacje trudne i typy
Dolinska (analiza niewidome” (2004— poszukiwanego wsparcia;
tresci/, cyber- 2015) materiat odstania jezyk
etnografia”) sensotworczy rodzicow

i dynamike interpretacji
doswiadczen

Twardg-Kanus | 2021 | mieszane 31 rodzicéw (sondaz) + | Rozwigzywanie konfliktéw
(sondaz + 8 matek (FGI) dzieci z i konteksty
badanie dysfunkcjg wzroku funkcjonowania rodziny;
fokusowe) posrednio: style

reagowania, uzasadnienia
dziatan, relacje
instytucjonalne

Zrédto: opracowanie wlasne na podstawie kwerendy literatury przedmiotu.

Sygnatowo (cho¢ wymagajace osobnego krytycznego omowienia) pojawiaja si¢
tez nowe publikacje podejmujace watek roli rodzicow w ksztattowaniu samodzielno$ci
dzieci z niepetnosprawnoscia wzroku, co moze stanowi¢ wazne tlo dla opisu praktyk

wychowawczych 1 ukrytych zatozen aksjologicznych rodzicow.

Reasumujac zatem, podobne do mojego badania w Polsce istniejg, ale dominujg
w nich watki: stresu/strategii radzenia sobie, kompetencji rodzicielskich, wsparcia

I relacji ze specjalistami/instytucjami codziennych trudnosci.
* * *

Opisane przeze mnie mechanizmy percepcji wzrokowej cztowieka maja istotne

konsekwencje dla rozumienia doswiadczen rodzicow dzieci stabowidzacych. Podobnie
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jak w przypadku interpretacji bodzcéw wzrokowych, rowniez w obszarze rodzicielstwa
niepelnosprawnos$¢ wzroku dziecka nie jest doswiadczana jako ,,obiektywny fakt”, lecz
jako rzeczywisto$¢ stopniowo interpretowana, rekonstruowana i 0Sadzana
w indywidualnych ramach znaczeniowych. Rodzice, konfrontujgc si¢ z czgSciowa,
zmienng 1 czgsto niejednoznaczng informacjg na temat funkcjonowania wzrokowego
dziecka, uczg si¢ ,,widzie¢” jego sytuacje w nowy sposob — integrujac wiedze medycznag,
wlasne obserwacje, emocje oraz reakcje otoczenia spolecznego. W tym sensie
doswiadczenie rodzicielskie przypomina proces nabywania zdolno$ci interpretowania
perspektywy: poczatkowa niepewno$¢ i fragmentaryczno$¢ informacji stopniowo
ustepuja miejsca bardziej spéjnym sposobom rozumienia sytuacji, ktore jednak pozostaja
podatne na zmian¢ wraz z nowymi do$wiadczeniami. Z perspektywy interpretatywnej
analiza postaw rodzicow polega zatem nie na rekonstrukcji ,,prawdziwego obrazu”
niepelnosprawnosci wzroku dziecka, lecz na uchwyceniu sposobow, w jakie rodzice
nadajg sens temu do$wiadczeniu i w jaki sposdb sens ten organizuje ich emocje, decyzje
oraz codzienne praktyki wychowawcze.

Poddany analizie stan badan wskazuje, ze cho¢ w literaturze obecne sg roznorodne
aspekty rodzicielstwa w konteks$cie niepetnosprawnosci wzroku dziecka, rzadko
koncentrujg si¢ one na tym, jak rodzice nadaja znaczenie samej niepetnosprawnosci i jak
ksztattuje si¢ ich postawa w wymiarze sensOw, wartosciowan i uzasadnien dziatan. To
uzasadnia moj wybor podejscia jakosciowego IPA, ktore pozwala rekonstruowac logike
doswiadczen 1 znaczen ,,od wewnatrz”, zamiast ogranicza¢ opis do korelatow

I wskaznikow ilosciowych.
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ROZDZIAL 2: PODSTAWY METODOLOGICZNE BADAN
WLASNYCH

Wprowadzenie

Przyjeta przeze mnie perspektywa badawcza wynika bezposrednio z rozumienia
doswiadczenia rodzicielskiego jako procesu nadajgcego znaczenie oraz z przyjetego
przeze mnie ujecia postawy rodzicielskiej jako relacyjnego i dynamicznego sposobu
nadawania znaczen wydarzeniom zwigzanym z niepetlnosprawnoscia wzroku dziecka.
Oznacza to, ze obiektem mojego zainteresowania badawczego nie s3 mierzalne
,,poziomy”, natezenia postaw ani ich klasyfikacja, lecz znaczenia ujawniane w narracjach
rodzicow.

Moje rozumienie doswiadczenia rodzicielskiego jako procesu, rozciggnigtego
w czasie i osadzonego w biografii jednostki, znajduje swoje teoretyczne zakorzenienie
w podejsciach narracyjnych i interpretatywnych. Koncepcja narracyjnego konstruowania
sensu, rozwijana m.in. przez Paula Ricoeura (1984), pozwala ujmowa¢ do$wiadczenie
jako temporalnie uporzadkowang struktur¢ znaczen ujawniajaca si¢ w opowiesciach
jednostki, w ktorych przesztos¢, terazniejszo$¢ i antycypowana przyszio$¢ pozostaja
w dynamicznej relacji.

Z kolei perspektywa analizy biograficznej, wywodzaca si¢ z socjologii
interpretatywnej 1 rozwijana w polskiej tradycji metodologicznej m.in. przez Kaje
Kazmierskg oraz Andrzeja Piotrowskiego jako tlumaczy i1 adaptatorow mysli Fritza
Schiitzego, podkresla znaczenie rekonstrukcji indywidualnych trajektorii dos§wiadczen
oraz punktow zwrotnych w narracjach zyciowych (Schiitze, 2012).

Potaczenie tych uje¢ uzasadnia wybor Interpretative Phenomenological Analysis
(IPA) jako podejscia badawczego, ktoére umozliwia poglebione rozumienie sposobow,
w jakie rodzice dzieci stabowidzacych nadajg sens wlasnym do§wiadczeniom, strategiom
radzenia sobie oraz znaczeniom przypisywanym niepetnosprawnosci wzroku dziecka.

W zwiazku z tym opisatem logike wyboru IPA jako metody pozwalajacej na
poglebione, idiograficzne rozumienie do§wiadczenia ,,od wewnatrz”, przy jednoczesnym
uwzglednieniu interpretacyjnego charakteru poznania.

Zaprezentowatem  konsekwencje  epistemologiczne  takiego  wyboru,
W szczegolnosci sposdb rozumienia ,,danych” jako materialu znaczeniowego oraz

procedur¢ gromadzenia i analizy materialu pozyskanego podczas przeprowadzenia
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wywiadow  potustrukturyzowanych,  ukierunkowanych  narracyjnie,  zgodnie
z zalozeniami interpretative phenomenological analysis (IPA; Pietkiewicz i Smith, 2012).
Uzupelniajagco wykorzystalem analize dokumentoéw zastanych, dotyczgcych dzieci
stabowidzacych.

Rozdzial obejmuje takze opis procedury rekrutacji uczestnikdw i kontekstu
prowadzenia badan, a takze omodwienie roli badacza, refleksyjnosci i zabezpieczen
wynikajacych z relacji instytucjonalne;.

Calos$¢ domyka przedstawienie zasad etycznych, ktore organizowaty prowadzony
przeze mnie proces badawczy, z uwzglednieniem ochrony dobrostanu uczestnikow.

W efekcie niniejszy rozdziat stanowi rameg, ktora porzadkuje opis przebiegu badan
wlasnych i tworzy podstawe do prezentacji wynikow: pokazuje, dlaczego przyjeta przeze
mnie procedura jest adekwatna do celu badania, w jaki sposob umozliwia uchwycenie
znaczen konstruowanych przez rodzicOw oraz jakie ograniczenia i standardy rygoru

metodologicznego towarzysza interpretacji uzyskanego materiatu.

2.1. Osadzenie paradygmatyczne badan

Badanie zostalo osadzone w perspektywie interpretatywnej z orientacja
fenomenologiczng. Przyjecie przeze mnie takiego wlasnie ujecia oznacza, ze
rzeczywisto$¢ spoteczna nie jest traktowana jako zbior obiektywnych i w pelni
dostgpnych faktéw, lecz jako $wiat znaczen nadawanych doswiadczeniu przez
uczestnikow badania. W tym znaczeniu za material badawczy przyjalem wypowiedzi
uczestnikOw — rozumiane tu jako tekstowe i znaczeniowe reprezentacje przezywanego
do$wiadczenia. Obejmujg one migdzy innymi takie kwestie jak zdarzenia, ktére rodzice
uznali za istotne, sposob tgczenia ich w cigg biograficzny, uzasadnianie przez rodzicow
decyzji i emocji oraz opisywanie przez rodzicow dynamiki zmian w czasie. Zatozenie to
pozostaje zgodne z interpretatywng ontologia i1 epistemologia, wedle ktorej, jak podaja
Egon Guba 1 Yvonne Lincoln (2009) oraz Kubinowski (2010), rzeczywisto$¢ spoteczna
ma charakter wspotkonstruowany i1 wieloperspektywiczny, a zadaniem badania jest
rekonstrukcja indywidualnych ,,mikro$§wiatéw” znaczen, zamiast redukowania ich do
jednego, ujednoliconego opisu.

W centrum mojego zainteresowania badawczego znajduje si¢ zatem to, jak
rodzice rozumiejg sytuacj¢ wychowywania dziecka z niepetlnosprawnos$cig wzroku, jakie
znaczenia przypisuja codziennym wydarzeniom oraz jak porzadkuja wlasne

doswiadczenia w opowiesci (Smith i in., 2022; Pietkiewicz i Smith, 2012).
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W ujeciu fenomenologicznym istotne jest do§wiadczenie przezywane, czyli to, co
dla uczestnika jest wazne, obcigzajace, niepokojace albo konstytuujace sens. W ujeciu
interpretatywnym dostep do tego doswiadczenia jest posredni i odbywa si¢ przez jezyk,
narracj¢ oraz relacj¢ badawczg. Oznacza to, ze material badawczy ma charakter
znaczeniowy, a wnioski sg rezultatem interpretacji zakorzenionej w wypowiedziach
uczestnikow, a nie prostym odtworzeniem ,,obiektywnego stanu rzeczy’.

Przedmiotem mojego badania byly zatem postawy rodzicow wobec
niepetnosprawnosci wzroku ich dzieci, rozumiane jako proces nadawania znaczen
doswiadczeniu wychowywania dziecka stabowidzacego. Postawy te ujatem jako sposoby
interpretowania doswiadczen, wartoSciowania sytuacji oraz uzasadniania dzialan
rodzicielskich, ujawniajace si¢ w narracjach rodzicow.

Warto dodaé¢, ze proces nadawania znaczen wtasnym do$wiadczeniom moze by¢
rozumiany takze jako forma uczenia si¢ osadzonego w codziennosci. Jak pokazuje
Szarota (2019), retrospektywne opowiesci 0s6b dorostych ujawniajg, ze uczenie si¢ nie
ogranicza si¢ do edukacji formalnej, lecz dokonuje si¢ rowniez poprzez przezywane
sytuacje zyciowe, ich interpretowanie oraz pdzniejsze wilaczanie do wiasnej biografii.
Ponadto autorka w innej pracy (Szarota, 2021) podkresla, ze codzienno$¢ sama w sobie
stanowi wazng przestrzen uczenia si¢, poniewaz to W niej jednostka rozwija sposoby
radzenia sobie z nowymi wymaganiami, reorganizuje wiasne praktyki dziatania
| przeksztatca rozumienie siebie oraz otaczajacej rzeczywistosci. Taka perspektywa
dobrze koresponduje z interpretatywno-fenomenologicznym ujeciem dos$wiadczenia,
poniewaz pozwala widzie¢ narracje rodzicow nie tylko jako zapis przezy¢, lecz takze jako
$wiadectwo uUczenia si¢ zycia z niepetnosprawnos$cia wzroku dziecka.

W analizie przyjalem, ze postawy ujawniaja si¢ przede wszystkim w ocenach,
interpretacjach zdarzen, metaforach, uzasadnieniach podejmowanych dzialan oraz
sposobach méwienia o przysztosci dziecka. To wiasnie te elementy stanowity wskazniki
analityczne wykorzystywane w interpretacji materialu empirycznego. Przyjecie
interpretatywnej orientacji fenomenologicznej stanowi podstawe¢ wyboru metody
badawczej zastosowanej w niniejszym projekcie — Interpretative Phenomenological

Analysis.

2.2. Logika badania

71



Celem badania byto poznanie i interpretacja postaw rodzicow wobec
niepelnosprawnosci wzroku ich dzieci, ujawniajacych si¢ w sposobach nadawania
sensu doswiadczeniu wychowywania dziecka stabowidzacego.

W bardziej operacyjnym ujeciu badanie stuzylo zrozumieniu, w jaki sposob
rodzice interpretuja wlasne do$wiadczenia zwigzane z codziennym funkcjonowaniem
w roli rodzica, jak uzasadniajg swoje dziatania wobec dziecka oraz jak opisuja zmiany
W sposobie przezywania i rozumienia niepetnosprawnosci wzroku dziecka w czasie.

Problem glowny badania sformutowatem nastepujaco: Jak rodzice dzieci
Z niepelnosprawnoscia wzroku interpretuja swoje doSwiadczenia rodzicielskie oraz
konstruuja postawy wobec niepelnosprawnosci dziecka?

Problem ten opisalem z uwzglednieniem aspektu, na jaki zwracaja uwage
John W. Creswell i Cheryl N. Poth (2018) oraz Michael Quinn Patton (2015),

a mianowicie, iz pytanie ma otwiera¢ pole rozumienia, a nie testowac hipotezy.

2.3. Podej$cie analityczne: Interpretative Phenomenological Analysis

Podejéciem analitycznym zastosowanym przeze mnie w badaniu byla
Interpretative Phenomenological Analysis (w skrdcie: IPA). Jej wybor wynikat z celu
projektu, ktorym bylo poglebione rozumienie tego, w jaki sposob rodzice dzieci
Z niepetnosprawnoscig wzroku nadaja sens wtasnym do$wiadczeniom ksztattujacym ich
postawy rodzicielskie. IPA jest podej$ciem szczegodlnie uzytecznym wtedy, gdy badacz
koncentruje si¢ na do$wiadczeniu przezywanym, jego znaczehiu oraz sposobach
interpretowania go przez uczestnikdéw badania (Smith i in., 2022).

IPA taczy trzy istotne zatozenia. Po pierwsze, ma charakter fenomenologiczny,
poniewaz skupia si¢ na doswiadczeniu z perspektywy osoby, ktora tego doswiadczenia
doznaje. Po drugie, ma charakter hermeneutyczny, poniewaz zaklada interpretacyjny
charakter rozumienia. Po trzecie, ma charakter idiograficzny, poniewaz w pierwszej
kolejnosci koncentruje si¢ na pogtebionej analizie pojedynczych narracji, a dopiero
nastepnie na ostroznym poréwnywaniu przypadkow.

Postawy rekonstruowatem poprzez interpretacje sposobow, w jakie poszczegdlni
rodzice nadawali znaczenia wlasnemu doswiadczeniu; dlatego ewentualne
prawidlowo$ci ujawnione w rozdziale wynikowym majg charakter wtornej syntezy
idiograficznych analiz, a nie uniwersalnego modelu doswiadczenia.

W badaniu  jednostka analizy byly narracje rodzicow  dzieci

Z niepetnosprawnoscia wzroku uzyskane w wywiadach potustrukturyzowanych
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ukierunkowanych narracyjnie. Oznacza to, ze analizie podlegaly nie same osoby jako
takie, lecz znaczenia ujawniajace si¢ w ich wypowiedziach. Z tego wzgledu IPA okazata
si¢ adekwatna do rekonstrukcji sposobow rozumienia diagnozy, codziennych trudnosci,
dziatan opiekunczo-wychowawczych oraz wyobrazen dotyczacych przysztosci dziecka.
Co wigcej, wybor IPA porzadkuje rozumienie ,,wyniku” badania. Taki rezultat
moze by¢ bezposrednio uzyteczny dla praktyki (np. projektowania wsparcia), poniewaz
odstania logike sensow 1 potrzeb ,,od wewnatrz”, a nie wylagcznie w kategoriach

zewngtrznych wskaznikow (Smith, 2011; Tracy, 2010).

2.4. Techniki generowania danych (wywiad poglebiony semistrukturalny oraz
analiza dokumentow)

Zastosowane w badaniu techniki generowania danych stanowig konsekwencje
przyjetego podejscia analitycznego IPA, w ktorym kluczowe znaczenie ma dostgp do
indywidualnych sposobdéw nadawania znaczen doswiadczeniu. Ich dobor ukierunkowany
zostal na umozliwienie uczestnikom swobodnej narracji oraz rekonstrukcji
przezywanego $wiata w ich wlasnych kategoriach interpretacyjnych. Bylo to mozliwe
poprzez wykorzystanie dwdch technik: wywiadu oraz analizy dokumentow zastanych.

Podstawowa technika badawcza byl wywiad poglebiony o charakterze
semistrukturalnym ukierunkowany narracyjnie. Forma ta pozwolita na zachowanie
rownowagi miedzy logika 1 strukturag badania a otwarto$cia na watki istotne
z perspektywy uczestnika. Wywiady miaty charakter elastyczny, ich scenariusz pehnit
funkcje przewodnika, umozliwiajagc podazanie za znaczeniami ujawnianymi przez
rozmowcow.

Narzedziem badawczym byl scenariusz wywiadu, rozumiany jako zestaw
dyspozycji do rozmowy organizujacych przebieg spotkania. Silverman (2008) podkresla,
ze jakos¢ danych uzyskiwanych za pomocg wywiadu zalezy od sposobu prowadzenia
rozmowy, wrazliwo$ci na kontekst oraz traktowania wywiadu jako sytuacji
wspoOlwytwarzania znaczen, a nie jedynie pozyskiwania informacji.

Rozmowy byly oparte na pytaniach otwartych oraz zachgcaly narratoréw do
rozwinigte] opowiesci o wlasnych doswiadczeniach. Wywiad zachowywal wspolny
porzadek glownych watkow, ale kolejno$¢ pytan poglebiajacych 1 ich zakres byty
dostosowywane do przebiegu konkretnej rozmowy. Zaprojektowalem bowiem ogolny
schemat i1 kolejno$¢ poruszanych watkow, jednak w miare potrzeby, w perspektywie

wywiadu z konkretnym rodzicem, w zaleznos$ci od tego, ile chcial mi w danej kwestii
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powiedzie¢, zglebiatem ja lub przechodzitem do kolejnych watkow, co widoczne jest
w zatacznikach 3.1. — 3.7.
Zakres tematyczny wywiadéw obejmowal przede wszystkim:
e doswiadczenie rozpoznania niepetnosprawnosci wzroku dziecka,
e codzienno$¢ opiekunczo-wychowawcza,
e relacje ze szkolg i specjalistami,
e sposoby wspierania dziecka,
e przezywane trudnosci,
e zasoby rodziny
e myslenie o przysztosci dziecka.

Pytania pomocnicze wywiadu peknity funkcje orientacyjna (,,drogowskazow”)
i stuzy¢ miaty poglebianiu watkow wnoszonych przez uczestnikow, bez narzucania
z gory kategorii interpretacyjnych, co jest spojne z eksploracyjng logika badania
(Kubinowski, 2010). Koncentrowaly si¢ wokot nastepujacych zagadnien:

e jak rodzice opisuja moment rozpoznania trudnosci wzrokowych dziecka oraz jakie
znaczenia zostaty przez nich nadane diagnozie,

e jak rodzice interpretuja codzienne do$wiadczenia zwigzane z wychowywaniem
dziecka stabowidzacego,

e W jaki sposob rodzice uzasadniaja wiasne dzialania, decyzje i formy wsparcia
udzielanego dziecku,

e o0 i jak rodzice mowia o zmianach wtasnych postaw, emocji i sposobow rozumienia
sytuacji w czasie,

e jak rodzice opisuja relacje z instytucjami oraz wyobrazenia dotyczace przysztosci
dziecka?

Znaczenie narracji retrospektywnej polega na tym, ze pozwala ona uchwycic nie
tylko sam przebieg zdarzen, lecz réwniez sposéb, w jaki badani z perspektywy czasu
porzadkuja wlasne doswiadczenia, przypisuja im sens i rekonstruuja ich znaczenie dla
wlasnej tozsamosci. Szarota (2019) zwraca uwagg, ze opowies¢ retrospektywna odstania
indywidualne doswiadczenia uczenia si¢ oraz pokazuje, jak jednostka interpretuje
wydarzenia, ktore wptynety na jej dalsze funkcjonowanie. W konteksScie niniejszego
badania oznacza to, ze narracje rodzicow mozna odczytywac nie tylko jako relacje o
trudnosciach zwigzanych z niepelnosprawnoscig wzroku dziecka, ale rowniez jako zapis

stopniowego porzadkowania doswiadczenia, budowania praktycznej wiedzy oraz
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redefiniowania wtasnej roli rodzicielskiej.Tak sformutowana logika badania pozostaje
spdjna z IPA: pytania wywiadu miaty otwiera¢ pole rozumienia do$wiadczenia, a nie

prowadzi¢ do weryfikacji hipotez.

Druga, pomocniczg technikg gromadzenia materialu badawczego byta analiza
dokumentow zastanych. Dokumenty te nie stanowity odrgbnego przedmiotu analizy. Ich
rola nie polegala na ,zastepowaniu” perspektywy rodzicow, lecz wytacznie na
doprecyzowaniu kontekstu instytucjonalnego i edukacyjnego, w ktorym rodzice osadzali
wlasne do$wiadczenia.

Wykorzystatem nastepujace dokumenty:

e orzeczenia o potrzebie ksztalcenia specjalnego wydane ze wzgledu na stabe
widzenie, symbol: D1

e informacje lub opinie ze szkoty dotyczace funkcjonowania dziecka, symbol: D2

e wielospecjalistyczne oceny poziomu funkcjonowania ucznia (WOPFU), symbol:
D3.

Pierwszym analizowanym dokumentem byto orzeczenie o potrzebie ksztalcenia
specjalnego ze wzgledu na stabe widzenie (zakodowane w tej pracy jako [nr przypadku]
+ D1, a zatem dla przypadku P1 bedzie to P1DI1, dla przypadku P2 to P2DI itp.).
Dokument ten traktowatem jako punkt odniesienia pozwalajacy uchwycié, jakie aspekty
funkcjonowania dziecka zostaly formalnie uznane za istotne z perspektywy potrzeb
edukacyjnych, na jaki okres wydano orzeczenie oraz w jakim kierunku sformutowano
zalecenia (np. dotyczace organizacji procesu nauczania, wsparcia specjalistycznego
i dostosowan). Wilgczenie orzeczenia do materialu kontekstowego mialo roéwniez
znaczenie porzadkujace, poniewaz jednoznacznie lokowato przypadek w ramach systemu
ksztatcenia specjalnego, przewidzianych dla uczniow stabowidzacych (Ustawa z dnia 14
grudnia 2016 r. — Prawo o$wiatowe Dziennik Ustaw z 2025 r. poz. 1043; Rozporzadzenie
Ministra Edukacji Narodowej z dnia 7 wrze$nia 2017 r. w sprawie orzeczen i opinii
wydawanych przez zespoly orzekajace dzialajace w publicznych poradniach
psychologiczno-pedagogicznych Dz. U. 2017 poz. 1743).

Drugim analizowanym dokumentem byla pisemna informacja/opinia ze szkoty
dotyczaca funkcjonowania dziecka (kod: D2 — podobnie jak dla D1 dokument kodowany
wedtug nr przypadku, a zatem P1D2, P2D2 itp.). Szczegoélnie istotne byty informacje
dotyczace funkcjonowania edukacyjnego (np. tempo pracy, trudnosci w czytaniu

| pisaniu, rozumienie polecen, funkcjonowanie na lekcjach), funkcjonowania
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spotecznego (np. kontakty rowiesnicze, relacje w klasie, udziat w zyciu grupy),
obserwowanych konsekwencji ograniczen wzrokowych w sytuacjach szkolnych (np.
korzystanie z materiatow, tablicy, pomocy dydaktycznych) oraz dotychczas wdrozonych
form pomocy i1 dostosowan oraz ich efektow.

Dokumenty szkolne traktowatem jako materiat kontekstowy wspierajacy
interpretacj¢ wypowiedzi rodzicow, zwlaszcza w tych obszarach, ktore w warunkach
poradni psychologiczno-pedagogicznej nie sg bezposrednio obserwowalne. Zaznaczam
przy tym, ze w przepisach prawa oswiatowego informacje/opinie ze szkoty nie
funkcjonuja ~ jako  jeden, scisle sformalizowany formularz ,,opinii
szkolnej/przedszkolnej”. Stanowig natomiast istotne zrdédlo danych opisowych
0 funkcjonowaniu ucznia w $rodowisku edukacyjnym i1 moga by¢ dotaczane do
dokumentacji kierowanej do poradni psychologiczno-pedagogicznej. Zgodnie
Z przepisami regulujagcymi wydawanie orzeczen i opinii, wnioskodawca moze dotaczy¢
do wniosku m. in. opini¢ nauczycieli (wychowawcow, specjalistow), a poradnia —w razie
potrzeby — moze zwroci¢ si¢ do dyrektora szkoty/przedszkola o przekazanie takiej
informacji (Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 7 wrze$nia 2017 r. w
sprawie orzeczen 1 opinii wydawanych przez zespoly orzekajace dziatajace
w publicznych poradniach psychologiczno-pedagogicznych Dz. U. 2017 poz. 1743).

Trzecim dokumentem wiaczonym do analizy byla wiclospecjalistyczna ocena
poziomu funkcjonowania ucznia (WOPFU, kod: D3; tak samo jak dla D1 i D2 dokument
kodowany wedlug nr przypadku, a zatem P1D3, P2D3 itp). Dokument ten — jako
jednoznacznie osadzony w przepisach dotyczacych organizacji ksztatcenia specjalnego —
stanowi podstawe opracowania IPET i podlega okresowej aktualizacji. Z perspektywy
analizy petnil funkcje uporzadkowanego punktu odniesienia: obejmuje on m. in. potrzeby
rozwojowe i edukacyjne oraz mocne strony ucznia, identyfikacje barier utrudniajacych
funkcjonowanie 1 uczestnictwo oraz ocen¢ skutecznosci podejmowanych oddziatywan.
Dzigki temu WOPFU pozwalata kontekstualizowaé treSci ujawniane w narracjach
rodzicow, zwlaszcza w zakresie realnych trudnosci szkolnych, dzialan wspierajacych 1
dynamiki zmian w czasie (Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 7
wrzes$nia 2017 r. w sprawie orzeczen 1 opinii wydawanych przez zespoty orzekajace
dziatajace w publicznych poradniach psychologiczno-pedagogicznych Dz. U. 2017 poz.
1743).

Wilaczenie wszystkich trzech dokumentéw miato znaczenie metodologiczne:

umozliwilo mi pordwnanie narracji rodzicow z opisem funkcjonowania dziecka
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sporzadzonym przez osoby obserwujace je w warunkach szkolnych, co sprzyja bardziej
wielostronnemu opisowi przypadku i ostrozniejszemu formutowaniu interpretacji
(Bowen, 2009; Patton, 2015; Smith i in., 2022).

Takie uzupetnienie materiatu badawczego traktuj¢ jako forme triangulacji zrodet
danych — nie w celu ,rozstrzygania prawdy” o doswiadczeniu, lecz dla lepszego
osadzenia indywidualnych znaczen nadawanych przez rodzicow w kontek$cie
formalnych procedur oraz obserwacji szkolnego funkcjonowania dziecka (Denzin, 1978;
Patton, 2015; Smith i in., 2022).

2.5. Uczestnicy i kryteria ich udzialu w badaniach

Uczestnikami badania byli rodzice dzieci posiadajacych orzeczenie o potrzebie
ksztalcenia specjalnego ze wzgledu na stabe widzenie. Dobor miat charakter celowy i byt
podporzadkowany logice IPA, ktora zaktada prace na wzglednie jednorodnej grupie
uczestnikow, pozostajacych w podobnym polu doswiadczen. Strategia ta jest zgodna z
Klasycznym ujeciem doboru w badaniach jakosciowych, w ktorych Kkryterium
zasadniczym nie jest reprezentatywnos$¢ statystyczna, lecz trafno$¢ doboru w odniesieniu
do celu poznawczego oraz mozliwosci uzyskania bogatych opiséw doswiadczenia, na co
wskazujg Robert E. Stake (2009) oraz Dariusz Kubinowski (2010). Rowniez Earl Babbie
(2024) dowodzi, ze dobor nieprobabilistyczny jest uzasadniony wtedy, gdy priorytetem
jest rekonstrukcja znaczen i mechanizmow, a nie estymacja parametrow populacji.

Kryteria wiaczenia objety zatem posiadanie przez dziecko narratorki/narratora
orzeczenia o potrzebie ksztatcenia specjalnego ze wzgledu na stabe widzenie (zgodnie
z przyjeta ramg czasowg projektu), gotowos¢ rodzicow do udziatu w wywiadzie jak
réwniez wyrazenie $wiadomej, pisemnej zgody na udziat w badaniu.

Natomiast kryteria wytaczenia obejmowaty brak zgody na nagranie rozmowy (co
uniemozliwia rzetelng transkrypcje 1 analiz¢ idiograficzng) oraz trudnosci
w komunikacji, uniemozliwiajace przeprowadzenie wywiadu semistrukturalnego,
ukierunkowanego narracyjnie.

W celu zwigkszenia przejrzystosci doboru i ograniczenia ryzyka selekcji
przypadkéw ,,pod teze” zaplanowatem wyczerpanie puli mozliwych przypadkow z roku
szkolnego 2024/2025, poprzez zaproszenie do udzialu wszystkich rodzicow
speliajacych powyzsze kryteria. Ostateczna liczba uczestnikow — dziesigcioro rodzicow
- jest wynikiem ich dobrowolnej zgody, co stanowi standard metodologiczny i etyczny

badan spotecznych, na co szczegdlng uwage zwraca Babbie (2024).
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Rekrutacja odnosita si¢ do roku szkolnego 2024/2025. Przyjecie tej ramy
czasowej wynikato z kilku powodow.

Po pierwsze, organizacja pracy poradni psychologiczno-pedagogicznych (w tym
tryb dziatania zespotéw orzekajgcych) jest w praktyce silnie powigzana z rytmem roku
szkolnego. To wiasnie rok szkolny wyznacza okresy wzmozonej liczby wnioskéw (np.
przed rozpoczeciem nauki, przed zmiang etapu edukacyjnego), harmonogram pracy szkot
oraz potrzeby zwigzane z planowaniem wsparcia. Przyjecie roku szkolnego jako ramy
wyboru uczestnikOw byto wiec rozwigzaniem najbardziej naturalnym z punktu widzenia
funkcjonowania systemu oswiaty i instytucji, w ktérych procedowane sg sprawy istotne
dla tej pracy.

Po drugie, wybor petnego, zamknigtego roku szkolnego umozliwit mi
zastosowanie jednolitych kryteriow witaczenia oraz uzyskanie porownywalnych danych
dla wszystkich uczestnikow. W przypadku dzieci stabowidzacych istotnym elementem
procedury uzyskania przez wnioskodawce orzeczenia o potrzebie ksztalcenia specjalnego
jest dotaczenie dokumentacji medycznej potwierdzajacej podstawe do objecia dziecka
ksztalceniem specjalnym, z uwagi na niepetnosprawnos¢. W praktyce poradni
psychologiczno-pedagogicznych wymaga si¢, aby =zaswiadczenie lekarskie (np.
okulistyczne) stanowigce podstawe rozpoznania bylo aktualne — czgsto oznacza to
dokument wystawiony relatywnie niedawno (w wielu poradniach przyjmuje sie, ze
przekroczenie ok. sze$ciu miesigcy zmniejsza jego ,,aktualno$¢” w kontekscie sktadanej
dokumentacji). Taka organizacja procedury sprawia, ze rodzice sktadajacy wniosek
o0 orzeczenie w danym roku szkolnym zwykle dysponuja dokumentacja medyczna
powiazang z niedawng diagnoza lub jej niedawng weryfikacjg. Z punktu widzenia celu
badania byto to szczegdlnie wazne: zwickszalo szansg, ze relacje rodzicoOw beda,
przynajmniej w jakim$ zakresie, dotyczyly doswiadczen $wiezych, mniej
przefiltrowanych przez uplyw czasu, a tym samym ograniczato ryzyko znieksztatcen
wynikajacych z odleglego przypominania.

Po trzecie, wybdr roku szkolnego 2024/2025 miat uzasadnienie pragmatyczne
I metodologiczne: byt to okres bezposrednio poprzedzajacy realizacje badania, a zarazem
rok kompletny (zamknigty), co pozwolito mi oprze¢ rekrutacj¢ 0 spdjne ramy czasowe i
jednolity kontekst organizacyjny mozliwie ostatniego, pelnego roku szkolnego zwickszat
trafno$¢ opisu — badanie odnosi si¢ do aktualnych uwarunkowan funkcjonowania

systemu diagnostyczno-orzeczniczego oraz 6wczesnych doswiadczen rodzin.
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Wreszcie po czwarte, oparcie kryterium o orzeczenie o potrzebie ksztalcenia
specjalnego (a nie wyltacznie 0 pojedyncze zaswiadczenie lekarskie) umozliwito mi
uporzadkowanie procesu rekrutacji i zwigkszenie porownywalno$¢ przypadkow.
Orzeczenie stanowi formalne potwierdzenie, ze trudnos$ci widzenia zostaly uznane za na
tyle istotne funkcjonalnie, aby wymagaty organizacji ksztatcenia specjalnego i wdrozenia
odpowiednich form wsparcia w srodowisku szkolnym. Z tego wzgledu orzeczenie byto
praktycznym, jednoznacznym i spéjnym Kkryterium wlaczenia, a jednocze$nie
pozostawalo bezposrednio zwigzane z interesujgcym mnie procesem: przejsciem od

diagnozy medycznej do konsekwencji edukacyjnych i rodzinnych.

2.6. Organizacja i przebieg badan

Proces badawczy zostal zaprojektowany zgodnie z zatozeniami podejs$cia
interpretatywnego oraz metodologii Interpretative Phenomenological Analysis. Badania
miaty charakter jakoSciowy, idiograficzny 1 przebiegaly etapowo: od rekrutacji
uczestnikow, przez gromadzenie materialu empirycznego, az po wieloetapowa analize
danych. Po wyodrebnieniu przedmiotu, celu i problematyki badan, skupitem si¢ na
paradygmatycznym osadzeniu zagadnienia i poszerzeniu wiedzy na temat IPA. Po
przeprowadzeniu kwerendy literatury zaprojektowalem scenariusz rozmowy

I opracowalem wstepny harmonogram badan.

Kolejnym etapem bylto okreslenie kryteriow doboru uczestnikoOw oraz nawigzanie
kontaktu z potencjalnymi rozméwcami. Rekrutacja miata charakter celowy. Po uzyskaniu
swiadomej zgody uczestnikow przeprowadzitem wywiady w warunkach zapewniajacych

poufnos$¢ oraz komfort wypowiedzi.

Réwnolegle gromadzitem 1 selekcjonowatlem dokumenty, ktore stanowily
uzupetniajace zrodlo danych 1 pozwalaly na lepsze osadzenie interpretacji w kontekscie
spotecznym 1 instytucjonalnym

Warto podkresli¢, ze w badaniu uwzglgdnitem specyfike dostepu do tresci
podlegajacych analizie badawczej: petnitem rol¢ diagnosty i cztonka zespotu
orzekajacego publicznej poradni psychologiczno-pedagogicznej, co utatwito mi kontakt
z rodzicami, lecz jednocze$nie wymagato ode mnie proceduralnego rozdzielenia rol.
W rekrutacji do mojego projektu badawczego oraz w informacji dla uczestnikow

konieczne bylo jednoznaczne podkreslenie przeze mnie dobrowolnosci udziatu, braku
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konsekwencji dla procesu diagnostyczno-orzeczniczego oraz prawa do przerwania
udziatu w wywiadzie na kazdym etapie (Babbie, 2024). Sporzadzitem zatem wzor zgody
dla rodzicéw bioracych udzial w badaniu — formularz zgody, ktéry stanowi zatgcznik nr
1 tej pracy. Wzor dokumentu zawiera mi¢dzy innymi: podstawowe informacje na temat
celu badania, temat badania, informacj¢ 0 nagrywaniu wywiadu, informacj¢ 0 tym, ze
wszystkie dane zebrane w trakcie badania beda poufne i anonimowe — w opracowaniu
naukowym nie beda pojawialy si¢ zadne informacje umozliwiajace identyfikacje
uczestnikow ani ich dzieci.

Wszystkie wywiady byty prowadzone przeze mnie w poréwnywalnych
warunkach organizacyjnych, sprzyjajacych swobodnej wypowiedzi 1 poczuciu
bezpieczenstwa uczestnikow, w tym samym miejscu — w gabinecie. Rozmowy odbywaty
si¢ W pomieszczeniu zapewniajagcym ciszg, prywatnos¢ oraz brak obecnosci 0sOb
trzecich. Ograniczato to ryzyko zakldcen, jednoczesnie wspierajac otwartos¢ narracji.
Ustawienie przestrzeni (miejsca siedzace przy stoliku) zaplanowatem tak, aby
minimalizowa¢ skojarzenia z sytuacjg diagnostyczno-instytucjonalng i podkreslaé
charakter rozmowy badawczej. Zapewnitem réwniez podstawowe warunki komfortu (m.
in. woda mineralna, kawa lub herbata; w razie potrzeby réwniez srodki umozliwiajgce
dyskretne poradzenie sobie z reakcja emocjonalng — chusteczki higieniczne). Wszystko
to miato na celu, aby moi rozmoéwecy czuli si¢ swobodnie.

Kazdy z uczestnikow, ktory wyrazit che¢ udziatu w badaniu, przed rozpoczeciem
wywiadu otrzymat, przeczytat i podpisat egzemplarz takiego formularza.

Podczas rozméw z rodzicami, inicjowanej pytaniem odnoszacym si¢ do celu
| problemu badawczego, formutowalem pytania pomocnicze (szczegétowe). Uzywatem
ich w sposob elastyczny, zgodnie z logika wywiadu jakosciowego, w ktorym to uczestnik
nadaje priorytet watkom waznym dla wlasnego do$§wiadczenia, a badacz dazy do ich
poglebienia i doprecyzowania (Patton, 2015). Moge opisa¢ to w taki sposob, ze kolejne
pytania, ktore zadawalem, wynikatly z tego, co wczesniej dany rodzic powiedziat.

W badaniu uczestniczyto tacznie dziesiecioro rodzicow, siedem matek i trzech
ojcOw. Przeprowadzitem zatem, migdzy 14 pazdziernika 2025 r. a 15 stycznia 2026 r.,
dziesig¢ wywiadow indywidualnych.

Czas trwania pojedynczej sesji wynosit od 50 do ponad 100 minut. Kontakt
Z uczestnikami nawigzywatem bezposrednio po zakonczeniu procedury diagnostycznej
lub w uzgodnionym terminie p6zniejszym. Kazde spotkanie obejmowato wprowadzenie

do badania, podpisanie $wiadomej zgody oraz wlasciwg czes¢ wywiadu.
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Charakterystyka uczestnikow, zgodnie =z chronologia przeprowadzania
wywiadow zawarta zostata w tabeli 6. W celu ochrony anonimowosci zastosowatem
kodowanie przypadkdow:

P1, P2, P3... —identyfikatory przypadkow (rodzin),
P1 (2, 3...7)M — wywiad z matka, w ramach danego przypadku
P1 (2, 3...7)O —wywiad z ojcem, w ramach danego przypadku.

Szczegdlowy opis poszczegdlnych przypadkdéw zawartem w rozdziale 3.

Tabela 6: Chronologia przeprowadzania wywiaddw

nr . . . liczba stron

. uczestnik data wywiadu czas trwania ..

wywiadu transkrypgji
1. Matka P1 14.10.2025 ~ 1 godz. 30 min 16
2. Matka P2 21.10.2025 ~1godz. 15 min 13
3. Matka P3 28.10.2025 ~1 godz. 30 min 14
4. Matka P4 30.10.2025 ~ 1 godz. 15 min 12
5. Matka P5 06.11.2025 ~ 1 godz 30 min 13
6. Matka P6 13.11.2025 ~1godz 13
7. Ojciec P2 20.11.2025 ~ 1 godz. 30 min 15
8. Matka P7 1.12.2025 ~ 1 godz 45 min 17
9. Ojciec P1 7.12.2025 ~1 godz. 12
10. Ojciec P5 15.01.2026 ~1godz 10

Zroédto: opracowanie whasne.

Wszystkie wywiady byly przeze mnie rejestrowane w formie nagrania
dzwigkowego z wykorzystaniem dyktafonu, za uprzednia zgoda uczestnikow.
Rownolegle sporzadzatem dodatkowy zapis roboczy, petniacy funkcje pomocnicza
w porzadkowaniu materialu oraz zabezpieczajacy przebieg rejestracji. Rozwigzanie to
sprzyjato zachowaniu kompletnosci danych oraz ograniczato ryzyko utraty fragmentow
wypowiedzi, bez konieczno$ci przerywania rozmowy lub proszenia uczestnikéw
0 powtarzanie tresci. Podstawa opracowania materialu pozostawalo nagranie audio.
Zostato ono przeze mnie poddane transkrypcji, w postaci przepisania tresci kazdego
wywiadu do MS Word, a zapisy rozméw weryfikowatem kazdorazowo na podstawie
odstuchu, aby zapewni¢ mozliwie wierne odtworzenie wypowiedzi uczestnikow, w tym
elementdw istotnych interpretacyjnie (np. pauz, akcentdw czy zmian tonu) w zakresie
relewantnym dla analizy jako$ciowej. Taki sposob postepowania jest zgodny z logika
badan jakosciowych, w ktorych rzetelnie przygotowana transkrypcja stanowi
podstawowy materiat analityczny oraz odpowiada wymaganiom IPA dotyczacym pracy
na danych tekstowych zakorzenionych w nagraniach (Smith i Nizza, 2022). Wszystkie

transkrypcje poddatem procesowi anonimizacji.
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W przypadkach w ktorych — w odrgbnych wywiadach — uczestniczyli oboje
rodzice, uzyskany materiat pozwolit mi na zestawienie i wzajemne uzupelnianie si¢ oraz
uchwycenie elementéw wspélnych i rozbieznych w sposobie opisywania tych samych
zdarzen. Nie bylo to jednak traktowane jako rozstrzyganie zgodnos$ci ,,prawdy” o
doswiadczeniu, lecz jako mozliwos¢ lepszego zrozumienia, w jaki sposdb w rodzinie
wspotistnieja (i bywaja negocjowane) rdzne interpretacje, emocje oraz przypisywane
znaczenia.

W kilku przypadkach przeprowadzitem rozmowy z obojgiem rodzicéw (np. P1,
P2), w innych — tylko z matka (przyczynami byty np. odmowa udziatu ojca lub brak
mozliwosci kontaktu z nim). Taka struktura materiatu nie jest jednakze traktowana przeze
mnie jako ,,brak” w sensie metodologicznym. Stanowi ona bowiem istotng cech¢ pola
badawczego: praktyka opieki, komunikacja w rodzinie oraz dystrybucja
odpowiedzialnosci za sprawy zdrowotno-edukacyjne dziecka ujawniaja si¢ rowniez
poprzez dostepnos¢ (lub niedostepnosé) drugiego rodzica jako rozmowcy.

Proces analityczny prowadzitem etapowo. Najpierw opracowalem opisy
przypadkow i uporzadkowatem wywiady (etap case by case), nast¢gpnie wykonatem
analiz¢ idiograficzng kazdego przypadku (wylonienie tematow emergentnych, ich
grupowanie w supertematy, doprecyzowanie definicji sensu oraz osadzenie w materiale
cytatowym). Nastepnie przeprowadzitem analize przekrojowa (cross-case), ktora
postuzyla identyfikacji podobienstw, réznic i1 kontrastéw pomiedzy przypadkami.
W przekrojowych zestawieniach szczegdlne znaczenie uzyskujg ,,warianty sensow”,
czyli odmienne sposoby przezywania i interpretowania podobnych wydarzen (np.
diagnozy, kontaktu z instytucjami, trudnosci szkolnych, decyzji o ograniczeniach
aktywnosci), a takze kontrasty organizujace narracje (np. normalizacja vs ochrona;
system jako zranienie vs system jako zasob; lek staly vs lek cykliczny/falujacy). Do

analizy wykorzystatem szablon analizy IPA, ktorego wzor umiescitem w zalaczniku 2.

2.7. Procedura analityczna IPA

Analiza materiatu zostala przeze mnie przeprowadzona zgodnie z logika IPA.
Procedura miata charakter idiograficzny, co oznacza, ze kazda narracja byla najpierw
analizowana oddzielnie, a dopiero w dalszym etapie poréwnywana z innymi narracjami.

Procedura analityczna obejmowata kilka nastepujacych po sobie etapow.
Najpierw wykonywalem transkrypcj¢ nagrania i anonimizacj¢ materialu. Nastepnie

kazda transkrypcja byta przeze mnie wielokrotnie czytana, tak aby uchwyci¢ og6lny sens
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opowiesci oraz jej istotne punkty znaczeniowe. W kolejnym kroku sporzadzatem notatki
analityczne, z wykorzystaniem arkuszy kalkulacyjnych, zwracajac uwagg na tresé
wypowiedzi, sposéb mdwienia, oceny, uzasadnienia, metafory oraz wypowiedzi
odnoszace si¢ do przysztosci dziecka. Na tej podstawie wytanialem tematy
interpretacyjne dla pojedynczej narracji, a nastgpnie porzadkowatem je w strukturg
danego przypadku. Dopiero po zakonczeniu analizy idiograficznej przeszedtem do
porownania przypadkow i identyfikacji podobienstw oraz r6znic migdzy nimi (Smith
i in., 2022; Pietkiewicz i Smith, 2012). Silverman (2007) podkresla, ze wiarygodno$¢
badan jakosciowych wynika w duzej mierze z konsekwencji procedury, przejrzystosci
analizy oraz systematycznej pracy na materiale zrédlowym. Wyodrebniane nastgpnie
podobienstwa migdzy przypadkami traktowatem nie jako podstawe do konstruowania
uniwersalnego modelu do$wiadczenia, lecz jako ostroznie budowang syntez¢ znaczen
ujawnionych w analizach idiograficznych.

Rygor analityczny zapewnitem przez konsekwentne odnoszenie interpretacji do
materialu Zrédtowego, zachowanie §ciezki audytowej oraz dokumentowanie kolejnych
decyzji analitycznych. Oznaczalo to migdzy innymi archiwizowanie transkrypcji, notatek
roboczych, tematow wylanianych na poziomie pojedynczego przypadku oraz

fragmentdéw wypowiedzi stanowigcych podstawe interpretaci.

2.8. Rola badacza

W badaniu przyjatem, ze badacz nie jest neutralnym rejestratorem wypowiedzi,
lecz aktywnie uczestniczy w procesie rozumienia i interpretacji materiatu empirycznego.
W podejsciu Interpretative Phenomenological Analysis ujmuje si¢ to jako zasadeg
podwdjnej] hermeneutyki, gdzie uczestnik nadaje sens wilasnemu do$wiadczeniu,
natomiast badacz interpretuje sposob tego nadawania sensu (Pietkiewicz & Smith, 2012;
Smith i in., 2022).

W  konsekwencji  proces badawczy ma charakter wspottworzony
| interpretatywny, co oznacza, ze wiedza nie jest jedynie odkrywana, lecz konstruowana
w relacji migdzy badaczem a uczestnikiem. Z tego wzgledu refleksyjnos¢ badacza oraz
transparentne ujawnienie jego pozycji, zatozen i mozliwych uprzedzen interpretacyjnych
stanowig istotny warunek rzetelnosci badania.

Literatura metodologiczna wskazuje, ze tego rodzaju uwarunkowania wymagaja
jawnego rozpoznania i proceduralnego zabezpieczenia (Babbie, 2024; Kubinowski,

2010; Yin, 2018). W celu ograniczenia wplywu relacji instytucjonalnej na dobrowolno$é¢
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udziatu i tre$¢ narracji zastosowalem nastepujace rozwigzania: jednoznaczne rozdzielenie
r6l (komunikowanie roli naukowej badacza oraz braku zwigzku badania z procedurami
instytucjonalnymi); konsekwentne podkreslanie dobrowolno$ci i prawa do wycofania
udziatu na kazdym etapie (Babbie, 2024); minimalizacja presji sytuacyjnej poprzez
elastyczne warunki spotkania i komunikat o braku ,,poprawnych odpowiedzi”
(Silverman, 2008); prowadzenie refleksyjnego dziennika badacza oraz notatek po
wywiadach (kontekst spotkania, wiasne reakcje, mozliwe zalozenia i ich wptyw na
przebieg rozmowy) (Kubinowski, 2010; Silverman, 2007); utrzymanie jawnosci decyzji
interpretacyjnych poprzez $ciezk¢ audytowa i Systematyczne kotwiczenie tematéw w
cytatach (Yin, 2018; Silverman, 2007).

Tak ujeta refleksyjnos¢ petni funkcje metodologiczng: stanowi narzedzie kontroli
jako$ci w badaniu opartym na interpretacji, a jednoczes$nie pozwala rzetelnie opisac
warunki dostepu do pola i ich potencjalny wptyw na wytwarzany materiat empiryczny
(Babbie, 2024; Yin, 2018).

2.9. Aspekty etyczne badan: zgoda, poufnos$é, bezpieczenstwo uczestnikow
i ochrona danych wrazliwych

Badanie zostalo przeze mnie przeprowadzone zgodnie z zasadami etyki badan
naukowych, w szczegoblnosci z poszanowaniem autonomii uczestnikow, ich prawa do
prywatno$ci oraz bezpieczenstwa psychicznego. Uczestnicy zostali poinformowani
o celu i przebiegu badania, a zgoda na udziat byta w peini dobrowolna i wyrazona na
pismie (Babbie, 2024).

W badaniach jako$ciowych istotne znaczenie ma zasada minimalizacji ryzyka:
temat rozmow moze wigzac si¢ z obcigzeniem emocjonalnym (np. w zwigzku z diagnoza,
doswiadczeniem trudno$ci 1 obawa o przyszto§¢ dziecka), dlatego procedura wywiadu
musi uwzglednia¢ mozliwos¢ przerwania rozmowy, odmowy odpowiedzi na pytania oraz
zmian¢ watku (Silverman, 2008). Tak byto rowniez w przypadku mojego badania.

Kluczowe elementy etyczne procedury objety:

1) zapewnienie dobrowolnosci udziatu i prawa do wycofania si¢ bez konsekwencji
oraz bez wptywu na relacje z instytucja (Babbie, 2024),

2) rejestracje wywiadow wylgcznie po uzyskaniu jednoznacznej zgody,

3) brak zgody na nagranie stanowi kryterium wylaczenia, gdyz ogranicza mozliwo$¢

rzetelnej transkrypcji i analizy idiograficznej (Smith i Nizza, 2022),
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4) anonimizacj¢ 1 poufno$é: usuwanie danych identyfikujacych, kodowanie
przypadkéw, przechowywanie ewentualnego klucza kodéw oddzielnie od
transkrypcji oraz ograniczenie dostepu do danych (Stake, 2009),

5) zapewnienie bezpieczenstwa emocjonalnego uczestnikOw poprzez mozliwosé
przerwy 1 przerwania rozmowy oraz odpowiednie domknigcie wywiadu,
sprzyjajace stabilizacji po rozmowie (Kubinowski, 2010),

6) transparentny opis sposobu gromadzenia, przechowywania, transkrypcji i analizy

danych, jako element odpowiedzialno$ci etycznej i naukowej (Yin, 2018).

Ze wzgledu na poglebiong anonimizacj¢ nie podaj¢ nazwy miasta.
Zanonimizowane zostaty rowniez imiona dzieci 1 uczniow oraz rodzicow. W niektoérych
przypadkach zanonimizowaniu poddatem réwniez nazwy chorob, ktorych skutkiem jest
stabe widzenie, a ktorych wystepowanie jest bardzo rzadkie.

Zwazywszy na mozliwg percepcj¢ badacza jako przedstawiciela instytucji,
szczegblng uwage poswigcitem rozdzieleniu rol oraz konsekwentnemu podkres§laniu
dobrowolnoséci udzialu. Rozwigzania te shuzyly ochronie autonomii uczestnikéw
| wiarygodnosci uzyskanego materiatu empirycznego (Babbie, 2024).

W niniejszym projekcie nie wystepowalem do uczelnianej komisji ds. etyki
badan, poniewaz badanie mialo charakter nieinterwencyjny i minimalnego ryzyka
(wywiady z osobami dorostymi, bez procedur medycznych, bez ingerencji w leczenie lub
edukacj¢ dziecka), a obowigzujace w Akademii WSB zasady realizacji badan
jakosciowych nie przewidywaly formalnego trybu uzyskiwania opinii dla tego typu
projektu. Jednoczesnie przyjatem, ze brak formalnej opinii komisji nie zwalnia mnie, jako
badacza z odpowiedzialnosci etycznej: dlatego procedurg zaprojektowatem w zgodzie z
»Kodeksem Etyki Pracownika Naukowego” (Zatacznik do uchwaly Nr 2/2020
Zgromadzenia Ogélnego PAN z dnia 25 czerwca 2020 r.), ktéry wskazuje m. in. na
koniecznos$¢ poszanowania godnosci i1 autonomii osob badanych oraz podkresla, ze
badania, ktorych przedmiotem sa ludzie, powinny by¢ prowadzone z pelnym
poszanowaniem ich praw, a w sytuacjach tego wymagajacych — w oparciu o zgode
wlasciwych komisji ds. etyki (PAN, 2020, s. 4).
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ROZDZIAL 3: ZNACZENIA NADAWANE WLASNYM
POSTAWOM. INTERPRETCJA IPA: ETAP CASE BY CASE

Wprowadzenie

Rozdziat 3. koncentruje si¢ na probie rekonstrukcji oraz interpretacji doswiadczen
rodzicéw dzieci stabowidzacych, ujmowanych w perspektywie znaczen nadawanych
przez samych uczestnikow. Punktem wyjscia byly wywiady semistrukturalne,
ukierunkowane narracyjnie, przeprowadzone przeze mnie z rodzicami (matkami i
ojcami) siedmiorga dzieci (przypadki P1-P7), uzupelnione o syntetyczny opis
(metryczki) kazdego z przypadkdw, porzadkujace kontekst funkcjonalny danego dziecka
(m.in. funkcjonowanie szkolne, wsparcie formalne, adaptacje, kluczowe momenty w
historii diagnozy). Zaznaczam, ze w tym rozdziale nie chodzi o medyczny opis, lecz o
takie elementy sytuacji dziecka i rodziny, ktore stajg si¢ no$nikami znaczen w narracji
rodzica i wyznacznikami jego/jej postawy. Kierunki analizy byty powigzane z dyspozycja
do wywiadu. Odnosity si¢ one zwlaszcza do pytan 0 moment diagnozy i jego znaczenie,
0 codzienne funkcjonowanie dziecka i rodziny, o sytuacje trudne i sposoby radzenia
sobie, 0 doswiadczenia zwigzane z edukacjg i instytucjonalnym wsparciem oraz o
rozumienie witasnej roli jako rodzica dziecka z niepetnosprawnoscig wzroku. Odpowiedzi
na te pytania traktowatem jako materiat do rekonstrukcji postaw, rozumianych nie jako
deklaracje abstrakcyjnych przekonan, lecz jako ujawniajgce si¢ W narracji Sposoby
nadawania znaczen do$wiadczeniu. W tym sensie postawy byly ujmowane jako
wzglednie trwate sposoby orientowania si¢ wobec sytuacji dziecka, wtasnej roli
rodzicielskiej, otoczenia spotecznego i przysztosci, ujawniajace si¢ W ocenach,
przypisywanych znaczeniach oraz preferowanych sposobach dziatania.

Zatem rozwazalem konkretne problemy: co jest doswiadczane jako zagrozenie, CO jako
strata, co jako wyzwanie, a co jako zasob, gdzie lokowana jest odpowiedzialnosc,
sprawczos$¢ i kontrola.

Kazdy wywiad traktowalem jako odrebny przypadek interpretacyjny,
analizowany w jego kontekscie biograficznym 1 spotecznym (dziecko, rodzina, szkota,
system wsparcia; case-by-case). Dopiero w dalszym etapie analizy przeprowadzitem
poréwnania pomig¢dzy przypadkami w celu identyfikacji wspolnych wzorcow nadawania

sensu doswiadczeniu (Cross-case).
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Cytaty z wywiadéw pelnig funkcje dowodows i ilustracyjng — pokazuja, w jaki
sposob sens jest konstruowany jezykowo i narracyjnie. W zwigzku z tym w analizie sg
przytaczane w ujednoliconym formacie, z zachowaniem idiomu wypowiedzi oraz
kontekstu, w jakim padty.

Struktura rozdziatu 3. odpowiada logice pracy na materiale. W pierwszej czesci
przedstawitem analizy przypadkéw (P1-P7) w jednolitym uktadzie: krétki kontekst
przypadku, supertematy wraz z ich interpretacja i cytatami oraz syntetyczne wnioski
idiograficzne.

Druga cze$¢ rozdziatu ma natomiast charakter porownawczy. Zaprezentowatem
w niej tematy nadrz¢dne, superordynatne, mape ,,superordynaty x przypadki”, glowne
podobienstwa i roznice (warianty sensow), a takze propozycje krotkiego modelu
porzadkujacego wyniki analizy. Taki uktad pozwolil zachowa¢ rownowage pomiedzy
wiernoscig wobec jednostkowych historii, & mozliwoscig formutowania wnioskow
o charakterze bardziej og6lnym, osadzonych w materiale empirycznym.

Wynikiem analizy sg tematy (themes) rekonstruowane w obrebie pojedynczych
przypadkéw, a nastepnie syntetyzowane w perspektywie migdzyprzypadkowej (Cross-
case).

W rozdziale 3 stosuj¢ nastgpujace pojecia:

- postawa wobec niepelnosprawnosci wzroku dziecka (ujecie procesualne/ relacyjne/
narracyjne),

- doswiadczenie rodzicielskie,

- narracja/ interpretacja,

- mikroswiat rodzica,

- znaczenia nadawane doswiadczeniu,

- punkty zwrotne / zmiana w czasie,

- zasoby / napiecia,

- relacje z instytucjami (system zdrowia, edukacji, wsparcia).

Narracje rodzicéw uzyskane w wywiadach traktuj¢ jako dane znaczeniowe, a nie
jako ,fakty” w sensie obiektywnym. W perspektywie interpretatywno-
fenomenologicznej wypowiedzi uczestnikow stanowia zapis SposobOw rozumienia
| przezywania doswiadczenia wychowywania dziecka z niepelnosprawnos$cig wzroku.

Formutowane wnioski nie maja charakteru uogolnien statystycznych, lecz

stanowig interpretacje materialu empirycznego, rekonstruujace znaczenia nadawane
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doswiadczeniom przez badanych rodzicow. Analiza ma charakter hermeneutyczny: jest
proba interpretacji sposobow, w jakie uczestnicy interpretuja wiasne do§wiadczenia.

Dla zapewnienia przejrzystosci procedury analitycznej staratem si¢ zachowaé
spojng $ciezke interpretacyjng (audit trail) - od fragmentdéw narracji (cytatéw), poprzez
ich kodowanie i wytanianie tematow, az do syntezy przypadku oraz por6wnan pomigdzy
przypadkami.

Cytaty w tekécie oznaczylem kodem rozmdwcy oraz wskazaniem miejsca
w materiale, np.: (P1M, fragm.),

Z cytatow usungtem dane umozliwiajgce identyfikacj¢ (imiona, nazwy miejsc,
szkoty, nazwiska specjalistow, nazwy rzadkich chorob, ktérych skutkiem jest stabe
widzenie), do czego, jako badacz, zobowigzany jestem przepisami Parlamentu
Europejskiego (European Parliament and Council of the European Union, 2016).
W razie potrzeby stosowatem uogdlnienia w nawiasach kwadratowych, np. [miasto],
[szkota], [lekarz].

Kazdy przypadek zostat zaprezentowany wedhug jednolitego uktadu:
1) Analiza przypadku

A. ldentyfikator przypadku

B. Dziecko (kontekst funkcjonalny, a nie medyczna ,teczka”) (wiek/klasa,
srodowisko edukacyjne, status stabego widzenia w ujeciu funkcjonalnym,
codzienne skutki, adaptacje, formy wsparcia D1, D2, D3)

C. Rodzice i system rodzinny (struktura rodziny, role, kontekst zycia, kluczowe
obcigzenia i zasoby)

D. Kontekst spoleczno-edukacyjny i instytucjonalny (do$wiadczenia ze szkota,
specjalistami, instytucjami; wydarzenia krytyczne; przebieg wspodlpracy,
konfliktow)

E. Transkrypt wywiadu

2) Syntetyczny opis przypadku
3) Interpretacja

Analize przeprowadzitem w nastepujacy sposob:

12 Jak rowniez sporzadzonym formularzem zgody uczestnictwa w badaniu i, co najwazniejsze, ztozong
przeze mnie obietnica moim rozmoéwcom, ze ich prywatno$¢ nie zostanie naruszona poprzez udziat
W narracji.
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1) wielokrotna lektura transkrypciji,

2) notowanie komentarzy (opisowe, jezykowe, konceptualne),

3) kodowanie i wytanianie tematow emergentnych,

4) Kklastrowanie tematoéw w obrebie przypadku,

5) synteza przypadku (tematy nadrzedne + cytaty kotwiczace),

6) pordéwnanie tematow migdzy przypadkami (wspolne wzorce, roznice, warianty),

7) synteza cross-case: mapa tematow i ich relacji (Smith i in., 2022).
3.1. Przypadek P1

Analiza przypadku

A. lIdentyfikator przypadku
Kod przypadku: P1
Oznaczenie rozmoéwcy: P1M (matka) / P10 (ojciec)
Miejsce: w gabinecie

B. Dziecko (minimalny zakres sensowny interpretacyjnie)
Ple¢ i wiek w dniu wywiadu: dziewczynka, ok. 10 lat; klasa IV szkoty podstawowej
Etap edukacyjny i typ placéwki: szkota podstawowa ogolnodostepna
Status wzrokowy: ograniczenia w funkcjach wzrokowo-przestrzennych, wolniejsze
tempo pracy na materiale wzrokowym, trudno$ci w przetwarzaniu informacji
wizualnych oraz w orientacji przestrzennej (P1D1); obraz funkcjonowania sugeruje
asymetri¢ widzenia 1 kompensacj¢ po stronie lepiej funkcjonujacego oka
Moment rozpoznania/przelom: okres niemowlecy — etap rozpoznawania choroby
podstawowej; nastgpnie przetom w wieku ok. 2—4 lat (kolejne badania kontrolne,
pogorszenie/stabilizacja w trakcie leczenia, P1D1)

C. Kontekst rodzinny
Struktura rodziny: rodzice pozostaja razem; jedyne dziecko (brak rodzenstwa)
Sytuacja opiekunczo-zawodowa rodzica: oboje rodzice aktywni zawodowo; matka
deklarowana jako ,,pierwszy opiekun” w sprawach zdrowia i1 szkoty (koordynacja
kontaktow)

D. Kontekst wsparcia i systemu:
Formy wsparcia: opieka specjalistyczna (kontrole, konsultacje), wsparcie
edukacyjne wynikajace z P1D1 i zalecen; pomoce/technologie wspierajace (np.

powigkszanie druku, sprzet elektroniczny), zajecia rewalidacyjne; dodatkowe
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dziatania rodzinne ukierunkowane na rozwdj kompetencji (np. kompetencje
spoteczne, aktywnosci dodatkowe — P1D3)
Kluczowe doswiadczenia:
1. Doswiadczenie naglej, stabo wyjasnionej informacji o diagnozie oraz
»pozostawienia z wiadomoscia”.
2. Dynamiczna zmienno$¢ stanu w krotkim czasie i wzrost napigcia (kontrole,
oczekiwanie na decyzje).
3. Ambiwalentne do$wiadczenia wsparcia: wysoki poziom wsparcia medycznego
vs. deficyty zrozumienia w srodowisku przedszkolnym/szkolnym.
4. Watek  stygmatyzacji/,,widocznosci”  trudnosci  oraz  konsekwencji
spotecznych.
5. Negocjowanie edukacyjnych dostosowan i komunikacji ze szkotg (zmienno$é
jakos$ci wspotpracy).
E. Transkrypt wywiadu
Zrédlo: P1M, P10 — pelny transkrypt
Syntetyczny opis przypadku
Przypadek P1 obejmuje dwie narracje rodzicielskie (matki i ojca) dotyczace
wychowywania corki w wieku szkolnym (10 lat, klasa IV szkoty podstawowej)
uczeszcezajace] do placowki ogdlnodostgpnej. W centrum doswiadczenia rodziny
znajduje si¢ wspoOlwystgpowanie probleméw wzrokowych z powazniejszym tlem
zdrowotnym, ktore zostalo rozpoznane we wczesnym dziecinstwie 1 wymagato
intensywnej diagnostyki oraz leczenia, a nastepnie statej kontroli specjalistyczne;.
W ujeciu  rodzicow konsekwencje wzrokowe maja przede wszystkim charakter
funkcjonalny: wplywaja na tempo pracy, komfort czytania, pracg w oparciu o materiat
wzrokowy oraz orientacj¢ w przestrzeni, przy jednoczesnym znacznym zréznicowaniu
codziennego funkcjonowania zaleznie od sytuacji (zmgczenie, warunki oswietleniowe,
dystans fizyczny).
W narracji matki szczegdlnie wyrazny jest punkt zwrotny zwigzany
z przekazaniem informacji o rozpoznaniu schorzenia i jego mozliwych nastepstwach,
przezywany przez nig jako doswiadczenie nagle, niedostatecznie wyjasnione
| pozostawiajgce rodzica bez adekwatnego ,,(W)prowadzenia” informacyjnego. To
wczesne do$wiadczenie zorganizowalo dalsza perspektywe matki: pojawita si¢ trwata
czujno$¢, sklonno$¢ do monitorowania sygnatéw plynacych z ciata dziecka oraz

uruchamianie si¢ automatycznych mysli o ryzyku pogorszenia. Jednocze$nie matka
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opisuje znaczacy ciezar psychospoleczny sytuacji: troske o relacje réwiesnicze, ryzyko
stygmatyzacji oraz o bezpieczenstwo dziecka w kontaktach spotecznych (m.in. temat
granic i podatnosci na wptyw — w relacji obojga rodzicow dziewczynka przekracza
granice w kontaktach interpersonalnych z dorostymi, probujac si¢ z nimi spoufalac.
Z drugiej strony jest podatna na wptyw roéwiesnikow, probujac w ten sposob zyskaé
uznanie).

Ojciec prezentuje bardziej zadaniowy sposob ujmowania Kryzysu: pierwsza
reakcja miata charakter silnie emocjonalny (gniew/ztos¢), lecz szybko przeksztalcita si¢
w mobilizacje¢ do dzialania, organizowania leczenia i przyzwyczajenia do codziennosci
postrzeganej przez pryzmat stabego widzenia corki. W jego opisie konsekwencje
wzrokowe sg cze$ciej uyymowane jako ,,malo widoczne na pierwszy rzut oka”, a ich
obecno$¢ zostaje potwierdzona dopiero przez konkretne sytuacje funkcjonalne,
zwlaszcza szkolne (np. problem z widzeniem z wigkszej odlegtosci). Jednoczes$nie ojciec
podkresla znaczenie normalizacji — dazenie do traktowania dziecka ,tak samo”
| niewzmacniania ,,chorobowej” tozsamosci w codziennych interakcjach.

W obu narracjach kluczowe widoczne bylo napigcie pomigdzy koniecznos$cia
statego kontaktu z systemem (kontrolne badania okulistyczne i onkologiczne,
konsultacje, formalne rozwigzania edukacyjne oraz dostosowanie nauczania i oceniania),
a proba utrzymania mozliwie stabilnego, ,,zwyczajnego” rytmu zycia rodzinnego.
Rodzice opisywali takze zroznicowane doswiadczenia wspotpracy z Systemem
edukacyjnym: od realnych dostosowan i wsparcia udzielanego przez nauczycieli
i specjalistdw, po poczucie braku zrozumienia w srodowisku przedszkolnym/szkolnym
i konieczno$¢ podejmowania dziatan kompensacyjnych przez rodzing. Catosciowo
przypadek P1 pokazuje rodzicielskie funkcjonowanie w dlugotrwalej niepewnosci
zdrowotnej, taczace czujnos¢ i1 kontrolg ryzyka ze strategia normalizacji i wysoka
sprawczo$cig organizacyjng, przy jednoczesnym przesunigciu czgsci obaw z obszaru
biomedycznego na psychospoteczny (relacje, granice, bezpieczenstwo 1 przyszta
samodzielno$¢ dziecka).

Tematy i klastry, ktore postuzyty do tej analizy, zostaly umieszczone w tabeli 7.

Wypehiony arkusz analizy IPA zostat dotaczony w zalgczniku 3.1.

Tabela 7: Tematy emergentne, znaczenia i klastry tematyczne — P1

Znaczenie

(opis + cytaty kotwiczace) Klaster tematyczny

Temat emergentny
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,Zostawienie z diagnozg”
i kryzys informacyjny

Doswiadczenie nagtego komunikatu
bez oméwienia i bez ,,prowadzenia”
(,...powiedziat... i poszedt...
zostatam.”)

System i komunikacja

Czujnos¢ i monitorowanie
ryzyka

Stata obserwacja dziecka,
wyzwalacze leku, powracajace
pytanie o progresje (,,...zaraz mi sie
pojawia...”).

Zycie z niepewnoscig

Sprawczos¢ zadaniowa
jako radzenie sobie

Przejscie od emocji do dziatania (u
ojca: gniew - ,,zaczelismy dziata¢”).

Strategie radzenia sobie

Normalizacja i ochrona
»ZWYyczajnosci”

»Traktujemy tak samo”,
niewyolbrzymianie, ograniczanie
»chorobowej” narracji.

Tozsamosé dziecka i
rodziny

Ambiwalencja wsparcia:
medycyna vs. edukacja

Wsparcie specjalistyczne bywa
uspokajajace, ale w edukacji
pojawiajg sie deficyty rozumienia i
wspotpracy.

System i instytucje

Stygmatyzacja i
,widocznos¢ réznicy”

Epizody wykluczenia/etykietowania;
rodzic przewiduje skutki spoteczne.

Relacje rowiesnicze

,Granice” jako centralny
projekt wychowawczy

Lek o tatwowiernos¢,
bezpieczenstwo, umiejetnos¢
zatrzymania sie; taczenie tego z
sytuacjami spotecznymi.

Rozwdj psychospoteczny

Wspodtpraca ze szkotg
jako proces zmienny

Zmiennos¢ jakosci wsparcia wraz ze
zmiang oséb; znaczenie
jednostkowe]j postawy nauczyciela.

Praca relacyjna
z systemem

Zrodto: opracowanie wilasne.

Oznaczenia: Pn — przypadek; M — matka; O — ojciec.
Cytaty kotwiczace przytoczytem w skrécie.

Interpretacja

W przypadku P1 doswiadczenie rodzicielskie organizuje si¢ wokét narracji
niepewno$ci kontrolowanej: rodzice poruszaja si¢ pomiedzy okresami wzglednej
stabilizacji a stale dostgpnag perspektywa nagtej zmiany, co szczeg6lnie aktualizuje si¢ w
wyobrazeniach dotyczacych przyszlosci 1 kolejnych etapow rozwojowych dziecka.
W tym sensie ,,postawa wobec niepelnosprawnosci wzroku dziecka” ujawnia si¢ jako
proces — dynamiczna réwnowaga pomiedzy normalizacja zycia codziennego
a czujnoscia wobec sygnatéw zagrozenia. Taka dynamiczno$¢ jest spdjna z ujeciami
narracyjnymi (np. Bruner, 1990; Ricoeur, 1984), w ktorych znaczenie do$wiadczenia
ksztattuje si¢ w czasie, poprzez rekonstruowanie zdarzen i budowanie ich sensu
W opowiesci.

U matki niepewno$¢ ma forme ,,wdrukowanego” doswiadczenia naglej progres;ji:
W narracji szczego6lnie wybrzmiewa pamig¢ o krotkim czasie, w ktorym sytuacja potrafita
zmieni¢ si¢ znaczgco, co pozostaje punktem odniesienia dla pozniejszej oceny ryzyka.

Watki przyszio$ci nie ograniczajg si¢ do aktualnych trudnos$ci, ale maja charakter
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scenariuszowy — obejmuja potencjalne warianty pogorszenia i konsekwencje dla
funkcjonowania dziecka. Ojciec réwniez lokuje kluczowy obszar napigcia w przysztosci,
szczegOlnie w okresie dojrzewania, ujmujac go jako etap ,.kluczowy” dla przebiegu
choroby 1 stabilnos$ci sytuacji. Z perspektywy teorii stresu 1 radzenia sobie mozna to
rozumie¢ jako stalg prace poznawcza: ocene zagrozenia (appraisal) i dobor strategii,
ktére majg utrzymaé poczucie wptywu oraz porzadek w codzienno$ci, na co zwracaja
uwage w opisie transakcyjnej teorii stresu Lazarus i Folkman (1984).

W narracji matki wyrazna jest strategia czujnoéci ucielesnionej®®: ciato dziecka
(oraz jego zmiennos$¢ zalezna od zmgczenia, o$wietlenia czy przecigzenia) staje si¢
nosnikiem informacji, ktore moga uruchamiaé¢ w niej alarm i potrzebe kontroli. Czujno$¢
ma charakter sytuacyjny: w jednych kontekstach ,,normalno$¢ wraca”, w innych matka
wchodzi w tryb monitorowania, asekuracji i ochrony. Ojciec natomiast mocniej akcentuje
strategi¢ normalizacji i niewyolbrzymiania: opisuje swoje rodzicielstwo tak, jakby
problemu nie byto, podkreslajac, ze nie chce, aby trudnos$¢ ,,urosta do bariery”.

Z perspektywy IPA sa to dwa rdézne sposoby interpretowania tego samego
doswiadczenia: u matki kluczowe znaczenie ma redukcja niepewnos$ci poprzez kontrole
sygnatéw 1 kontekstu, u ojca — poprzez utrzymanie ,,normalnej” definicji sytuacji
I tozsamosci dziecka. Roznica ta moze by¢ takze wzmacniana przez podziat rol
opiekunczych (matka jako gtowny opiekun w sprawach zdrowia i szkoty), co zwieksza
ekspozycje na informacje 1 dos§wiadczenia instytucjonalne.

W przypadku P1 instytucje petnia podwdjna role. Po stronie medycznej pojawiaja
si¢ juz okoto drugiego roku zycia dziecka, razem z diagnoza (okulistyczna,
onkologiczng), poczucie osamotnienia i pozostawienia bez wsparcia, pomocy (pierwsza
doba po diagnozie). Pozniej (nastepny dzien) zarysowuja si¢ doswiadczenia
»porzadkowania” chaosu: rozmowy i wyjasnienia ze strony specjalistow (neurolog)
pomagaja opanowac pierwsze napiecie 1 nada¢ rame zdarzeniom. Po stronie edukacyjnej,
zwlaszcza w okresie przedszkolnym, narracja matki zawiera wigcej rozczarowan:
akcentuje brak rozumienia i brak realnego wilaczania dziecka do grupy, co rodzic
interpretuje jako osobistg porazke i cigzar. Watek rewalidacji ujawnia si¢ jako obszar
deficytu kontaktu i deficytu praktycznych wskazéwek (,,co robi¢ w domu”), co ostabia

poczucie realnego wsparcia. Ojciec ocenia wspOlprace ze szkotg bardziej pozytywnie,

13 Czujno$¢ ucielesniona to wrazliwo$é i uwazno$é na sygnaty ptynace z ciata — whasnego lub cudzego —
ktore pozwalajg rozpoznawaé znaczenia sytuacji zanim zostang one w petni nazwane lub
zinterpretowane.
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wskazujac na kontakt zarOwno z wychowawcag jak i ze specjalista prowadzacym
rewalidacje oraz przekazywanie zalecen dotyczacych pracy i ¢wiczen w domu. W
ujeciach spotecznych niepelnosprawnos$ci takich autorow jak Barnes i Mercer (2010),
Oliver (1990) oraz Shakespeare (2014) taka rozbiezno$¢ moze by¢ rozumiana jako efekt
réznego ,,punktu styku” z instytucja (kto jest pierwszym adresatem kontaktu).

Cho¢ formalnym punktem wyjscia jest trudno$¢ wzrokowa, w narracji matki
wyraznie wybrzmiewa, ze centralnym problemem staje si¢ spoteczna konsekwencja
roznicy w funkcjonowaniu cérki, w stosunku do rowiesnikow oraz jej wygladu —
momentami wytrzeszczonego oka. Widzialno$¢ objawu i reakcje otoczenia (w tym
etykietowanie) staja si¢ elementem ksztattujacym postawe rodzicielska, zwickszajac
koncentracj¢ na granicach, ochronie i przygotowaniu dziecka do funkcjonowania
spotecznego. W tym sensie niepetnosprawnos$¢ nie jest opisywana wytacznie jako
ograniczenie funkcjonalne, lecz, jak podaje Goodley (2017) oraz Barnes i Mercer (2010),
jako zjawisko relacyjne — ujawniajgce si¢ w relacjach z grupa 1w mechanizmach
wlaczania/wykluczania. Ojciec, przeciwnie, minimalizuje skalg trudno$ci rowiesniczych,
podkreslajac raczej brak ,wielkich probleméw”. To napigcie miedzy narracjami
rodzicow staje si¢ samo w sobie znaczace: pokazuje, ze mikro§wiat rodziny nie jest
jednolity, lecz roznicuje si¢ w zalezno$ci od tego, na jakich polach rodzic najczgsciej
doswiadcza konsekwencji trudnosci dziecka.

W obu narracjach pojawia si¢ obszar pracy wychowawczej nad przestrzeganiem
granic w kontaktach z dorostymi, cho¢ osadzony w réznych sensach. Matka czesciej taczy
granice z bezpieczenstwem i potencjalnym ryzykiem, ojciec lokuje granice w obszarze
temperamentu i dynamiki wychowawczej (tata okreslit corke mianem ,ksiezniczka”
odnos$nie do kontaktéw z dorostymi, zwtaszcza z rodziny oraz ,,przywddca’” odnos$nie do
kontaktow z rowie$nikami), niezaleznie od niepetnosprawnosci.

W ujeciu fenomenologicznym mozna to interpretowa¢ jako dwa sposoby
nadawania znaczenia tej samej praktyce: granice jako ,,ochrona przed §wiatem” vs
granice jako ,ksztaltowanie charakteru 1 relacji”. W tle pozostaje tez watek
wspotrodzicielstwa — roznego rozktadu rol i odpowiedzialnosci, co Feinberg (2003)
opisuje jako istotny kontekst organizacji opieki i narracji rodzinnej.

Przypadek P1 ukazuje postawe rodzicielskg wobec niepelnosprawnosci wzroku
dziecka jako rozciagnieta w czasie rownowage pomigdzy normalizacjg, a czujnoscia.
Matka wnosi narracj¢ wysokiej czujnosci, monitorowania i spolecznej troski

0 funkcjonowanie dziecka (rowiesnicy, widzialnos¢ roznicy, bezpieczenstwo). Ojciec
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wnosi narracj¢ sprawczosci i normalizacji, przeksztalcajac wczesng reakcje emocjonalng
w dziatanie oraz podkreslajac potrzebe niewyolbrzymiania trudnosci. Wspdlna osig jest
swiadomo$¢ dojrzewania jako etapu krytycznego i przekonanie, ze rodzina bedzie
musiala utrzyma¢ gotowo$¢ do reagowania, przy jednoczesnym podtrzymywaniu

mozliwie normalnego zycia.

3.2. Przypadek P2
Analiza przypadku

A. Identyfikator przypadku

Kod przypadku: P2
Oznaczenie rozméwcy: P2M / P20

Data i forma wywiadu:

Miejsce: w gabinecie

B. Dziecko (minimalny zakres sensowny interpretacyjnie)

Ple¢ i wiek w dniu wywiadu: chtopiec, 14 lat i 9 miesiecy (W dniu pierwszego
wywiadu)

Etap edukacyjny i typ placowki: 1 klasa szkoly ponadpodstawowe;j,
ogolnodostepna

Status wzrokowy: stabe widzenie w przebiegu wysokiej nadwzrocznos$ci (powyzej
+6D); funkcjonowanie w okularach oceniane przez rodzicéw jako ,,w miar¢ dobre”,
przy utrzymujacych si¢ kosztach wysitkowych (mgczliwosé, wolne tempo
czytania/pisania, ,.techniczne” trudno$ci w rozpoznawaniu znakdéw)

Moment rozpoznania / przelom: rozpoznanie w bardzo wczesnym dziecinstwie
(ok. 2-3 r.z.; roznice w pamigci rodzicow); istotny przetlom systemowy: P2D1 na
etapie wejscia do szkoty ponadpodstawowe;j (sierpien 2025)

C. Kontekst rodzinny

Struktura rodziny: rodzina petna, rodzice razem

Rodzenstwo: starszy brat (mtody dorosty)

Sytuacja opiekunczo-zawodowa rodzica: praca w ustugach; w narracji podkreslany
wysitek organizacyjny (m.in. dojazdy na zajg¢cia/diagnostyke, taczenie z praca
Zmianowa)
Watek rodzinnego ,,tta” wady wzroku: w rodzinie matki wystepowaty istotne wady

wzroku (watek normalizujacy i zarazem uruchamiajacy ,,p6zne skojarzenie faktow™)
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D. Kontekst wsparcia i systemu (ogdlnie)
Formy wsparcia: okulary; technologie i adaptacje (P2D1, P2D3: powi¢kszony druk
/ materialy cyfrowe, o§wietlenie, urzadzenia wspomagajace pisanie); rewalidacja /
¢wiczenia ukierunkowane na funkcje wzrokowe i motoryczne; wsparcie specjalistow

Kluczowe doswiadczenia:

=

»Wiadomos$¢ o powaznej wadzie” jako doswiadczenie nagle i obcigzajace (szok,
silna reakcja emocjonalna).
2. Weczesne, intensywne zaangazowanie rodzicow w terapi¢/¢wiczenia 1 organizacj¢
(dojazdy, taczenie z praca).
3. Praktyczne trudnosci szkolne o charakterze ,technicznym” (tempo czytania,
rozpoznawanie drobnych znakoéw, estetyka pisma vs ocenianie tresci — P2D2).
4. Ambiwalencja wokot technologii (tablet jako pomoc vs ,,zabawka” 1 wycofanie
Z uzycia).
5. Zmiana w czasie: od wysokiej czujnosci i nadzoru do wigkszej normalizacji
I autonomii nastolatka; jednoczesnie pozostaje ,,state planowanie pod wadg”.
E. Transkrypt wywiadu
Zrédlo: P2M, P20 — pelny transkrypt
Syntetyczny opis przypadku

Przypadek P2 obejmuje dwa wywiady narracyjne przeprowadzone z rodzicami
nastoletniego chtopca stabowidzacego: z matka (P2M) w dniu 30.10.2025 (wywiad na
zywo, 1 godz. 15 min) oraz z ojcem (P20) w dniu 20.11.2025 (wywiad na zywo, 1,5
godz.).

W obu rozmowach rodzice rekonstruuja przebieg rozpoznania wady wzroku,
strategie adaptacyjne oraz do$wiadczenia zwigzane z funkcjonowaniem dziecka
w rodzinie i w systemie edukacji.

Syn rozméwcoéw w momencie pierwszego wywiadu miat 14 lat i 9 miesiecy | byt
uczniem | klasy szkoty ponadpodstawowej o charakterze ogdlnodostepnym.

W materiale opisowym (P2D1) wskazano, ze rozpoznanie okulistyczne dotyczy
wysokiej nadwzrocznos$ci (powyzej +6D), ujmowanej przez rodzicow glownie
w kategoriach funkcjonalnych (okulary jako stata pomoc; trudnosci nasilajace si¢ przy
dtugotrwatym czytaniu i pisaniu oraz przy pracy na drobnym materiale).

Watek rozpoznania pojawia si¢ w narracjach jako wczesnodziecigcy ,,przetom”
(matka: okolice 3. roku zycia; ojciec: okoto 1,5-2. roku zycia), uruchamiajacy

intensywng mobilizacje rodziny do poszukiwania diagnostyki 1 wsparcia.
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W  dokumentacji  funkcjonowania  poznawczego  (wynik  badania
psychologicznego w P2D1) opisano przeci¢tny, harmonijny rozwoj funkcji
intelektualnych, bez istotnych deficytow w badanych obszarach; réwnolegle w ocenie
tyflopedagogicznej zaznaczono, ze przy pracy wzrokowej do blizy nie stwierdzono
istotnych zaburzen percepcji, cho¢ ograniczenie wzrokowe moze spowalnia¢ procesy
percepcyjne i generowa¢ trudno$ci w zadaniach wymagajacych dluzszego wysitku
wzrokowego.

Z perspektywy edukacyjnej podkreslano dobry poziom podstawowych
umieje¢tnosci szkolnych (rozumienie tekstu, wnioskowanie, prawidtowe rozumowanie
matematyczne - P2D2), przy jednoczesnych trudnos$ciach w zakresie graficznego
poziomu pisma oraz wigkszej meczliwo$ci w zadaniach wymagajacych intensywnego
czytania/pisania.

Rodzina funkcjonuje w uktadzie pelnym — dziecko ma starsze rodzenstwo
(dorosty brat). W profilu rodzicoéw wskazano zblizony wiek obojga (uogdlnienie: wiek
okoto 50 lat) oraz ogdlny charakter aktywno$ci zawodowej (sektor ustug).

W narracjach widoczny jest podzial r6l: matka czesciej wystepuje jako ,,pierwszy
opiekun” w sprawach szkoty i zdrowia, a ojciec akcentuje wktad logistyczny (dowozenie
na zajecia, taczenie wsparcia z pracg zmianowa).

W tle pojawia si¢ takze doswiadczenie rodzinne zwigzane z duza wadg wzroku
wybranych czlonkéw rodziny po stronie matki, co stanowi wazny kontekst
interpretacyjny dla znaczen nadawanych diagnozie i dla sposobow organizowania
pomocy.

Na poziomie systemowym przypadek P2 charakteryzuje si¢ relatywnie dobrym
dostepem do specjalistow 1 roznorodnych form wsparcia, przy jednoczesnym
wskazywaniu przez rodzicéw na ograniczenia szkoly w zakresie zasobow technicznych.

W sierpniu 2025 roku wydano P2D1 na okres nauki w szkole ponadpodstawoweyj,
wskazujace m.in. konieczno$¢ dostosowan dydaktycznych, wydtuzenia czasu pracy,
korzystania z technologii wspomagajacych pisanie, materialow powigkszonych lub
cyfrowych oraz uwzgledniania meczliwosci i spadku Koncentracji przy dlugotrwatym
wysitku wzrokowym.

W narracji rodzicow szczegdlnie wybrzmiewaja ,.techniczne” trudnosci szkolne
wynikajace z ograniczen percepcyjnych (np. mylenie znakéw w zadaniach
matematycznych, konieczno$¢ dodatkowego czasu na czytanie i pisanie), a takze

ambiwalencja wobec rozwigzan kompensacyjnych w kontekscie spotecznym (np. uzycie
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tabletu jako realna pomoc, ale tez potencjalne Zzrédlo napig¢ rdéwiesniczych
I wycofywania si¢ z tej formy wsparcia). Informacje te zostaly rowniez wskazane
w P2D2 i P2D3.

Jednoczesnie rodzice opisujg proces zmian rozwojowych: od okresu
intensywnego ,robienia wszystkiego, co mozliwe” w dziecinstwie (zajecia
specjalistyczne, rehabilitacja, logopedia, roézne formy aktywnos$ci wspierajacej
koordynacj¢) do stopniowego przechodzenia ku wigkszej autonomii nastolatka
i normalizacji codzienno$ci, przy utrzymywaniu przekonania, ze kluczowe jest
funkcjonowanie dziecka wsrdd rowiesnikow bez nadmiernego ,,odmieniania” go przez
diagnoze.

W dalszej czesci podrozdziatu moja analiza koncentruje si¢ na tym, jak rodzice
konstruuja znaczenie diagnozy 1 wsparcia w czasie (od wczesnodziecigcego rozpoznania
po etap szkoty ponadpodstawowej), jak negocjuja napigcie miedzy ochrong a autonomia
dziecka oraz jak interpretuja relacje szkoty, rowiesnikdéw i rozwigzan kompensacyjnych
jako elementow codziennego ,,zarzadzania” stabym widzeniem. Tematy i klastry, ktore
postuzyly do tej analizy, zostaly umieszczone w tabeli 8. Wypeliony arkusz analizy [PA

stanowi zalacznik 3.2.
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Tabela 8: Tematy emergentne, znaczenia i klastry tematyczne — P2

Temat emergentny Znaczenie (opis + cytaty kotwiczace) Klaster
tematyczny

Diagnoza jako wstrzgs i ,Wygladatam jakby mi ktos umart... Kryzys i emocje

»pekniecie” szok.” (P2M); ,,Nie zapomne do konca poczatkowe

zycia.” (P20)

Szukanie mapy dziatania i

»,Wskazat dalsze kroki.” (P2M); ,,Gdzie

Orientowanie sie

specjalistow szukac specjalisty, jaka poradnia...” (P20) | w systemie

Rodzicielstwo jako ,Biegalismy: basen, rewalidacja...” Koszty opieki

logistyka i koszt (P2M); ,,Po nocce przysypiatem w i organizacji

aucie...” (P20)

Normalizacja i autonomia | ,Nie chuchad i dmuchaé... musi Style

vs ochrona funkcjonowaé normalnie.” (P2M) wychowawcze
i sprawczosé

,Techniczne” trudnosci ,To nie problem logiczny — on nie widzi | Edukacja

szkolne i ryzyko btednych znaku.” (P2M) i adaptacje

ocen

Ambiwalencja wokét ,Tablet... potem wrazenie, ze nie Edukacja

technologii korzysta.” (P2M) i adaptacje

kompensacyjnej

Relacje réwiesnicze:
dokuczanie i zmiana po
przejsciu etapu

,Zdarzato sie, ze przychodzit i ptakat... z
radoscig opuscit podstawowke.” (P2M);
,Koledzy... za plecami dokuczali.” (P20)

Relacje spoteczne
i tozsamos¢

Zmiana w czasie: od

,Im jest starszy, tym mniej o tym mysle.”

Proces adaptac;ji

czujnosci do integracji (P2M) w czasie
doswiadczenia

Przysztosc¢: ostrozna ,Nie zamartwiam sie na zapas.” (P2M); Antycypacje
nadzieja i oparcie w ,Jest kontaktowy... nie powinna i przysztosé
zasobach dziecka przeszkodzié.” (P20)

Réznice atrybucyjne (P2M) akcent na percepcje i warunki; Rdznice
rodzicéw (wzrok vs cechy) | (P20) ,raczej... ‘lenistwo’” perspektyw

rodzicielskich

Zroédlo: opracowanie wiasne.
Oznaczenia: Pn — przypadek; M — matka; O — ojciec.

Cytaty kotwiczgce przytoczytem w skrocie.

Interpretacja

W przypadku P2 doswiadczenie rodzicielskie uktada si¢ w sekwencj¢ znaczen, w
ktorej diagnoza dziata jak wydarzenie graniczne: matka opisuje reakcje w kategoriach
przezycia ,,jak po stracie”, z pauzg i obnizeniem glosu, co wskazuje na intensywny afekt
1 nagle peknigcie dotychczasowej przewidywalnosci. Ojciec nadaje temu wymiar
trwalego $ladu pamigciowego (,,tego dnia nie zapomne¢ do konca zycia”), ujmujac
diagnozg jako punkt biograficzny, ktory organizuje pozniejsze dziatania. W perspektywie
interpretatywno-fenomenologicznej jest to moment, w ktérym dotychczasowa narracja o

dziecku zostaje przerwana i1 musi zosta¢ zrekonstruowana — rodzice budujg nowe
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rozumienie sytuacji, poszukujac sensu, ram i planu dziatania (Bruner, 1990; Ricoeur,
1984).

W wypowiedzi matki uderza zjawisko ,afektu w ciele” i jego spotecznego
rozpoznania: tuz po wizycie idzie na zebranie i1 zostaje zauwazona przez kolezanke, co
uruchamia natychmiastowe wsparcie oraz ,most” do zasobdw instytucjonalnych
(znajoma pracujgca w placOwce/obszarze wsparcia wzroku). W tej samej sekwencji
matka opisuje, ze spodziewata si¢ wady, ale nie ,,az tak” — czyli niepewno$¢ byta
obecna, natomiast skala diagnozy przekroczyta przewidywany prég, wywotujac wstrzas.
U ojca rownolegle pojawia si¢ do§wiadczenie ,,za duzo mysli w jednym czasie”: katalog
pytan o to, jak pomdc i1 gdzie szukaé, co wskazuje na przejscie od afektu do
natychmiastowego trybu sprawczo$ci. Ten uktad mozna interpretowac jako klasyczna
dynamike oceny poznawczej i radzenia sobie, zgodnie z teorig Lazarusa i Folkman:
najpierw silna ocena zagrozenia, nastepnie szybkie przechodzenie w strategie zadaniowe.

Matka bardzo wyraznie lokuje poczatek wiedzy o powadze sytuacji jeszcze przed
rozmowg z lekarzem — w reakcji pielggniarki po badaniu. Opisuje, ze ,,nie musiata nic
moéwic”, bo juz ,,czutam, ze jest zle”. W IPA to istotna wskazdéwka: doswiadczenie
rodzica nie sktada si¢ jedynie z informacji medycznej, lecz takze z mikro-sygnatow
interpersonalnych, ktore buduja napiecie 1 znaczenie diagnozy. Dodatkowo,
zastanawiajgce jest, czy tej interpretacji sensu nie nadaty wcze$niejsze doswiadczenia
stabego widzenia w rodzinie. Nastgpnie lekarz zostaje opisany jako profesjonalny:
przekazuje prawdeg, potwierdza wynik po procedurach 1 wskazuje dalsze kroki. Ta
sekwencja wspiera narracje, w ktorej prawda nie jest odbierana jako przemoc
komunikacyjna, lecz jako konieczny warunek uruchomienia dziatania.

Jednym z najbardziej no$nych znaczen w P2 jest konsekwentne dazenie do
normalizacji przy jednoczesnym respektowaniu ograniczen funkcjonalnych. Matka
opisuje sytuacje sportowe 1 rowiesnicze, w ktorych priorytetem jest to, aby syn
funkcjonowat ,,normalnie” — okulary majg by¢, jesli dziecko ich potrzebuje, nawet jesli
istnieje ryzyko, ze si¢ zniszczg. W tej narracji ,,normalno$¢” nie jest dana, tylko wymaga
decyzji i utrzymywania granicy: ochrona nie polega na izolowaniu dziecka od sytuacji
spotecznych, lecz na umozliwianiu udzialu mimo ryzyka. Rownolegle matka opisuje
,»przestrzen autonomiczng”: dziecko ma udziat w decyzjach (w okularach/bez), a rodzic
unika nadmiernego ,.chuchania i1 dmuchania”. To pokazuje postawg wobec
niepelnosprawnosci jako relacyjng i dynamiczna: celem rodzica jest nie tyle ograniczanie

doswiadczen, ile wspieranie sprawstwa 1 wtgczania w $wiat rowiesniczy.
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W P2 bardzo mocno wybrzmiewa aspekt organizacyjny: intensywnos$¢ zajec,
dojazddw i terapii w okresie przed szkotg i wezesnoszkolnym. Matka opisuje tydzien ,,w
tydzien” z waskim marginesem oddechu oraz akcentuje silne przewrazliwienie i nadzor
wynikajagce z poczucia odpowiedzialnosci. Szczegdlnie wymowny jest obraz ojca
$pigcego w samochodzie po nocnej zmianie w czasie, gdy dziecko ma ¢wiczenia — t0
narracyjna kondensacja kosztu rodzinnego, w ktorej troska jest réwnoznaczna
z fizycznym wyczerpaniem 1 reorganizacja zycia. W kategoriach do$wiadczenia
rodzicielskiego jest to ,,praca niewidzialna” — codzienna logistyka, ktéra nie jest
spektakularna, ale dlugotrwale ksztaltuje tozsamos$¢ rodzica.

Matka opisuje trudnosci edukacyjne w sposob rozrdzniajacy: nie chodzi o deficyt
myslenia, lecz o to, ze dziecko ,,nie widzi znaku” lub meczy si¢ na tekscie, co skutkuje
spowolnieniem i koniecznosciag wydluzenia czasu pracy. W warstwie znaczen wazne jest
tu rozpoznanie: ,,to nie problem logiczny”. Matka chroni obraz kompetencji dziecka,
lokalizujac problem w warunkach percepcyjnych i1 organizacji zadania. Strategie
kompensacyjne obejmujg audiobooki, czasowo tablet, a takze negocjowanie dostosowan.
Jednoczesnie technologia zostaje pokazana realistycznie: moze pomagaé, ale bywa tez
»zabawka” w klasie i nie zawsze utrzymuje si¢ jako preferowane narzedzie. To wzmacnia
obraz rodzica jako pragmatyka: probuje rozwigzan, obserwuje ich funkcjonalno$¢ i
modyfikuje wybory.

W P2 widoczna jest temporalno$¢ znaczen: w dziecinstwie wada 1 jej
konsekwencje s3 silnie obecne (wigce] $wiatta, ostrozno$¢, intensywny nadzor),
natomiast w adolescencji matka mowi: ,,im jest starszy, tym mniej o tym mysle”. Nie
oznacza to zaprzeczenia, lecz przesunigcie: kontrola pozostaje, ale emocjonalna
centralno$¢ stabnie. Ojciec wzmacnia t¢ rame stwierdzeniem, ze Zyja ,,normalnie”,
a wada jest jedna z cech. W perspektywie narracyjnej, jak opisuje Ricoeur (1984) mozna
to rozumie¢ jako stopniowe domykanie fazy kryzysu 1 przechodzenie do fazy integracji
doswiadczenia w biografii rodziny.

Relacje spoteczne s3a przez matke opisywane jako trudniejsze w pdznej
podstawowce (mato chlopcow, podziat zespotu klasowego na mate grupy, dokuczanie,
ptacz), z poprawa w szkole $redniej. W tym znaczeniu zmiana etapu edukacyjnego dziata
jak ,reset” spoteczny: nowy oddziat klasowy przynosi wigkszg swobod¢ kontaktow i
poczucie dopasowania. Ojciec interpretuje dokuczanie raczej jako efekt specyficznej
struktury spotecznej w zespole klasowym, ktory nazywa okresleniem ,,takiej klasy”, nie

przypisujac go bezposrednio do wady wzroku. Réznica perspektyw nie jest sprzeczna,
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tylko pokazuje dwa sposoby znaczeniotworcze: matka czgsciej $ledzi koszty emocjonalne
dziecka, ojciec cze$ciej minimalizuje czynnik wady jako wyjasnienie spoteczne.

Matka bardzo pozytywnie wartosciuje wczesne, profesjonalne wsparcie (sprzet,
sala, ¢wiczenia), a potem pokazuje ograniczenia szkoty ogolnodostepnej. W okresie 7-8
klasy pojawia si¢ zmiana: nie spada zaangazowanie prowadzacych, lecz ro$nie ,,bunt
uczniow” i zmeczenie, co skutkuje nizsza efektywnoscia. Oznacza to, ze rewalidacja nie
jest doswiadczeniem statym jako$ciowo — jej sens zalezy od etapu rozwojowego
I gotowosci dziecka do wspotpracy.

Przypadek P2 obrazuje postawe rodzicielska wobec niepetnosprawnosci wzroku
dziecka jako potaczenie silnej mobilizacji zadaniowej z dazeniem do normalizacji
i autonomii. Diagnoza zostaje zapamigtana jako wydarzenie graniczne, po ktérym
rodzina uruchamia intensywna sie¢ dzialan: wsparcie specjalistyczne, ¢wiczenia,
logopedig, aktywnosci budujace koordynacje oraz negocjowanie dostosowan szkolnych.
Jednoczes$nie rodzice konsekwentnie chronig udzial dziecka w §wiecie rowiesniczym,
traktujac ,,normalne funkcjonowanie” jako cel wychowawczy i decyzyjny. Z czasem
wada traci centralno$¢ emocjonalng: pozostaje w rutynie kontroli i pragmatycznych

strategii, ale przestaje dominowac¢ narracja o dziecku i jego przysztosci.
3.3. Przypadek P3

Analiza przypadku

A. lIdentyfikator przypadku
Kod przypadku: P3
Oznaczenie rozméwcy: P3M (matka)
Miejsce: w gabinecie

B. Dziecko
Pleé¢ i wiek w dniu wywiadu: dziewczynka, 15 lat i 6 miesigcy
Etap edukacyjny i typ placoéwki: I klasa szkoly ponadpodstawowej, szkota
ogolnodostepna
Status wzrokowy: ztozona wada wzroku, istotne ograniczenia funkcji wzrokowych
(P3D1); w narracji pojawia si¢ watek ograniczen pola widzenia i trwatej dysfunkcji
jednego oka — ujecie funkcjonalne. Rozpoznanie okulistyczne: s$rednia

nadwzroczno$¢ (ok. +4D), zredukowane pole widzenia, stan stabilny (P3D1)
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Moment rozpoznania / przelom: podejrzenia i wczesna diagnostyka
W niemowlgctwie/wezesnym dziecinstwie; pozniej leczenie/operacja zeza ok. 2,5-3.
roku zycia; formalne wsparcie na etapie szkoty ponadpodstawowej P3D1 z sierpnia

2025r.

C. Kontekst rodzinny

Struktura rodziny: rodzina po rozwodzie; matka deklaruje status gléwnej osoby
koordynujacej sprawy zdrowia i szkoty

Rodzenstwo: starsza siostra (mtoda dorosta), z podobnymi trudnos$ciami
wzrokowymi

Sytuacja opiekunczo-zawodowa rodzica: aktywna zawodowo; w narracji podkresla

kompetencje ,,specjalistyczne” oraz role organizacyjng/zarzadcza w rodzinie

D. Kontekst wsparcia i systemu

=

Formy wsparcia: okulary; technologie informacyjne (np. tablet); powigkszony druk;
adaptacje szkolne; zajecia dodatkowe (matematyka) — P3D1 i P3D3; wczesniejsze
doswiadczenia rewalidacji wzroku, pozniej rezygnacja w szkole ponadpodstawowej
ze wzgledow logistycznych
Kluczowe doswiadczenia:
,»Oswojenie” diagnozy dzigki wczesniejszemu doswiadczeniu z pierwszym
dzieckiem.
Trudno$¢ matki w wyobrazeniu sobie subiektywnego widzenia corki (,,ja nie wiem,
jak ona widzi”).
Watek ograniczen edukacyjnych (zwlaszcza matematyka) 1 poczucia
niesprawiedliwos$ci systemowej (ograniczone wybory szkoty).
Rezygnacja z rewalidacji w szkole ponadpodstawowej przez dojazdy i obcigzenie
planem.
Ambiwalencja: minimalizowanie wady (,,to nie problem”) przy réwnoczesnym

wskazywaniu obszarow realnego kosztu (nauka, przysztos¢ relacji).

E. Transkrypt wywiadu

Zrédlo: P3M — pelny transkrypt

Syntetyczny opis przypadku

W analizie przypadku 3. przyjatem perspektywe matki jako gléwnej osoby

koordynujacej sprawy zwigzane ze zdrowiem i edukacja corki. Ojciec dziecka nie brat

udzialu w wywiadzie; rodzice sg po rozwodzie, a jego udziat w codziennosci corki jest w

narracji matki przedstawiany jako ograniczony.
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W przypadku P3 centralne znaczenie ma nie tyle sama charakterystyka trudnosci
wzrokowych dziecka, ile sposob, w jaki matka interpretuje te sytuacje i organizuje wobec
niej wiasne dzialanie. Narracja P3M ujawnia postawe 0 wyraznie pragmatycznym i
zadaniowym charakterze: matka koncentruje si¢ na rozpoznawaniu problemow,
organizowaniu wsparcia i podejmowaniu decyzji, a zarazem stara si¢ oswaja¢ znaczenie
niepelnosprawno$ci wzroku corki, wpisujac ja W doswiadczenie codziennosci.

Waznym kontekstem tej postawy jest wczesniejsze doswiadczenie rodzinne. P3M
podkresla, ze starsza corka rowniez miata podobne trudno$ci wzrokowe, co sprawito, ze
moment rozpoznawania problemow u mtodszej cOrki nie zostat przezyty jako catkowicie
nowy czy gwattownie dezorganizujacy. Mozna przypuszczac, ze wezesniejszy kontakt z
podobng sytuacja ostabit site szoku diagnostycznego i sprzyjat bardziej ,,oswojonemu”
sposobowi odnoszenia si¢ do problemu. Nie oznacza to jednak braku obcigzenia, lecz
raczej jego wczesniejsze poznawcze i emocjonalne uporzadkowanie.

Charakterystycznym rysem narracji P3M jest napi¢cie migdzy normalizacja
a uznaniem realnych ograniczen. Z jednej strony matka relatywizuje znaczenie wady
wzroku, wskazujac, ze noszenie okularow czy trudnosci wzrokowe nie czynig z corki
osoby zasadniczo odmiennej od innych. Z drugiej strony wyraznie dostrzega konkretne
konsekwencje funkcjonalne niepelnosprawnosci, przede wszystkim w obszarze uczenia
si¢, zwlaszcza matematyki oraz w ograniczeniach zwigzanych z organizacja dalszej
edukacji. W efekcie postawa matki nie ma charakteru prostego zaprzeczania
trudnosciom, lecz raczej probg¢ utrzymania obrazu ,normalnego zycia” mimo
$wiadomosci kosztow, jakie wada wzroku realnie generuje.

Istotnym elementem tej postawy jest takze trudno$¢ w pelnym wyobrazeniu sobie
subiektywnego do$wiadczenia corki. W wypowiedziach P3M pojawia si¢ wyrazne
napiecie poznawcze: matka wie o ograniczeniach wzrokowych dziecka i potrafi opisac
ich praktyczne konsekwencje, ale jednoczesnie przyznaje, ze nie jest w stanie naprawdg
zobaczy¢ $wiata tak, jak widzi go corka. Ta granica rozumienia nie prowadzi jednak do
wycofania, lecz raczej wzmacnia jej role o0soby stale monitorujacej, organizujacej i
interpretujacej potrzeby dziecka.

Postawa P3M ujawnia si¢ takze w sposobie zarzadzania wsparciem. Matka
opisuje korzystanie przez coérke z réznych form pomocy i dostosowan edukacyjnych
(P3D1 i P3D3), ale jednoczesnie pokazuje, ze wsparcie jest przez nig oceniane przez
pryzmat realnych kosztow codziennosci. SzczegOlnie wyraznie wida¢ to w decyzji

o0 rezygnacji z rewalidacji na etapie szkoly ponadpodstawowej ze wzgledu na dlugi

104



dojazd, p6zne konczenie zaje¢ i 0gllne przecigzenie planem dnia. W tym miejscu
postawa matki przybiera forme selektywnego, pragmatycznego zarzadzania pomoca: nie
chodzi 0 maksymalizowanie wszystkich dostepnych form wsparcia, lecz o wybor tych,
ktore w jej ocenie sg najbardziej uzyteczne | mozliwe do utrzymania w realiach
codziennego funkcjonowania rodziny.

W narracji P3M obecny jest rowniez watek przysztosciowy. Matka odnosi si¢ nie
tylko do biezacych trudnosci edukacyjnych corki, ale takze do mozliwych konsekwencji
niepetnosprawnosci wzroku dla jej dalszego zycia, w tym relacji spotecznych i bliskich
zwigzkow. W tle tych obaw obecne sa do§wiadczenia rodzinne, w tym rozpad matzenstwa
I ograniczone zaangazowanie Ojca. Nadaje to postawie matki dodatkowy wymiar
ochronny: troska o dziecko dotyczy nie tylko osiagni¢¢ szkolnych, ale takze przysztej
samodzielnosci, bezpieczenstwa emocjonalnego i jakosci zycia.

Elementy odnoszace si¢ do historii zdrowia, dokumentacji oraz funkcjonowania
edukacyjnego corki traktuje w tym przypadku jako kontekst, ktéry pozwala lepiej
uchwyci¢ sposob interpretowania sytuacji przez matkeg. Z perspektywy analitycznej
centralny wydaje si¢ tu wzor postawy taczacej oswojenie problemu z wysokim poziomem
odpowiedzialnoéci organizacyjnej, pragmatycznym zarzadzaniem wsparciem oraz
ambiwalencja migdzy normalizacjag niepetnosprawnosci a uznaniem jej realnych
kosztow. Tematy i klastry, ktore postuzyty do tej analizy, znajduja si¢ w tabeli 9.
Wypehiony arkusz analizy IPA zostat dotaczony jako zatacznik 3.3.
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Tabela 9: Tematy emergentne, znaczenia i klastry tematyczne — P3

Temat emergentny

Znaczenie (opis + cytaty kotwiczace)

Klaster tematyczny

Normalizacja diagnozy

dzieki doswiadczeniu matki

Diagnoza nie jako szok, lecz ,,znane”
z wtasnego zycia. , Nie zdziwito
mnie... sama tez mam wade wzroku.”

(K1) Oswajanie i sens

Postepujaca wada jako
proces kumulacji kosztow

Z czasem narasta tempo/zmeczenie i
problemy w pismie. ,,Im wada... sie
pogtebia... to sie naktada.”

(K2) Progres i strata

czytanie/pisanie, tempo,

Rdzen trudnosci szkolnych:

,Wszystko, co wymaga czytania i
pisania.” ,,On swojego juz nie

(K3) Szkota jako pole
trudnosci

audiobook...” , Przygotowuje
wszystkie pomoce.”

grafomotoryka rozczyta.”
Dom jako ,centrum Matka czyta, organizuje pomoce, (K4) Rodzic jako
dostosowan” szuka rozwigzan. , Czytam... kompensacja systemu

Konflikt i brak wdrazania
zalecen w szkole

,Ostatnia tawka... powinien
pierwsza/druga.” ,Nie ma zadnego
wsparcia.”

(K5) Instytucja
i niesprawiedliwos¢

Ocena jako kara za
ograniczenie (lek
egzaminacyjny)

,Nie umie przeczyta¢ — jedynka...
nawet nie probuje dac szansy.”

(K5) Instytucja
i niesprawiedliwosc¢

Izolacja spoteczna
powigzana z trudnosciami
szkolnymi

,Im wieksze problemy w szkole, tym
bardziej zostat odciety...”

(K6) Relacje
i wycofanie

Rodzicielstwo jako stata
praca i powinnos¢

,To duze poswiecenie... trzeba
usigs$é, pouczyé...”

(K7) Tozsamos¢
rodzica-opiekuna

Akceptacja ,catosci
dziecka” i brak hierarchii
trudnosci

,Traktuje to jako catosc... taki jest.”

(K1) Oswajanie i sens

Przysztos¢: nadzieja w
technologii vs niepewnos¢
progresu

,To loteria.” ,, Technologia... bedzie
mozliwosci...”

(K8) Przysztosc
i kontrola

Zrédto: opracowanie wlasne.

Oznaczenia: Pn — przypadek; M — matka; O — ojciec.

Cytaty kotwiczace przytoczono w skrocie.

Interpretacja

W przypadku P3 doswiadczenie matki nie zaczyna si¢ od punktowego ,,wstrzasu
diagnozy”, lecz od dhlugiej trajektorii medyczno-opiekunczej: wejscia w system
konsultacji po powiklaniach okotoporodowych 1 stopniowego uktadania wiedzy
0 funkcjonowaniu dziecka. Istotne jest takze poréwnawcze tto: starsza cérka ma podobna
wade wzroku, co redukuje intensywno$¢ szoku i uruchamia schemat ,,wiem, jak to
wyglada”. W IPA mozna to uja¢ jako mechanizm normalizacji przez do§wiadczenie:
znaczenie diagnozy jest modulowane wczesniejsza ekspozycja i1 wypracowanymi

strategiami radzenia sobie (Lazarus i Folkman, 1984).
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Matka lokuje poczatki historii w kontekscie wylewu okotoporodowego i ,,pelnego
wypisu zalecen” — co sugeruje, ze wada wzroku nie byta jedynym potencjalnym zrédlem
zagrozenia, lecz jednym z wielu obszarow wymagajacych czujnosci. W takiej
perspektywie wada wzroku nie staje si¢ dominujagcym ,,znacznikiem tozsamosci”
dziecka, lecz elementem szerszego obrazu zdrowotnego. To pomaga rozumieé, dlaczego
w koncowej czgsci wywiadu matka moéwi o braku zmiany podejécia: postawa troski i
organizacji opieki byta obecna ,,0d poczatku”, a wada wzroku wpisuje si¢ w ciggtos¢ tego
stylu funkcjonowania.

Wypowiedz ,,gdyby nie to, ze starsza ma podobne problemy, to by byl wigkszy
szok” wskazuje na ochronng funkcje do$wiadczenia: matka zna §ciezke diagnostyczna,
leczenie, rytm wizyt, jezyk specjalistow. Jednoczesnie w IPA warto uchwycié
ambiwalencje: oswojenie moze redukowaé lek, ale moze tez sprzyjaC rutynie
(przyjmowaniu, ze ,wiemy juz, jak to jest”), co w tym materiale ujawnia si¢ jako
p6zniejsza luka w wiedzy o subiektywnym widzeniu corki (,,ja nie wiem, jak ona widzi”).
Ta luka jest psychologicznie znaczaca: matka ma doswiadczenie systemowe, ale
jednoczesnie uswiadamia sobie, Zze nie ma bezposredniego dostepu do fenomenu
widzenia dziecka.

Moment, w ktérym corka méwi, ze ,,nie widzi z boku”, staje si¢ dla matki
»Szokiem” wtérnym — nie medycznym, lecz fenomenologicznym: nagte u§wiadomienie
sobie r6znicy percepcyjnej, ktorej nie da si¢ intuicyjnie symulowaé. Matka sygnalizuje,
ze chciataby uczestniczy¢ w badaniach, bo corka ,,powiedziataby wigcej”. W jezyku IPA
jest to sygnat dgzenia do wspotdzielenia znaczenia 1 redukcji niepewnosci poprzez lepsze
rozpoznanie do$wiadczenia dziecka. Ten watek zwykle wigze si¢ z poczuciem
odpowiedzialnosci: jesli nie rozumiem, jak widzisz, trudniej mi adekwatnie wspierac.

Matka wyraznie odrdznia dwa obszary:

a) spoleczno-estetyczny — okulary we wspolczesnosci sg powszechne i ,,fadne”, wigc
sama obecno$¢ okularéw nie stanowi problemu tozsamosciowego;
b) edukacyjny — gdzie wada moze realnie obniza¢ efekty mimo duzego naktadu pracy.

Szczegolnie mocne jest podkreslenie, ze corka nie ma ograniczen intelektualnych,
ktore ,,zamykatyby” mozliwos$ci, dlatego matka interpretuje trudnosci jako potencjalnie
modyfikowalne 1 frustrujace: ,,wolatabym, zeby z tej matematyki (...) szto lepiej”. W ten
sposob przedmiot szkolny (matematyka) staje si¢ polem, na ktorym skupia si¢ troska, a
zarazem polem ryzyka: nizsze wyniki moga ogranicza¢ wybdr szkoly i przysztych

Sciezek.
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Waznym, silnie uogoélnionym watkiem jest refleksja matki o dzieciach
Z ograniczeniami, ktére ,,tracg na dydaktyce” i przez to nie maja mozliwosci pojscia do
wybranej szkolty. W IPA to wyjscie poza jednostkowa narracje¢ w stron¢ Sensu
spotecznego: wtasne doswiadczenie rodzicielskie zostaje wilaczone w interpretacje
systemu jako mniej sprawiedliwego dla osob z deficytami, nawet jesli deficyty nie
dotycza potencjatu intelektualnego. Ten watek, jak podaje Frankl (2009/oryg. 1946)
moze by¢ interpretowany jako préba nadania cierpieniu sensu i kierunku, ale tez jako
forma ,,przekroczenia prywatnosci” doswiadczenia — matka mowi w imieniu szerszej
grupy.

W narracji o strategiach pojawia si¢ praktyczny wybor: korepetycje z matematyki,
organizacja notatek (kolory, mapy mysli), wzmacnianie systematycznosci. Jednocze$nie
matka rezygnuje z rewalidacji w szkole sredniej z powodow logistycznych (dtugie lekcje,
1,5-godzinny dojazd, brak nacisku szkoty) i wprost mowi, ze woli ,,pojecha¢ na
matematyke”. To mozna interpretowac jako przesuniecie priorytetow: wsparcie ma by¢
tam, gdzie przynosi najbardziej uchwytne efekty w kluczowym dla rodziny obszarze
(osiggnigcia szkolne i mozliwo$¢ wyboru drogi). W tle wida¢ koszt codziennos$ci (czas,
zmeczenie) 1 konieczno$¢ zarzadzania zasobami — typowa dla rodzicow dzieci z
dodatkowymi potrzebami.

Matka opisuje corke jako osob¢ potrafigecg utrzymywac relacje (przyjacidtka
w podstawowce, grupa znajomych w szkole, ,.kontakty z tafica” [uczennica uczg¢szcza na
zajecia taneczne — tanczy w zespole — przypis aut.]), relacje ,,przez komunikatory”), ale
jednoczesnie niepewnie sugeruje, ze moze nie by¢ w petni akceptowana — nie wiadomo,
czy przez okulary, czy przez styl funkcjonowania (nie pali, nie chodzi na wagary). W IPA
to wazne: mozliwy czynnik stygmatyzacji (wyglad) naktada si¢ na czynnik normatywny
(zgodno$¢ z normami grupy). Matka nie rozstrzyga, ale sygnalizuje napigcie miedzy
warto$ciami corki a kulturg rowiesniczg.

Wyjatkowo charakterystyczny dla P3 jest kierunek obaw: matka nie boi si¢
przysztosci zawodowej z powodu wzroku, dopdki lekarz nie sygnalizuje progresji,
natomiast obawy lokuje w obszarze relacji partnerskich i wzoréw rodzinnych po
rozwodzie. To przesuwa ci¢zar znaczen z niepelnosprawnosci na kontekst
psychospoteczny: matka zaktada, ze wada wzroku jest ,,do zycia”, natomiast relacyjnos$¢
moze by¢ bardziej krucha z uwagi na doswiadczenie systemu rodzinnego. Spowodowane
jest to najprawdopodobniej, z jednej strony doswiadczeniem zawodowym matki

(pedagogika, rowniez specjalna), z drugiej strony rozwodem.
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W koncowej czg¢éci wywiadu matka rekonstruuje histori¢ rodzinng: krewni
niewidomi/niedowidzacy, analiza linii rodzinnej, a takze przyktad kuzyna, ktory mimo
catkowitej utraty wzroku funkcjonuje zawodowo z sukcesem W innym rejonie Polski. W
IPA taki motyw bywa rozumiany jako budowanie narracji sensu i mozliwosci: nawet jesli
wada jest trwata (,,0ko si¢ nie obudzi”’), to w rodzinnej wyobrazni istnieja Sciezki dobrego

zycia. To wzmacnia postawe realistycznego optymizmu i redukuje katastrofizacje.

3.4. Przypadek P4

Analiza przypadku

A. Identyfikator przypadku
Kod przypadku: P4
Oznaczenie rozmoéwcy: P4AM
Data i forma wywiadu: 30.10.2025; na zywo; czas trwania ok. 1 h 15 min
Miejsce (ogolnie): w gabinecie

B. Dziecko (minimalny zakres sensowny interpretacyjnie)
Ple¢ i wiek w dniu wywiadu: chlopiec, 13 lat i 10 miesigcy
Etap edukacyjny i typ placowki: V klasa szkoty podstawowej, szkota
ogolnodostepna
Status wzrokowy (funkcjonalnie): wada wzroku z  ograniczeniami
w czytaniu/pisaniu i funkcjach wzrokowo-przestrzennych; zawezone pole widzenia;
postepujace pogarszanie ostrosci/komfortu pracy wzrokowej (P4D1, P4D3)
Moment rozpoznania / przelom: pierwsze rozpoznanie ok. 7. r. z.; istotny przetom
formalny: P4AD1 (sierpien 2025 r.)

C. Kontekst rodzinny:
Struktura rodziny (ogdlnie): rodzina patchworkowa — matka w nowym zwigzku,
biologiczny ojciec dziecka nie zyje (w narracji: $mieré samobojcza)
Rodzenstwo: jest (kilkoro; mtodsze, starsze)
Sytuacja opiekunczo-zawodowa rodzica: matka — obecnie niepracujgca
Wazny kontekst osobisty: matka réwniez ma wad¢ wzroku — co wptywa na sposéb
rozumienia sytuacji

D. Kontekst wsparcia i systemu:
Formy wsparcia: okulary; P4D1 i rekomendowane dostosowania; deklarowany

tatwy dostep do specjalistow; napiete relacje ze szkota (z relacji matki oraz z P4D2)
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Kluczowe doswiadczenia:
1. Narastajace trudno$ci w czytaniu, pisaniu i tempie pracy.
2.  Przeniesienie ciezaru ,,dostosowan” na dom — matka czyta, przygotowuje
pomoce.
3. Poczucie znieczulicy ze strony szkoty i braku realnego wdrazania zalecen
(np. miejsce w tawce).
4.  Stopniowe wycofanie spoteczne dziecka.
Niepewnos¢ przysztosci (progres wady, oceny/egzaminy, ryzyko
obnizenia dobrostanu psychicznego).
E. Transkrypt wywiadu
Zrédlo: PAM — pelny transkrypt
Syntetyczny opis przypadku

Matka pozostaje gléwna osoba koordynujaca sprawy zdrowotne i szkolne
dziecka. W narracji podkresla rowniez wiasne doswiadczenie wady wzroku, co — jak
deklaruje — osadzito moment rozpoznania w perspektywie ,,oswojenia”, bez przezywania
diagnozy jako zdarzenia nagle krytycznego.

W wywiadzie matka lokuje poczatek diagnozy w okresie wczesnoszkolnym (ok.
7.1.2.), natomiast jako kluczowg zmiang w historii edukacyjnej wskazuje uzyskanie P4D1
(sierpien 2025 r.), ze wzgledu na stabe widzenie. Funkcjonalnie opis wady wzroku wigze
si¢ z utrudniong praca na materiale wzrokowym, wolniejszym tempem czytania i pisania
oraz ograniczeniami w zakresie percepcji wzrokowo-przestrzennej (co wynika zaréwno
z P4D1 jak i P4D3). W dokumentacji (P4D1) wskazano ztozong wadg wzroku (w tym
krétkowzroczno$¢ $redniego stopnia i zawezone pole widzenia).

W obrazie funkcjonowania szkolnego istotne sg trudnosci grafomotoryczne
(nieczytelne pismo, obnizona estetyka i ptynnos¢ ruchow pisarskich) oraz wolne tempo
pracy, przy jednoczesnie zachowanej motywacji do podejmowania zadan.

Narracja P4M wyraznie eksponuje dynamike trudnosci w czasie: w pierwszych
latach nauki problemy byly mniej zauwazalne, natomiast wraz z postgpem wady wzroku
narastaty ograniczenia w pisaniu i organizacji pracy (,,to wszystko si¢ naklada”), a takze
wzrosto ryzyko wtornych konsekwencji w obszarze szkolnym i spolecznym. Matka
wskazuje, ze najwigksze bariery dotycza przedmiotéw intensywnie opartych na czytaniu
1 pisaniu (np. jezyk polski, jezyk obcy), podczas gdy zadania mniej obcigzajace funkcje
wzrokowe bywaja dla syna bardziej dostepne.
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Watek relacji rowie$niczych pojawia si¢ jako obszar zawezony: syn utrzymuje
pojedynczy, stabilny kontakt kolezenski, natomiast ogolnie matka opisuje narastajace
wycofanie powigzane z trudnosciami szkolnymi.

W wymiarze rodzinnym i opiekunczym akcentowana jest wielo$¢ zadan i potrzeb
W systemie rodzinnym oraz normatywna zasada ,,pomocy adekwatnej do potrzeb”, bez
hierarchizowania trudno$ci poszczegolnych dzieci.

Matka opisuje syna jako dziecko wspotpracujace 1 ,,bez problemow
wychowawczych”, natomiast gléwnym polem obcigzenia pozostaje edukacja oraz
organizacja codziennych dostosowan. W praktyce strategie kompensacyjne koncentruja
si¢ w domu: matka czyta synowi tresci szkolne lub wspiera korzystanie z audiobookow
oraz przygotowuje materialy i pomoce, argumentujgc to ograniczeniami w samodzielnym
odczytywaniu 1 opracowywaniu tresci.

Istotnym ttem doswiadczenia jest relacja z instytucja szkoty, opisywana przez
P4M jako konfliktowa, z poczuciem niewystarczajagcego wdrazania dostosowan (np.
kwestia miejsca siedzenia ucznia w Kklasie) oraz ryzykiem niesprawiedliwego oceniania
prac pisemnych. W perspektywie przysziosci matka laczy nadziej¢ z rozwojem
technologii i mozliwoscia poprawy funkcjonowania po zakonczeniu okresu dojrzewania,
jednoczesnie podkreslajac niepewnos$¢ przebiegu wady wzroku (postrzegang jako
»loteria”) i obawy o dobrostan psychiczny syna w kontekscie doswiadczen szkolnych 1
rowiesniczych (i najprawdopodobniej rodzinnych).

Najwazniejsze kwestie, dotyczace szczegdlowej analizy P4M  zostaty

zaprezentowane w tabeli 10. Wypetiony arkusz analizy IPA stanowi zatacznik 3.4.

111



Tabela 10: Tematy emergentne, znaczenia i klastry tematyczne — P4

Temat emergentny

Znaczenie (opis + cytaty
kotwiczace)

Klaster tematyczny

Normalizacja diagnozy dzieki
doswiadczeniu matki

Diagnoza nie jako szok, lecz
,Zhane” z wiasnego zycia. , Nie
zdziwito mnie... sama tez mam
wade wzroku.”

(K1) Oswajanie i sens

Postepujaca wada jako
proces kumulacji kosztow

Z czasem narasta
tempo/zmeczenie i problemy w
pismie. ,Im wada... sie pogiebia...
to sie naktada.”

(K2) Progres i strata

Rdzen trudnosci szkolnych:
czytanie/pisanie, tempo,

,Wszystko, co wymaga czytania i
pisania.” ,,On swojego juz nie

(K3) Szkota jako pole
trudnosci

audiobook...” ,,Przygotowuje
wszystkie pomoce.”

grafomotoryka rozczyta.”
Dom jako ,centrum Matka czyta, organizuje pomoce, (K4) Rodzic jako
dostosowan” szuka rozwigzan. , Czytam... kompensacja systemu

Konflikt i brak wdrazania
zalecen w szkole

,Ostatnia tawka... powinien
pierwsza/druga.” ,Nie ma zadnego
wsparcia.”

(K5) Instytucja i
niesprawiedliwos¢

Ocena jako kara za
ograniczenie (lek
egzaminacyjny)

,Nie umie przeczyta¢ — jedynka...
nawet nie probuje dac szansy.”

(K5) Instytucja i
niesprawiedliwos¢

Izolacja spoteczna powigzana
z trudnosciami szkolnymi

,Im wieksze problemy w szkole,
tym bardziej zostat odciety...”

(K6) Relacje i
wycofanie

Rodzicielstwo jako stata
praca i powinnos¢

,To duze poswiecenie... trzeba
usigs$é, pouczyé...”

(K7) Tozsamos¢
rodzica-opiekuna

Akceptacja , catosci dziecka”
i brak hierarchii trudnosci

,Traktuje to jako catosc... taki jest.”

(K1) Oswajanie i sens

Przysztosé¢: nadzieja w
technologii vs niepewnos¢
progresu

,To loteria.” ,, Technologia... bedzie
mozliwosci...”

(K8) Przysztosc i
kontrola

Zrbdto: opracowanie wilasne.

Oznaczenia: Pn — przypadek; M — matka; O — ojciec.

Cytaty kotwiczgce przytoczytem w skrocie.

Interpretacja

W P4 nie dominuje punktowy moment wstrzasu diagnostycznego. Matka od
poczatku ustawia znaczenie diagnozy w trybie ,,znanym”: ,,Nie zdziwito mnie to, bo sama
tez mam wade wzroku... nie bylo to cigzkim doznaniem”. Cig¢zar do$wiadczenia
przesuwa si¢ wiec z emocji diagnozy na dlugotrwaly wysitek kompensacyjny i na
konfliktowg relacj¢ ze szkola, czyli na to, co w IPA czesto ujawnia si¢ jako ,,zycie
Z konsekwencjami”, a nie ,,zycie z informacja”.

Matka opisuje, ze syn ,,nie jest w stanie sobie sam [pomocy] przygotowac... bo

L9

nie jest w stanie si¢ sam rozczyta¢” oraz ze ona ,czyta® 1 organizuje zasoby.
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W doswiadczeniu matki pojawia si¢ obraz rodzica jako zewngtrznej funkcji
wykonawczej: to ona przejmuje planowanie, selekcje materiatu, dostep do tresci
(czytanie, audiobook) i przygotowanie pomocy. Jednoczesnie podkresla, ze ,,to jest duze
poswiecenie” 1 wymaga ciaglego ,,usigs¢, pouczy¢, wytlumaczy¢, pokazac”.
W perspektywie IPA to rdzen tozsamosciowy: bycie matka w P4 oznacza nie tylko
troske, lecz stata, praktyczng prace nad utrzymaniem dziecka w systemie edukacji.

Matka wigze pogorszenie pisma i tempa z poglebianiem si¢ wady: ,,Im wada
wzroku si¢ poglebia, tym... tempo pracy... pismo jest gorsze... lekarze si¢ jeszcze
rozczytaja, a on swojego juz nie rozczyta”. Ten fragment jest szczeg6lnie nosny: to nie
tylko trudno$¢ szkolna, ale do$wiadczenie utraty dostepu do wlasnych wytworow
(notatek, zapisu), co moze nasila¢ poczucie bezradno$ci i zaleznosci. W wymiarze
fenomenologicznym to opis, w ktorym pismo przestaje by¢ narzedziem sprawczosci,
a staje si¢ polem porazki.

Matka wielokrotnie opisuje szkote jako $srodowisko obojetne lub selekcyjne:
»pani moéwi, ze ona [nauczycielka; przyp. autora] si¢ nie umie rozczytat — i jest
automatycznie jedynka”; ,,nawet nie probuje da¢ szansy, zeby na przyklad odpowiadat
ustnie”; ,,znieczulica... sg pupilki... a reszta dzieci szybko jest zbywana” oraz przyktad
organizacyjny: ,siedzi w ogoéle w ostatniej tawce, mimo ze... powinien siedzie¢
W pierwszej albo w drugiej”.

W IPA mozna to uja¢ jako doswiadczenie instytucjonalnej niewidzialnosci
potrzeb: dziecko jest obecne, ale jego ograniczenia nie sg brane pod uwage w praktyce.
Matka nie opisuje tu jedynie braku zasobow szkoty, lecz brak woli lub uwaznosci. To
generuje narracj¢ o niesprawiedliwosci 1 prowadzi do statej mobilizacji rodzica (rola
»adwokata” dziecka).

Matka laczy nasilenie probleméw w szkole z wycofaniem spotecznym: ,,im
wieksze problemy w szkole, tym bardziej zostat odcigty... ze spoteczenstwa”. W tej
logice trudno$¢ edukacyjna nie jest neutralna — uruchamia wstyd, spadek poczucia
kompetencji, unikanie sytuacji poréwnawczych. Pojawia si¢ zatem ryzyko petli, w ktorej
zawarte sg trudnos$ci, mniejsza partycypacja, mniej wsparcia rowiesniczego 0raz wiecej
obcigzenia, co prowadzi do pogle¢biania sie trudnosci itd. Mechanizm ten przedstawitem

za pomoca rysunku 8.
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Rysunek 8: Spiralny cykl zaleznosci

trudnosci
mniejsza
partycypacja
mniej
wsparcia

réwiesniczego

Zrédlo: opracowanie wihasne.

[lustruje on mechanizm blednego kota: narastajace trudnosci mogg prowadzi¢ do
mniejszej partycypacji, co ogranicza dostep do wsparcia rowiesniczego i w konsekwencji
zwigksza obcigzenie, wzmacniajgc ponownie trudnosci.

W P4 wazny jest kontekst rodzenstwa z dodatkowymi potrzebami (mutyzm!*
u przyrodniej siostry, spektrum autyzmu u brata): ,,nie ma, ze ktoremus cos$ dolega i jest
lepszy, gorszy... taki jest i takiego go akceptuje w catosci”. Ta wypowiedz buduje obraz
matki, ktéra przyjmuje réznorodnos$¢ funkcjonowania jako norme¢ Zycia rodzinnego.
W interpretacji IPA jest to jednocze$nie zasob (brak stygmatyzowania w domu)
I obcigzenie (wielokrotne wymagania opiekuncze). Dla P4 kluczowe jest, ze akceptacja
nie oznacza rezygnacji ze staran: ,,Kazdy... co potrzebuje pomocy, to si¢ pomaga”.

Matka lokuje obawy na trzech osiach:

1) oceny i egzaminy, czyli ek przed automatycznym zanizaniem ocen z powodu
nieczytelnosci),

2) psychika (,,czy... depresji, zaburzen... wigc wszystko 1 wszystkiego pilnuje”),

3) progresja wady (,,to jest loteria... poglebia o okoto 1 dioptri¢ na rok™).
Szczegdlng uwage zwraca obecne w narracji rodzica napigcie miedzy

realistycznym uwzglednianiem ryzyka poglebiania si¢ trudnosci wzrokowych

14 Zaburzenie komunikacyjne, polegajace na utrzymujacym sie braku mowy przy zachowanej zdolnoéci
artykulacyjnej, majace podtoze emocjonalne.
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a podtrzymywaniem nadziei zwigzanej z rozwojem technologii 1 przysztymi
mozliwo$ciami wsparcia. W wypowiedzi tej wspdtobecne sa wigc zard6wno obawy
o dalsze funkcjonowanie dziecka, jak i orientacja na potencjalne formy kompensacji
W przysztosci. Matka intensywnie szuka rozwigzan (audiobooki, alternatywa dla
zeszytu), ale jednoczesnie obawia si¢ reakcji szkoty: ,,jak bede cheiala wprowadzi¢ jakie$
‘nowinki techniczne’, to powiedzg: ‘nie, bo kto$ bedzie tez chcial’”. W sensie
fenomenologicznym technologia nie jest tu neutralnym narzedziem — staje si¢ SWoistym
testem granic instytucji i kolejnym obszarem negocjowania praw dziecka do réwnych
warunkow uczenia sig.

Przypadek P4 ukazuje doswiadczenie rodzicielstwa, w ktorym wada wzroku nie
wywoluje silnego ,,szoku” diagnostycznego (wlasne doswiadczenie matki), natomiast
generuje dlugotrwaly, rosnacy koszt codziennosci w obszarze edukacji — przede
wszystkim w zakresie czytania i pisania. Matka opisuje siebie jako osobg stale
kompensujaca ograniczenia dziecka poprzez czytanie, dobor materialow, przygotowanie
pomocy i poszukiwanie technologicznych alternatyw. Kluczowym zrédlem cierpienia
I napiecia jest doswiadczenie szkoty jako instytucji ,,szufladkujacej” i odrzucajacej
indywidualizacje, nieoferujgcej adekwatnych dostosowan i minimalizujacej kontakt
wspolpracy z rodzicem. W konsekwencji trudnos$ci szkolne w narracji matki tacza sie
z narastajgcg izolacja rowiesnicza oraz lgkiem o dobrostan psychiczny syna.
Jednoczesnie dom rodzinny jest opisywany jako przestrzen catosciowej akceptacji
(w kontekscie wielosci potrzeb w rodzinie), co stanowi istotny zasob ochronny, cho¢

wzmacnia ogolne obcigzenie opiekuncze.

3.5. Przypadek P5

Analiza przypadku
A. Identyfikator przypadku
Kod przypadku: P5
Oznaczenie rozméwcy: P5M (matka), P50 (ojciec)
Miejsce: w gabinecie
B. Dziecko (minimalny zakres sensowny interpretacyjnie)
Pleé¢ i wiek w dniu pierwszego wywiadu: chtopiec, 9 lat

Etap edukacyjny i typ placowki: klasa II szkoly podstawowej, szkota integracyjna
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Status wzrokowy: trudnosci w pracy wzrokowej (m.in. wolne tempo przetwarzania
wzrokowego, potrzeba przyblizania materiatu wzrokowego do ucznia, mylenie nazw
kolorow, problemy z analiza/syntezg wzrokowo-przestrzenng-P5D1); korzysta z
korekcji okularowej; zmiany szkiel wywotuja okresy trudnosci adaptacyjnych
Moment rozpoznania / przelom: ok. 1. roku zycia— poczatek obserwacji (m.in.
»uciekajace oko”), nastepnie formalizacja wsparcia w 2025 r. (P5D1 -
niepetnosprawnos¢ sprz¢zona)
Kontekst rodzinny:
Struktura rodziny: rodzice razem; mtodsza siostra
Sytuacja opiekunczo-zawodowa: matka pelni rolg ,pierwszego opickuna”
w sprawach szkoty i zdrowia; ojciec pracuje do pé6znych godzin, wlacza si¢ po pracy
w obowiazki i logistyke
Kontekst wsparcia i systemu
Formy wsparcia: okulista, rewalidacja w szkole, zaje¢cia specjalistyczne;
dostosowania (m.in. miejsce blisko nauczyciela, dzielenie zadan, przewidywalno$¢,
uproszczone materialy, powiekszony druk, wsparcie w koncentracji-P5D1 i P5D3)
Kluczowe doswiadczenia:
1.  Wieloletnia ,,niepewno$¢ diagnostyczna” i trudnosci badania dziecka
(niska wspotpraca).
2. Funkcjonowanie dziecka jako ,sprzezenie trudnosci” (wzrok + inne
obszary).
3. Napigcia domowe wokot edukacji, obowigzkow i terapii (,,krotka reka”,
bunt, wyciszanie).
4.  Stopniowy wzrost kontaktow rowie$niczych przy réwnoczesnym ryzyku
odrzucenia/,,innosci”.

5. Duze znaczenie rutyny i planu dnia jako strategii regulacyjnej.

E. Transkrypt wywiadéw

Zrédlo: PSM, P50 — pelny transkrypt

Syntetyczny opis przypadku

Przypadek P5 obejmuje dwa wywiady potustrukturyzowane, ukierunkowane

narracyjnie, przeprowadzone oddzielnie z matkg (P5M) i ojcem (P50). Badani sa

rodzicami chtopca w wieku wczesnoszkolnym (ok. 9 lat), uczeszczajacego do klasy

integracyjnej szkoty podstawowej. W narracjach obojga rodzicow watek stabego

widzenia jest konsekwentnie osadzany w szerszym obrazie funkcjonowania dziecka,
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opisywanego jako wymagajace wieloaspektowego wsparcia 1 statej organizacji
codziennosci.

Pierwsze sygnaty trudnosci wzrokowych rodzice lokujg we wczesnym okresie
rozwojowym (ok. 1.-2. roku zycia), gdy zauwazyli ,,uciekajgce” oko i rozpocz¢li
poszukiwania diagnostyczne. Z perspektywy rodzicéw proces diagnostyczny byt
dhugotrwaty i obcigzajacy, m.in. z powodu ograniczonej wspotpracy dziecka w badaniach
oraz trudno$ci w uzyskaniu jednoznacznych ustalen i1 stabilnych rekomendacji.
Ostatecznie podjeto leczenie 1 korekcje okularowa. Rodzice opisuja, ze dziecko bywa
przywiazane do funkcjonowania bez okularow lub okresowo buntuje si¢ wobec zmian w
korekcji, co przeklada si¢ na przejSciowe trudnosci w codziennych czynnosciach (np.
czytanie, poruszanie si¢, jazda na rowerze) oraz adaptacji do nowych szkiet. Z medyczno-
funkcjonalnego punktu widzenia wada wzroku ujmowana jest jako krotkowzrocznos¢ i
astygmatyzm, a formalny przelom organizacyjny stanowito uzyskanie P5D1 (czerwiec
2025 r.) ze wzgledu na wspotwystepowanie trudnosci w Kilku obszarach rozwoju i
funkcjonowania.

W obszarze edukacyjnym rodzice zgodnie wskazuja na znaczne trudnosci
szkolne, zwlaszcza w zakresie tempa pracy, koncentracji i uczenia si¢ czytania, przy
jednoczesnym podkreslaniu, ze nie zawsze da si¢ jednoznacznie rozdzieli¢ udziat
ograniczen wzrokowych od innych trudnos$ci rozwojowych. Szkola realizuje
rekomendowane formy wsparcia: m.in. miejsce w klasie blisko nauczyciela, dzielenie
zadan na etapy, ograniczanie bodzcdéw rozpraszajacych, pozytywne wzmacnianie,
aw razie potrzeby mozliwo$¢ pracy indywidualnej lub w matej grupie. Réwnolegle
dziecko korzysta z zaje¢ rewalidacyjnych w szkole (w tym ukierunkowanych na
percepcj¢ wzrokowa), ktore — wedlug relacji rodzicow — przebiegaja bez statych
trudnosci zgtaszanych do domu.

Kontekst rodzinny w narracji buduje obraz rodziny funkcjonujace; w trybie
wysokiej mobilizacji: matka czeSciej petni role ,,pierwszego opieckuna” w sprawach
szkoly i zdrowia, natomiast ojciec — z uwagi na charakter pracy — czgsciej przejmuje
obowiagzki w godzinach popoludniowych, w tym dopilnowywanie odrabiania zadan
domowych i logistyki dnia codziennego. Obie perspektywy akcentuja, ze skuteczne
funkcjonowanie dziecka wymaga rutyny, konsekwencji i podtrzymywania granic,
a obcigzeniem s3 epizody buntu oraz trudnosci w podejmowaniu zadan, co bywa zrdédlem
napiecia w rodzinie. Watek relacji rowiesniczych jest ambiwalentny: rodzice dostrzegaja

ryzyko ,,innosci” dziecka w kontakcie z rowiesnikami oraz okresowe sytuacje trudne,
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przy réwnoczesnych sygnatach stopniowego postepu i rosngcej gotowosci do kontaktu
spotecznego.

W wymiarze znaczen nadawanych diagnozie zauwazalna jest roznica akcentow:
matka opisuje diagnozg¢ jako ,,klucz do zrozumienia” i1 punkt, ktoéry porzadkuje sposéb
interpretowania zachowan dziecka oraz kierunkuje dalsze oddziatywania. Z kolei ojciec
silniej eksponuje aspekt organizacyjno-systemowy (poszukiwanie specjalisty, koszty
czasu 1 logistyki) i1 deklaruje wzgledng stato$¢ postawy wychowawczej niezaleznie od
samej kwalifikacji stabego widzenia. W tabeli 11 zamie$cilem tematy i klastry, ktore
postuzyty mi do tej analizy.

Wypehiony arkusz analizy IPA stanowi zatacznik 3.5.

Tabela 11: Tematy emergentne, znaczenia i klastry tematyczne — P5

Temat emergentny

Znaczenie (opis + cytaty
kotwiczace)

Klaster tematyczny

Wada wzroku jako ,jeden
element” w
wieloproblemowosci

,,...c0$ znowu dodatkowo...”,
,-..mnoéstwo innych
probleméw...”

Ramowanie
doswiadczenia
(hierarchia trudnosci)

Racjonalizacjai tryb
zadaniowy

,-..kolejna rzecz, ktéra trzeba
pokonad...”, ,...trzeba byto z tym
dziataé...”

Strategie radzenia sobie
(sprawczosé, kontrola)

Niepewnosc¢ ,,co on
naprawde widzi/rozumie”

,-..CZYy On na pewno... dojrzy...”,
,.-.CZy Nie rozpoznaje, czy mu sie
nie chce...”

Niepewnosc
interpretacyjna (funkcja
vs zachowanie)

Okulary i adaptacja jako pole
oporu

,...buntuje sie... w czytaniu w
okularach...”, ,,...chodzi w
okularkach...”

Codzienna
mikropolityka terapii

Nauka: wolne tempo,
koncentracja, koniecznos$¢
statego nadzoru

,..trzeba nad nim siedziec...”,
,,-..jak znajdzie problem... nic nie
wynosi...”

Edukacja jako
codzienny front

Rutyna i przewidywalnos¢
jako warunek stabilnosci

,..Zzaplanowane...od Ado Z...”,
,..tryb dnia...”

Regulacja i
bezpieczenstwo

Granice, stanowczosc,
,krétka reka”

,»-..nie mozna pobtazad...”,
,-..krzyk, przymuszanie...”

Wychowanie w
napieciu (konsekwencja
vs eskalacja)

Koszt opieki dla zycia
rodzinnego

»-.Nie ma za wiele zycia
prywatnego...”

Obcigzenie i cena

Relacje réwiesnicze: od
trudnego startu do ostroznej
poprawy

,...zabiega o [kontakt]...”, ,,...180
stopni... fakna¢ kontaktu...”

Relacyjnos¢ i integracja

Diagnoza jako ,klucz” i
porzadkowanie dziatan

»...klucz do zrozumienia...”,
,»-.ZMiana... diagnostyczno-
medyczna...”

Sens i orientacja
(mapowanie problemu)

Zrodto: opracowanie wilasne.

Oznaczenia: Pn — przypadek; M — matka; O — ojciec.
Cytaty kotwiczace przytoczytem w skrdcie.
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W rezultacie przypadek P5 stanowi przyktad rodzicielskiego do$wiadczania
niepelnosprawnosci ~ wzroku  dziecka przede  wszystkim  jako  elementu
wielowymiarowego profilu jego potrzeb, w ktorym codzienno$¢ organizujg: korekcja
i adaptacje wzrokowe, wsparcie szkolne, praca nad uczeniem si¢ i samoregulacja oraz
state negocjowanie granic miedzy wymaganiami a mozliwosciami dziecka.
Interpretacja

W PS5 wada wzroku nie funkcjonuje jako pojedynczy, dominujacy problem, lecz
jako element splotu trudnosci (spektrum autyzmu, niepelnosprawnos$¢ ruchowa,
komunikacja werbalna, koncentracja uwagi, funkcje wykonawcze). Matka ujmuje
diagnoze wprost: ,,to byto dla nas: ‘o, co$ znowu dodatkowo’” oraz ,,raczej kolejna rzecz,
ktorg trzeba pokonac”. Ojciec mowi podobnie: ,,mieli§my mnostwo innych problemow,
wiec czasem nie wiadomo, na czym si¢ skupi¢”. Fenomenologicznie oznacza to, ze
emocje nie koncentrujg si¢ na samym fakcie stabego widzenia, lecz na koniecznoS$ci
cigglego podejmowania kolejnych zadan naprawczych, selekcji priorytetow i
organizowania zycia rodzinnego wokot terapii 1 szkoty.

Oboje rodzice wskazuja na kluczowy problem: dziecko dtugo nie wspotpracowato
w badaniach i w ¢wiczeniach, co wytwarzato niepewno$¢ interpretacyjng. Matka
stwierdza, ze: ,,dtugo nie mogliSmy mu w ogoéle zrobi¢ badan, bo nie wspotpracowat”.
Ojciec natomiast relacjonuje, iz: ,,nikt nie potrafit powiedzie¢, czy nie umie nazwaé
obrazka, czy nie rozpoznaje, czy mu si¢ po prostu nie chce”. W IPA jest to szczeg6lnie
nosne: rodzice zyjg w przestrzeni niejasnych wskaznikbw — nie majg pewnosci czy
przekaz ,,zobacz” jest adekwatny do realnego pola percepcji, czy komunikat zostat
zrozumiany ani jaka czg¢$¢ zachowania wynika z widzenia, a jaka z oporu lub ograniczen
neurorozwojowych. Ta niepewnos$¢ zwigksza koszt rodzicielski 1 generuje konieczno$¢
poszukiwania ,.kogo$, kto umie zbadac”.

W PS5 okulary nie sg tylko narzgdziem korekcji. Staja si¢ rowniez wskaznikiem
negocjacji 1 zrodlem konfliktu adaptacyjnego. Matka opisuje bunt przy czytaniu
w nowych okularach i trudnos¢ habituacji (,,uciekaja linijki”, ,,na poczatku byto ci¢zko”),
a takze okresowe pogorszenie funkcjonowania po zmianie szkiel (,,nie umiat jezdzi¢ na
rowerze... trudno$ci w poruszaniu si¢”). Jednoczesnie dziecko czesto je zdejmuje 1
,funkcjonuje bez okularow”, co moze w do§wiadczeniu rodzicoéw podwazac pewnos¢ czy
interwencja jest w pelni przyjmowana i ,,dziata” w realnym zyciu. Ojciec dodaje konkret:

,»W jednym oku ‘szyba’, w drugim szkto” i decyzja okulisty o rezygnacji z zakrywania.
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Catos¢ tworzy obraz, w ktorym okulary sg narzedziem, ale i sprawdzianem wspolpracy,
samoregulacji oraz gotowosci do zmiany.

Matka mowi o braku inicjatywy (,,do wszystkiego trzeba go zmuszac”, ,,nie ma
wlasnej inicjatywy’’), wolnym tempie i potrzebie ,,siedzenia nad nim”. Ojciec ujmuje to
jako sktonno$¢ do rezygnacji: ,,jak jest mu trudno, to od razu rezygnuje”. W IPA mozna
to interpretowac jako doswiadczenie rodzicoéw, ktérzy stale probuja ,,uruchomic”
motywacj¢ — poprzez rutyng, konsekwencje 1 wzmacnianie efektami. Matka mowi
wprost: ,,jak on widzi efekty pozytywne, to potem sam zaczyna chcie¢”. Rodzice nie
opisuja wiec wylacznie deficytow. Opisuja dynamike, w ktorej sukces i doswiadczenie
sprawstwa sa kluczem do podtrzymania wysitku.

Matka wprowadza struktur¢ jako warunek funkcjonowania: ,,musi mieé
zaplanowane praktycznie wszystko od A do Z”. Jednocze$nie pojawiaja si¢ koszty
emocjonalne: ,,haja [awantura]”, ,,bunt za buntem”, oraz poczucie winy po nadmiarze
stow lub bodzcow (,,powiem mu za duzo... potem mam wyrzuty sumienia”). U ojca
wyglada to podobnie: przymuszanie, krzyk, ale takze strategia ,,wyciszenia” i powrotu w
lepszym stanie. Do$wiadczenie rodzicielstwa w PS5 jest wigc dwubiegunowe: z jednej
strony konieczno$¢ stawiania granic (,,krotka reka”), z drugiej — §wiadomos$¢ wrazliwosci
dziecka i ryzyka przekroczenia granicy emocjonalnej. To napi¢cie mozna opisaé jako
balansowanie mig¢dzy ,,stanowczoscia” a ,,ochrong wrazliwosci”.

W wywiadach rodzicow relacje rowiesnicze maja charakter rozwojowej
sinusoidy. Matka widzi stopniowy wzrost checi 1 skutecznos$ci kontaktow: ,,teraz zabiega
1 zalezy mu na tym... ma z kim porozmawia¢”. Ojciec opisuje mocniejszy zwrot: okres
wycofania, nastepnie ,,chorobliwe taknienie kontaktu” i jednoczes$nie brak umiejetnosci
odczytywania intencji rowiesnikow (,,nie czul, czy ktos szydzi...”). W IPA to istotne, bo
pokazuje, ze potrzebg kontaktu mozna myli¢ z kompetencja kontaktu: dziecko chce, ale
nie ma narzgdzi. Rodzice interpretujg to jako obszar wymagajacy czasu, Srodowisk
,bezpiecznych” (znane twarze, przedszkolne znajomosci, karate) i wspierania w ramach
szkoty integracyjne;j.

Matka odpowiada na pytanie o rozdzielenie cech wprost: ,,musz¢ patrzeé
catosciowo... jakbym zaczeta wypytywac ‘z tym masz problem, z tym’, to bym nie
wiedziala, za co si¢ zabra¢”. To wazny mechanizm znaczeniowy: cato$ciowa
perspektywa jest nie tylko opisem dziecka, ale strategia redukcji przecigzenia
decyzyjnego rodzica w sytuacji wielosci diagnoz i interwencji. Jednoczesnie matka

uruchamia ,,tryb wzrokowy” w sytuacjach szczegolnego ryzyka poglebiania (czytanie,
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ekrany, o$wietlenie). Oznacza to przelaczanie si¢ miedzy globalnym zarzadzaniem
funkcjonowaniem, a punktowa kontrolg obszarow krytycznych.

Oboje rodzice zgodnie deklaruja niewielkic obawy stricte okulistyczne
(,.technologie, okulary, kontrola”, ,,nie powinno by¢ problemu”), przy jednoczesnym
przesunigciu lgku na obszary funkcjonalne: samodzielno$¢, szkota $rednia, temperament,
spektrum. Matka méwi wrecz, ze nie potrafi jeszcze mysle¢ o rolach dorostych, bo
codziennos¢ to ,,mate kroki” i ,,przekraczanie granic”. Ojciec normalizuje wad¢ wzroku
jako ceche powszechng i potencjalnie nieblokujaca rol spotecznych. W IPA mozna to
uja¢ jako hierarchi¢ zagrozen: wzrok jest ,,oswojony”, a niepewnos¢ dotyczy
samoregulacji, uczenia si¢ i relacji.

Matka wyraznie formutuje sens diagnozy: pozwala on zrozumieé, ,,pod jakim
katem patrze¢” 1 ,,0dwréci¢ swoje postepowanie”, by komunikat stat si¢ zrozumialy. Pada
nawet rekomendacja diagnozowania jako ,,klucza”. Ojciec lokuje zmian¢ bardziej po
stronie systemu medycznego: znalezienie skutecznego okulisty i odejscie od meczacej,
niepewnej $ciezki. Razem tworzy to obraz, w ktérym diagnoza ma dwa wymiary:
poznawczy (sens i mapowanie trudnosci) oraz organizacyjny (skuteczno$¢ opieki i
narzgdzi).

Podsumowujac, przypadek P5 przedstawia do$wiadczenie rodzicow dziecka
Z niepetnosprawnoscia sprzezong, w ktorym stabe widzenie jest znaczacym, ale nie
dominujacym elementem obrazu trudnosci. Diagnoza wady wzroku nie jest opisywana
jako dramatyczny punkt zwrotny emocjonalny, lecz jako kolejny obszar wymagajacy
dziatania oraz porzadkowania interwencji. Gtownym do$wiadczeniem rodzicow staje si¢
niepewnos¢ interpretacyjna zwigzana z ograniczona wspotpraca dziecka (,,czy nie widzi,
czy nie chce”) oraz stata praca nad motywacja, rutyng i granicami. W narracji obojga
rodzicow codzienno$¢ ma charakter intensywnego zarzadzania: przewidywalny plan
dnia, mobilizowanie do zadan, radzenie sobie z buntami i wybuchami oraz ,,trafianie” w
skuteczne metody uczenia. Watek spoleczny ujawnia rozwdj relacji rowiesniczych
miedzy wycofaniem, a wzmozong potrzebg kontaktu bez stabilnych kompetencji
spotecznych. Przysztosciowo rodzice relatywnie stabo obawiaja si¢ samej wady wzroku
(oswojenie 1 wiara w kontrole/technologi¢), a bardziej niepewnosci dotycza
samodzielnosci, edukacji oraz wptywu temperamentu i spektrum autyzmu. Kluczowym
zasobem jest traktowanie diagnozy jako ,,mapy (planu, drogowskazu)” umozliwiajace;

zmiang wilasnych reakcji oraz dostosowanie sposobu komunikowania i uczenia.
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3.6. Przypadek P6

Analiza przypadku

A. Identyfikator przypadku
Kod przypadku: P6
Oznaczenie rozméwcy: P6M (matka)
Miejsce (ogolnie): w gabinecie

B. Dziecko
Plec i wiek (w dniu wywiadu): chtopiec w wieku 9 lat i 6 miesigcy (w dniu wywiadu)
Etap edukacyjny i typ placowki: edukacja wczesnoszkolna, szkota integracyjna
Status wzrokowy: znaczna asymetria widzenia; jedno oko funkcjonalnie bardzo
stabe; stata potrzeba korekcji okularowej; ryzyko wtérnych ograniczen aktywnosci
(sport, bezpieczenstwo)
Moment rozpoznania / przelom: pierwsze rozpoznanie ok. 2022 r.; istotny
»przetom” emocjonalny i znaczeniowy wrzesien 2024 r. (komunikat o cigzkiej
chorobie oka); P6D1 / formalizacja wsparcia: sierpien 2025 r.

C. Kontekst rodzinny:
Struktura rodziny: rodzice po rozwodzie; brak kontaktu z ojcem
Rodzenstwo: mtodsza siostra
Sytuacja opiekunczo-zawodowa: matka jako gtdéwna opiekunka i osoba prowadzaca
sprawy zdrowia/szkoty, praca w ustugach

D. Kontekst wsparcia i systemu:
Formy wsparcia: okulary (czesta wymiana); P6D1 i wynikajagce z niego
dostosowania  szkolne-P6D3; zajecia  dodatkowe/wspomagajace, — wsparcie
specjalistéw (okulistyka)
Kluczowe doswiadczenia:
1. Silnie obcigzajacy komunikat medyczny (,,rak w oku™) 1 dlugotrwaty lek.
2. Konflikt: potrzeba aktywnosci sportowej vs. ochrona ,,drugiego oka”.
3. Utrudnienia funkcjonalne bez okularow i wysitek organizacyjny (czeste

kupowanie okularow).
4. Zmiana funkcjonowania szkolnego po formalizacji wsparcia (orzeczenie) — ,,teraz
troszeczke lepiej”.

5. Do$wiadczenie wySmiewania w grupie sportowej i wycofanie si¢ dziecka

z treningOw pitki nozne;.
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E. Transkrypt wywiadu:
Zrédlo: PAM — petny transkrypt
Syntetyczny opis przypadku

W przypadku P6, w ujeciu rodzinnym, matka pelni rol¢ glownej osoby
odpowiedzialnej za kwestie zdrowotne i edukacyjne dziecka. Rodzice pozostajg po
rozwodzie, a kontakt z ojcem jest nieutrzymywany, co uniemozliwito zebranie materiatu
z perspektywy drugiego rodzica. W rodzinie wychowuje si¢ takze mtodsze rodzenstwo
(siostra w wieku wczesnoszkolnym).

Dzieckiem w opisywanym przypadku jest chtopiec w wieku 9 lat i 7 miesiecy (W
dniu wywiadu), uczeszczajacy do klasy 111 szkoty podstawowe;j integracyjnej.

W materiale Kliniczno-edukacyjnym odnotowano ztozong wade wzroku
0 charakterze funkcjonalnie istotnym: wspolwystepowanie wysokiej nadwzrocznos$ci
oraz niedowidzenia jednego oka®(P6D1), skutkujace wyrazng asymetria widzenia
I znaczng zaleznoscig od korekcji okularowej w codziennym funkcjonowaniu.

Moment rozpoznania problemu wzrokowego matka lokalizuje na okoto 3 lata
przed wywiadem, przy czym jako przetomowy opisuje okres wrzesnia 2024 r., Kiedy
w toku wizyty kontrolnej przekazano jej informacj¢ o podejrzeniu powaznej patologii
oka (w narracji matki przywotang dostownie jako komunikat o ,,raku w oku”).

W sferze funkcjonowania szkolnego i poznawczego w dokumentacji (P6D1,
P6D2 i P6D3) wskazano istotne trudnosci w uczeniu si¢ (m.in. wolne tempo czytania,
liczne btedy w pracach pisemnych 1 trudno$ci w matematyce) oraz nasilone problemy
Z koncentracjg uwagi. Jednoczesnie dziecko bywa opisywane jako pogodne, angazujace
si¢ w sprawy klasy 1 zazwyczaj przygotowane do zaj¢c.

Zwraca uwage rowniez obnizona sprawno$¢ w obszarach zaleznych od
przetwarzania wzrokowego (analiza i synteza wzrokowa, koordynacja wzrokowo-
ruchowa) oraz trudno$ci w pracy na materiale wzrokowym, wymagajace wsparcia
I motywowania.

W  trakcie kontaktu diagnostycznego odnotowano odmowe wspOtpracy
w badaniach pedagogicznych (P6D1), co w kontekscie dalszej analizy przypadku
traktowane jest jako wazna informacja o sposobie reagowania dziecka na sytuacje
wymagajace wysitku i podporzadkowania si¢ poleceniom. W wymiarze systemowym

dziecko zostalo objg¢te formalnym wsparciem w ramach ksztalcenia specjalnego w

15'W praktyce, zgodnie z diagnoza medyczng oraz relacja matki, dziecko nie widzi na jedno oko.
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warunkach integracji (P6D1). Zakres zalecen obejmuje m.in. dostosowania dydaktyczne,
stata pomoc nauczyciela, optymalizacj¢ warunkow odbioru informacji wzrokowej
(o$wietlenie, tempo pracy, odczytywanie polecen), dzialania wzmacniajace motywacje 1
sukcesy szkolne, zajecia rewalidacyjne oraz wsparcie psychologiczne w obszarze
kompetencji spoteczno-emocjonalnych i koncentracji uwagi.

W narracji matki wdrozenie wsparcia szkolnego wigze si¢ z subiektywnie
dostrzegang poprawg funkcjonowania dziecka (,,teraz... troszeczke lepiej w szkole”).

Waznym tlem biograficznym dla przypadku P6 jest réwniez kontekst
dziedziczno$ci wystepowania wad wzroku (matka deklaruje wtasng wade oraz obcigzenie
w rodzinie po stronie matki), co jednak —w jej relacji —nie tagodzi emocjonalnego ci¢zaru
doswiadczenia zwigzanego z pogorszeniem widzenia u dziecka.

Material wyszczegélniony do analizy zostal zaprezentowany w tabeli 12.

Wypetniony arkusz analizy IPA stanowi zatgcznik 3.6.

Tabela 12: Tematy emergentne, znaczenia i klastry tematyczne — P6

Temat emergentny

Znaczenie (opis + cytaty kotwiczace)

Klaster tematyczny

,Stowa lekarza,
ktére zostajg na
lata”

Diagnoza przezyta jako wstrzas, uruchamia
dtugotrwaty lek: ,Twoje dziecko ma raka w
oku”, ,,wybuch ptaczu”.

Diagnoza jako
zdarzenie krytyczne

,,Ciagty strach i
czujnos¢”

Rodzicielstwo jako state monitorowanie
ryzyka: ,caty czas w takim strachu”, ,czy sie
cos$ jeszcze moze wydarzyc¢”.

Zycie w niepewnosci

,Okulary jako o$
codziennosci”

Okulary = funkcjonowanie i bezpieczenstwo;
koszt i wysitek: ,pilnuje, zeby caty czas okulary
miat”, , kupujemy je 2 razy w miesigcu”.

Strategie radzenia
sobie / kontrola

,Normalnos¢ vs.
ochrona”

Konflikt aktywnosci i ryzyka: pitka nozna
ograniczana przez pole widzenia i lek o drugie
oko: ,,nie widzi z prawej strony”, ,,moze
uszkodzi¢ drugie oko”.

Dylematy
rozwojowe i
bezpieczenstwo

»Spoteczny koszt

Wys$miewanie i brak wsparcia dorostych

Relacje rowiesnicze /

ale nie leczy leku”

sytuacje: ,jak mamy orzeczenie... teraz...
lepiej”, ale bazowy lek trwa.

stabowidzenia” prowadza do wycofania: ,,wysmiewali”, ,sam | stygmatyzacja
zrezygnowat”.
,System pomaga, Orzeczenie i wsparcie szkolne poprawiajg Wsparcie

instytucjonalne jako
bufor

Zrbdto: opracowanie wilasne.

Oznaczenia: Pn — przypadek; M — matka; O — ojciec.
Cytaty kotwiczgce przytoczytem w skrdcie.

Na poziomie codziennosci centralnym  elementem  organizujagcym

funkcjonowanie dziecka i rodziny sa okulary (zaréwno jako warunek sprawnoSci

widzenia, jak i praktyczny punkt kontroli w opiece), a obszarem szczeg6lnie wrazliwym
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pozostaje aktywnos$¢ ruchowa i sportowa, gdzie ograniczenia widzenia oraz reakcje
réwiesnicze wptywaja na decyzje dziecka 0 wycofaniu si¢ z treningdéw i na sposob, w jaki
matka negocjuje mi¢dzy rozwojem a bezpieczenstwem.

Interpretacja

W P6 kluczowy sens diagnozy nie dotyczy wytacznie stabego widzenia, lecz
doswiadczenia naglego zagrozenia zycia/zdrowia, uruchomionego przez komunikat
lekarza o guzie i raku oka. Matka opisuje reakcje¢ jako ,,ciezka” i natychmiastowg (ptacz,
silne zdenerwowanie). To nadaje calej narracji ton wysokiej stawki: problem widzenia
zostaje powiazany z mozliwoscig katastrofy medyczne;j. Istotne jest takze to, ze wlasna
wada wzroku matki nie stanowi bufora — co sugeruje, ze sens sytuacji nie jest
interpretowany jako ,,dziedziczna korekcja okularami”, lecz jako potencjalnie
nieodwracalne, grozne zdarzenie.

Matka konstruuje swoja rolg wokot statego leku: ,jestem caly czas w takim
strachu” i ,,nie wiadomo, co w tym oczku jego jest”. To jest doswiadczenie utrzymujacej
si¢ niepewnosci, w ktorej przyszto$¢ pozostaje otwarta: ,,czy si¢ co$ jeszcze moze
wydarzy¢”. W zachowaniu przektada si¢ to na wysoki poziom czujnosci i kontroli —
przede wszystkim pilnowanie okularow. Okulary sg tu symbolem bezpieczenstwa i
warunkiem sprawczo$ci dziecka: ,,jak ma okulary, to catkiem dobrze widzi”, natomiast
brak okularow generuje dezorganizacje¢ i zagrozenie. Narracja pokazuje, ze matka ma
ograniczony repertuar dziatan, ktory daje jej poczucie wptywu — tym repertuarem jest
kontrola korekcji.

W odrdznieniu od przypadkéw, w ktorych sport jest ,,w miare neutralny”, w P6
pitka nozna stanowi obszar, gdzie funkcjonalny koszt stabego widzenia jest bezposredni
i bolesny: dziecko ,,nie widzi z prawej strony jak pitka leci” i ,,unika jej”. To uderza
w kompetencje, a dalej w przynalezno$¢ do grupy. Dodatkowo pojawia si¢ watek ryzyka
uszkodzenia ,,drugiego oka”, co radykalnie podnosi stawke decyzji o sporcie. Aktywno$é
bowiem w tym przypadku nie jest tylko treningiem, ale potencjalnym zagrozeniem utraty
resztek widzenia. Lekarka pozostawia decyzj¢ matce, co W o$wiadczeniu rodzica moze
wzmacnia¢ ci¢zar odpowiedzialnosci (,,to do mojej decyzji”).

Matka nie opisuje trudnosci jako klasycznych ,,probleméw wychowawczych”,
tylko jako emocjonalng konsekwencj¢ ograniczen: zto$¢, zdenerwowanie, poczucie
niesprawiedliwosci (,,nie moze czego$ zrobi¢, bo nie widzi”’). Watek basenu (uczen przez
pewien czas uczeszczal na basen, w ramach nauki ptywania) jest szczegdlnie wyrazisty:

sytuacja, w ktorej okulary nie moga by¢ uzyte, staje si¢ zapalnikiem napigcia. Z
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perspektywy IPA wazne jest, ze emocje s3 rozumiane jako zrozumiata odpowiedz na
utrate dostepu, a nie jako ,,zta wola” dziecka. Jednocze$nie te emocje zwigkszaja koszt
codziennos$ci, bo pojawiajg si¢ w typowo rozwojowych i rekreacyjnych formach
aktywnosci.

Matka opisuje wyrazng zmiang po uzyskaniu orzeczenia: ,.,teraz juz tak troszeczke
lepiej w szkole”, ,,pani bardziej przychylnie spoglada i pomaga”. W tym sensie dokument
(D1) staje si¢ narzedziem legitymizacji potrzeb dziecka i poprawia dostep do
instytucjonalnego wsparcia. To nie musi oznacza¢ zniknigcia trudno$ci poznawczych czy
zwigzanych z uwaga, ale w narracji matki szkota przechodzi od przestrzeni potencjalnie
obojetnej do bardziej wspierajace;.

Najbardziej obcigzajacy watek spoteczny dotyczy treningéw: dziecko jest
wySmiewane 1 wyzywane, bo ,,omija pitk¢”, a proba interwencji matki u trenera nie
przynosi efektu. Konsekwencjg jest ssmowycofanie i rezygnacja z ulubionej aktywnosci.
W IPA mozna to uja¢ jako doswiadczenie podwojnej straty: utrata aktywnosci, ktéra bylta
zrodtem radosci 1 tozsamosci, oraz utrata poczucia bezpieczenstwa w grupie, w ktorej
dorosty (trener) nie staje po stronie dziecka. Jednoczesnie pojawia si¢ mikro-odbudowa
sprawstwa w bezpieczniejszym konteks$cie szkolnym (zajecia z wychowania fizycznego,
na ktérych nauczyciel jest §$wiadom ograniczen ucznia, w zwigzku z czym dostosowuje
¢wiczenia oraz ustawienie ciata ucznia do ¢wiczen zgodnie z jego potrzebami), CO
pokazuje, ze dziecko nie traci calkowicie motywacji, ale potrzebuje srodowiska mniej
oceniajacego.

Reasumujac, przypadek P6 charakteryzuje doswiadczenie matki, w ktorym stabe
widzenie syna zostaje znaczeniowo skojarzone z zagrozeniem medycznym po
wstrzasajacym komunikacie o podejrzeniu guza/nowotworu oka. W efekcie centralnym
motywem narracji jest chroniczna niepewnos$¢ oraz staty lgk o przyszlos¢, a glowna
strategig radzenia sobie staje si¢ kontrola okularéw jako warunku funkcjonowania
dziecka. Niepelosprawno$¢ wzroku ma wyrazny, konkretny koszt funkcjonalny
W ulubionej aktywnosci (pitka nozna) — syn nie widzi bodzcow z prawej strony, co
ogranicza skuteczno$¢ gry 1 uruchamia ryzyko stygmatyzacji. Doswiadczenie
wySmiewania w grupie treningowej oraz brak adekwatnej reakcji dorostego prowadza do
samowycofania dziecka z zaje¢ 1 redukcji treningdbw. W obszarze szkoty matka
odnotowuje poprawe wsparcia po uzyskaniu orzeczenia, co nadaje dokumentowi funkcje

»otwierania” pomocy. Problemy ,,wychowawcze” sg przez matke interpretowane przede
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wszystkim jako emocjonalna reakcja dziecka na ograniczenia (frustracja, ztos¢),

nasilajgca si¢ w sytuacjach bez mozliwos$ci uzycia korekcji (np. basen).

3.7. Przypadek P7

Analiza przypadku

A. lIdentyfikator przypadku
Kod przypadku: P7
Oznaczenie rozmoéwcy: P7M (matka; ojciec odmowit udziatu)
Miejsce (ogolnie): w gabinecie

B. Dziecko (minimalny zakres sensowny interpretacyjnie)
Ple¢ i wiek w dniu wywiadu: chiopiec, 10 lat i 6 miesigcy
Etap edukacyjny i typ placowki: szkota podstawowa ogolnodostepna, klasa 1V;
Status wzrokowy: stabe widzenie; wolniejsze tempo pracy na materiale
wzrokowym, potrzeba korzystnych warunkow obserwacji (np. miejsce w tawce;
P7D1), mozliwe trudno$ci w zapisie/grafomotoryce; jednoczesnie ogdlnie dobre
funkcjonowanie szkolne (P7D2)
Moment rozpoznania / przelom: pierwsza diagnoza ok. 5. r.z.; P7D1 na Il etap
edukacyjny z powodu stabego widzenia (czerwiec 2025 r.)
D. Kontekst rodzinny:
Struktura rodziny: rodzice razem; jedyne dziecko
Rodzenstwo: brak
Sytuacja opiekunczo-zawodowa rodzica (0golnie): matka — gtéwna osoba
koordynujaca diagnostyke/leczenie 1 sprawy szkolne; oboje rodzice aktywni
zawodowo (ogolnie: sektor ustug)
Wazny watek narracyjny: matka rowniez doswiadcza probleméw wzrokowych
i taczy cze$¢ historii rodziny z watkiem genetycznym (obcigzenie/ryzyko
przekazywania)

D. Kontekst wsparcia i systemu (ogo6lnie)
Formy wsparcia: P7D1, P7D3, dostosowania (wydtuzanie czasu pisania np.
sprawdziandw, tempo pracy, miejsce w klasie, mozliwo$¢ urzadzen), zajecia
rewalidacyjne z tyflopedagogiem, wsparcie psychologa szkolnego/okotoszkolnego
Kluczowe doswiadczenia:

1) Silnie negatywne doswiadczenie komunikacji medycznej na poczatku procesu

(lakoniczno$¢, brak rozmowy, komunikowanie skrajnych scenariuszy).
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2) Doswiadczenie ulgi i poczucie wsparcia przy ,,wlasciwym cztowieku na
wlasciwym miejscu” (kompetentni przedstawiciele systemu - specjalisci
i nauczyciele),
3) Napiecie/niepewno$¢ zwigzana z kontrolami i badaniami.
4) Normalizacja codziennosci dziecka (zainteresowania, szkota) przy rownoleglej
,»Ccichej” czujnosci rodzica.
5) Perspektywa przysztosci silnie filtrowana przez watek genetyczny i relacyjny
(partnerstwo, rodzicielstwo dziecka).
E. Transkrypt wywiadu
Zrédto: P4AM — petny transkrypt
Syntetyczny opis przypadku

W przypadek P7 dziecko funkcjonuje w kategorii stabego widzenia w ujgciu
funkcjonalnym: w diagnozach i obserwacjach akcentuje si¢ m.in. wolniejsze tempo pracy
na materiale wzrokowym oraz potrzebe dostosowan organizacyjnych (P7D1 i P7D3).
W materiale (P7D1) znajduja si¢ takze informacje z oceny psychologicznej (profil
poznawczy ogolnie w normie wieku) oraz pedagogicznej (przecigtny poziom
umiejetnosci szkolnych, z zaznaczonymi nieznacznymi trudno$ciami
grafomotorycznymi i obcigzeniem przy dluzszym pisaniu).

Watek medyczny w historii rodziny rozpoczyna si¢ od rozpoznania trudnos$ci
wzrokowych u dziecka okolo 5. roku zycia. Matka opisuje poczatek procesu
diagnostycznego jako silnie obcigzajacy emocjonalnie, zwlaszcza w kontekscie
komunikacji 1 organizacji dalszego postepowania. W dalszym przebiegu rodzina
pozostaje pod stala opieka specjalistyczna, z cyklicznymi kontrolami i1 badaniami
obrazowymi, a w narracji matki powraca motyw oczekiwania na wyniki i towarzyszacej
temu niepewnosci (,,co dalej, jesli co$ si¢ zmieni”). Istotnym elementem opowiesci jest
roOwniez poszerzenie diagnostyki o wymiar genetyczny: matka wigze stan dziecka
Z rozpoznaniem obcigzen zdrowotnych u siebie, co uruchamia w narracji watek
mig¢dzypokoleniowy (ryzyko przekazywania i konsekwencje dla przysztosci dziecka).

W obszarze edukacyjno-systemowym dziecko posiada P7D1 z czerwca 2025 (na
czas Il etapu edukacyjnego) wydane ze wzgledu na stabe widzenie. W dokumencie
wskazano szeroki zakres rekomendowanych dostosowan: m.in. dostosowanie tempa
pracy, mozliwo$¢ wydtuzania czasu na wykonanie zadan i sprawdziandow, organizacje
miejsca pracy, wsparcie w koncentracji, stosowanie wzmocnien pozytywnych, a takze

mozliwo$¢ korzystania z urzadzen pomocniczych (np. tablet/laptop) w sytuacjach
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trudno$ci z odczytywaniem prac lub notowaniem. Przewidziano takze zajecia
rewalidacyjne z tyflopedagogiem, ukierunkowane na usprawnianie percepcji wzrokowej
oraz — w razie potrzeby — wsparcie psychologiczne w obszarze emocjonalno-spoteczno-
motywacyjnym. W wypowiedziach matki relacje ze szkotg sg generalnie przedstawiane
jako wspolpracujace, a znaczacym zasobem pozostaje dostepnos$é specjalistow
I mozliwo$¢ konsultacji.

Material wyszczegdlniony do analizy zostat zaprezentowany w Tabeli 13.
Wypehiony arkusz analizy IPA stanowi zatacznik 3.7.

Tabela 13: Tematy emergentne, znaczenia i klastry tematyczne — P7

Temat emergentny | Znaczenie (opis + cytaty kotwiczgce) Klaster tematyczny
1., Zostawiona w Potrzeba rozmowy i mapy dziatania; System i relacje ze
korytarzu” — kryzys | doswiadczenie brutalnej lakonicznosci: specjalistami
komunikacji »zabrakfo rozmowy... w korytarzu...”; ,,...albo
medycznej umrze, albo nie umrze...”
2. Zycie ,,0d Stata czujnosc¢ i oczekiwanie: ,,z niepokojem... | Przewlekta
badania do czekam na wynik... co dalej.” niepewnosc
badania”
3. Watek ,...to ja mu przekazatam geny... 50/50...”; Tozsamo$é i
genetyczny: wina, | obawa o przysztg partnerke i potomstwo dzieczicznos¢
ryzyko, etyka
ujawniania
4. Normalizacja i »wada wzroku go nie ogranicza...”; Ochrona normalnosci
zasoby dziecka kreatywnos¢, pasje, kompetencje szkolne / zasoby
5. Zarzadzanie Ostroznosc¢ w aktywnosciach; tawka blizej; Sprawczos$¢ i kontrola
ryzykiem (sport, myslenie o narzedziach, czasie, organizacji
tempo,
organizacja)
6. Dziecko jako »to jest pewna catosé... nie tacze... z wada Znaczenia nadawane
catos¢ — opoér wzroku...” niepetnosprawnosci
wobec redukcjido | P7
,wady”
7. Regulacja »policzenie do dziesieciu... musze Praca emocjonalna
emocji w relacji wyhamowac” + refleksje o trudach rodzica

rodzicielstwa
8. Korektywne »wtasciwy cztowiek na wtasciwym miejscu”; Wsparcie
doswiadczenia »ztoty cztowiek” (psycholog/tyflopedagog) instytucjonalne jako
wsparcia zasob
szkolnego

Zrédlo: opracowanie wiasne.
Oznaczenia: Pn — przypadek; M — matka; O — ojciec.
Cytaty kotwiczace przytoczytem w skrdcie.

Na poziomie codziennego funkcjonowania matka opisuje dziecko jako aktywne,

rozwijajace zainteresowania 1 w duzej mierze dobrze adaptujgce si¢ w Srodowisku
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rowiesniczym. Jednoczes$nie pojawiaja si¢ watki dotyczace trudno$ci w samoregulacji
(pospiech, impulsywno$¢) oraz zwigzane z tym strategie wychowawecze i organizacyjne
Charakterystyczne dla tej narracji jest rownolegle utrzymywanie dwoch
perspektyw:
1) podkreslania ,,normalno$ci” i zasoboéw dziecka
2) statej, dyskretnej czujnosci rodzicielskiej zwigzanej z medyczng niepewnoscia
i mySleniem o konsekwencjach w przysztoSci (zwlaszcza w obszarze dorostosci

dziecka, relacji partnerskich i ewentualnego rodzicielstwa).

Interpretacja

P7 zaczyna si¢ od silnego przezycia instytucjonalnego: matka opisuje sytuacje, w
ktorej po badaniach na oddziale neurologicznym otrzymuje wypis z opisem rezonansu
bez zalecen i bez planu dalszego postgpowania. Szczegolnie obcigzajace jest nie tylko CO
zostalo powiedziane, ale jak: na korytarzu, lakonicznie, z katalogiem skrajnych
scenariuszy (,,straci oko / bedzie widziat / umrze / nie umrze”). W ujeciu IPA to
do$wiadczenie moze organizowaé pozniejsze funkcjonowanie: matka uczy sig¢, ze
W sytuacji zagrozenia to ona musi ,,wygenerowac” map¢ dziatania — a jej brak wywotuje
szok, bezradno$¢ i samotnosc¢.

W narracji nastgpuje wyrazny zwrot, gdy pojawia si¢ lekarka, ktora daje
konkretne skierowania (neurolog, neurochirurg, genetyk) i prowadzi diagnostyke. Ulga
ma charakter egzystencjalny: ,kamien =z serca”, bo system przestaje byc
nieprzewidywalny. To nie usuwa zagrozenia chorobg, ale przywraca poczucie
sprawczosci — matka moze dziata¢ w schemacie: konsultacja — badanie — wynik —
decyzja.

Matka opisuje siebie jako osobe, ktora ,,zawsze” umawia kontrole
I ,,z niepokojem czeka” na interpretacje wyniku rezonansu. W IPA mozna to ujgc jako
forme¢ chronicznej czujnos$ci: czas jest dzielony przez kolejne terminy 1 ,,jutro mamy
kontrol¢”. Przyszto$¢ pozostaje warunkowa: jesli ,,co$ urosto” — pytanie ,,co dalej”. Ta
petla oczekiwania staje si¢ statym elementem tozsamosci rodzica.

W P7 wyjatkowo silny jest watek dziedziczenia: matka méwi o potwierdzeniu
badan genetycznych i interpretuje to w kategoriach osobistej odpowiedzialnosci (,,to ja
przekazatam”). Lek przesuwa si¢ z ,.tu i teraz” na przyszio$¢ dziecka jako przysztego
partnera/rodzica: ,,czy powiedzie¢ przysztej partnerce”, ,,czy zaakceptuje”, ,.czy

zaryzykuje”, ,,czy wnuki bedg musialy by¢ diagnozowane”. To tworzy perspektywe,
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w ktorej choroba nie jest tylko problemem medycznym, ale tez potencjalnym
obciazeniem relacji intymnych i decyzji prokreacyjnych.

W narracji matki wyraznie obecny jest obraz dziecka jako tworczego
i ,,pomystowego” (interesuje si¢ malarstwem, ostatnio rozpoczat nauke gry na pianinie,
probuje projektowac przestrzen zielong w ogrodzie, na rodzinnej dziatce). W nauce
trudno$¢ nie jest budowana jako brak kompetencji, tylko jako styl dziatania: po$piech,
nieuwazno$¢, a potem szybka autokorekta i ,,odrabianie” wyniku. Ten obraz zasobow
peni funkcje ochronng: umozliwia matce widzenie syna nie przez pryzmat deficytu, lecz
jako osobg z potencjatem, mimo medycznego zagrozenia.

Matka opisuje syna jako emocjonalnego, impulsywnego i ,,szybkiego”, a siebie
jako osobe, ktora musi hamowac wtasne reakcje (,,policzenie do dziesigciu™). Pojawia si¢
tez interpretacja zachowania poprzez mozliwy ,,ucisk na nerw”, co moze dziala¢ jak
strategia nadawania sensu: emocje dziecka przestaja byc ,,ztosliwoscig”, a stajg si¢
elementem sytuacji zdrowotnej. Jednoczesnie matka nie idealizuje — mowi o wlasnych
emocjach i o uczeniu si¢ ich regulacji.

W odréznieniu od startu diagnostyki medycznej, szkota w narracji jest
przestrzenia kompetentnego wsparcia: psycholog szkolna rozwigzuje kryzys
adaptacyjny, a tyflopedagog jest postacia ,,wielofunkcyjng” i dostepng w statym
kontakcie. Efekt rewalidacji jest uyymowany nie tyle jako ,,poprawa widzenia”, ile jako
poprawa funkcjonowania spotecznego i poczucia oparcia.

Podsumowujac interpretacje tego przypadku warto zwroci¢ uwage, ze pokazuje
on obraz matki, w ktorym kluczowym punktem wyjscia jest nie tyle sama diagnoza
stabego widzenia, ile sposob jej przekazania i poczucie pozostawienia bez wskazowek do
dziatania w momencie kryzysu medycznego. W dalszym przebiegu narracji centralne
miejsce zajmuje zycie w cyklu kontroli i oczekiwania na wyniki obrazowe,
z towarzyszacym lgkiem o ewentualny wzrost zmiany i konieczno$¢ kolejnych decyzji.
Rownolegle matka buduje perspektywe ,,gendw” — interpretuje sytuacje w kategoriach
dziedziczenia, odpowiedzialnos$ci 1 potencjalnych konsekwencji dla przysztych relacji
partnerskich oraz rodzicielstwa syna. Jednoczesnie w jej obrazie dziecka mocno
wybrzmiewajg zasoby (kreatywnos$¢, aktywnos$¢, zdolnos¢ autokorekty), a trudnosci
szkolne sg przypisywane raczej pospiechowi 1 nieuwazno$ci niz ograniczeniom
wzrokowym. Wymiar ochronny w historii przypadku stanowi wsparcie szkolne:
psycholog i tyflopedagog pojawiaja si¢ jako ,,wlasciwi ludzie na wlasciwym miejscu”,

a kluczowym efektem pomocy jest poprawa uspolecznienia i stabilizacji funkcjonowania.
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Podsumowujac, w do$wiadczeniu matki kluczowym punktem organizujacym
narracj¢ jest sposob przekazania diagnozy i poczucie braku wsparcia przez system
ochrony zdrowia, co uruchamia silng potrzebe odzyskania kontroli. W dalszej
perspektywie rodzicielstwo przebiega w petli monitorowania (kontrole—wyniki—
niepewno$¢€), a cigzar znaczen przesuwa si¢ z codziennych ograniczen wzrokowych na
lek o przysztos¢ w konteks$cie dziedziczenia (poczucie winy, obawy o partnerstwo
I potomstwo syna). Jednocze$nie zasoby dziecka (kreatywno$¢, sprawnos$¢ poznawcza,
autokorekta) dziataja ochronnie, stabilizujgc obraz funkcjonowania mimo trwatej
niepewnos$ci medyczne;.

* % %

Celem rozdziatu 3 bylo idiograficzne i interpretacyjne opisanie do$wiadczen
rodzicow dzieci stabowidzacych oraz odtworzenie znaczen, jakie nadaja oni temu
doswiadczeniu we wlasnych narracjach. Analizy przypadkéw P1-P7 zostaty
poprowadzone z zachowaniem perspektywy jednostkowej, kontekstowej i procesualnej,
zgodnej z logika IPA. Pozwolito to uchwyci¢ nie tylko zakres przezy¢ badanych
rodzicow, lecz takze sposob, w jaki rozumiejg oni sytuacje dziecka, wlasng role
rodzicielskg oraz znaczenie codziennych zdarzen, trudnosci i momentow przetomowych.

Z analiz idiograficznych wynika, ze do§wiadczenie rodzicielstwa wobec stabego
widzenia dziecka rzadko przyjmuje posta¢ jednorazowego kryzysu, po ktorym nastepuje
trwala stabilizacja. Znacznie czg¢éciej ma ono charakter rozciggnigtego w czasie procesu
adaptacji, ktorego przebieg i intensywnos¢ zmieniaja si¢ wraz z fazg rozwoju dziecka,
sytuacjg szkolng, do$wiadczeniami spotecznymi oraz kontaktami z instytucjami. W
poszczegdlnych przypadkach wyraZnie ujawnia si¢ takze napigcie mi¢dzy ochrong a
dazeniem do normalizacji zycia dziecka. Nie zostaje ono jednak definitywnie
rozstrzygnigte, lecz powraca w kolejnych sytuacjach i jest na nowo interpretowane w
codziennych decyzjach rodzicow.

W badanych narracjach trwalym ttem rodzicielstwa okazuje si¢ rdéwniez
chroniczna niepewnos$¢ dotyczaca przysztosci dziecka. Odnosi si¢ ona zarowno do
przebiegu i konsekwencji zaburzen widzenia, jak i do edukacji, samodzielnosci, relacji
spotecznych oraz dalszego zycia dziecka. Niepewno$¢ ta wplywa na sposob
organizowania codziennosci, planowania przysztosci i interpretowania ryzyka, stajac si¢
jednym z waznych wymiaréw doswiadczenia rodzicielskiego.

Analiza przypadkéw pokazata ponadto, ze kontekst instytucjonalny nie stanowi

neutralnego tta doswiadczenia, lecz jego istotny wspotsktadnik. W wielu narracjach
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kontakt ze szkola, poradnia, procesem diagnostycznym czy specjalistycznym wsparciem
wspotksztattuje sposob przezywania sytuacji dziecka. Gdy dziatania instytucji okazuja
si¢ niespdjne, opdznione lub nieadekwatne, ci¢zar organizowania pomocy przesuwa si¢
na rodzing, a rodzic przejmuje rol¢ koordynatora i rzecznika dziecka. W konsekwencji
koszt tego dos§wiadczenia nie wynika wylacznie z ograniczen funkcjonalnych, lecz takze
z barier organizacyjnych, spotecznych i interpretacyjnych.

Wyniki rozdziatu 3 odczytuj¢ zgodnie z logikg IPA: nie stanowig one podstawy
do generalizacji statystycznej, lecz sluzg poglebionemu rozumieniu znaczen
konstytuujacych konkretne mikro§wiaty rodzinne. Uwazam, ze warto$¢ tej czesci pracy
polega na ukazaniu, w jaki sposob poszczegolni rodzice pracujg nad doswiadczeniem
niepelnosprawnos$ci wzroku dziecka: jak nadajg sens zdarzeniom, jak przektadaja te sensy
na strategie dziatania i jak probuja utrzymaé mozliwie spdjne zycie rodzinne mimo

dhugotrwatej niepewnosci i obcigzen.
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ROZDZIAL 4: INTERPRETACJA IPA: ETAP CROSS-CASE,
SUPERORDYNATY, POSTAWY RODZICIELSKIE

4.1. Analiza cross-case

Analiza poréwnawcza (cross-case) zostata przeprowadzona jako etap

syntetyzujacy, po analizach idiograficznych, przypadki P1-P7. W ujeciu IPA, jak

zaznaczaja Smith, 1 in., (2022) jest to przejscie od ,,wiernego trzymania si¢ jednostkowej

historii” do rekonstrukcji wzorcéw ponadprzypadkowych — przy zachowaniu podwojnej

hermeneutyki. Procedura cross-case objeta w moich badaniach:

1)
2)

3)
4)
5)

zebranie tematdw klastrow i cytatow kotwiczgcych z analiz jednostkowych,
porownanie ich wystepowania oraz ,,nasycenia”’ materiatem w poszczegdlnych
przypadkach w formie macierzy,

budowe superordynat — klastrow wyzszego rzedu oraz osi poréwnawczych,
rekonstrukcje konwergencji i dywergencji (wariantow sensow),

narracyjng syntezg¢ interpretacyjna, w ktorej zachowany zostat zwigzek pomiedzy

tezg a materialem empirycznym.

Rygor jakosciowy wspieralem poprzez:

wrazliwos¢ na kontekst (rodzinny, szkolny i instytucjonalny) oraz dbatos¢
0 osadzenie interpretacji w jezyku i strukturze narracji (Pietkiewicz i Smith,
2012),

zaangazowanie i rzetelno$¢ badawcza (commitment and rigour) — wielokrotne
czytanie, konsekwentny schemat analizy w kazdym przypadku oraz kontrole
spojnosci wnioskOw na poziomie idiograficznym i cross-case (Smith, i in., 2022),
transparentno$¢ 1 koherencje — utrzymanie ,,$ciezki audytowej” od cytatu poprzez
temat do syntezy, a takze jawne pokazanie, jak powstaja osie porownawcze

(Yardley, 2016).

W celu wnikliwej analizy moich badan opracowatem rowniez macierz tematow.

Porzadkuje je ona jako osie poroOwnawcze na poziomie ponadprzypadkowym, przy

zachowaniu ich zakorzenienia w analizach idiograficznych. WartoSci w macierzy

oznaczaja nie ,prawde obiektywna”, lecz sile obecnosci sensu w materiale
2

narracyjnym, zgodnie z ponizsza legenda:
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motyw dominujacy, wielokrotnie powracajacy i intensywnie nasycony
cytatami

++
+ motyw obecny, ale mniej centralny

0 motyw marginalny lub nieobecny

motyw niejednoznaczny na podstawie dostepnych danych (np. brak
rozmowy z drugim rodzicem w danym przypadku).

W interpretacji macierzy kluczowe byto dla mnie rozroznienie powtarzalnosci
tematu (czy pojawia si¢ w wielu przypadkach), od wariantu sensu (jak ,,to samo
zdarzenie” jest przezywane/interpretowane na rozne od siebie sposoby). To drugie
stanowi centrum IPA w analizie przekrojowej: nie chodzi w niej o ,,zliczanie tematow”,
tylko o uchwycenie kontrastow organizujacych narracje (np. normalizacja vs ochrona;
system jako zranienie vs system jako zasob).

Macierz (tabela 14) porzadkuje tematy jako osie cross-case (na poziomie
ponadprzypadkowym), przy zachowaniu ich zakorzenienia w analizach idiograficznych.
Uktad wskazuje, ze wigkszo$¢ osi jest wspolna, natomiast rdznig si¢ one ,,$rodkiem
ciezkosci” (np. w niektorych przypadkach uraz spowodowany przekazaniem
w nieprofesjonalny sposéb diagnozy rodzicowi i Igk, w innych: koszt edukacyjny

I instytucjonalny).

Tabela 14: Macierz tematow

samoregulacja)

Os tematyczna (cross-case) P1L|P2| P3| P4 | P5 |P6|P7
1) Komunikacja diagnozy i, jako$¢é prowadzenia” przez
) J gnozy 1l P P ++ |+ |+ O/ + | |+
system
2) Diagnoza jako ,,wstrzgs” (pekniecie biograficzne) + | ++|0/+] O |O/+ | ++ | +
3) Chroniczna niepewno$¢ i monitorowanie ryzyka ++ | + + + + |+ |+
4) Strategie radzenia sobie: zadaniowos$¢ / mapa dziatan e B B S (I I
5) Normalizacja vs ochrona (autonomia <> ryzyko) ++ | ++ | + + + |+ |+
6) Edukacja: koszty, dostosowania, ocenianie,
S B . N I S T S = S S
,hiewidzialnos$¢ potrzeb
7) Dom jako ,,centrum kompensacji” (praca rodzica) + |+ + |+ |+ |+ |2
8) Relacje rowiesnicze / stygmatyzacja i ,widoczno$¢ réznicy” | ++ | + ? + + | ++ | ?
9) Granice i praca wychowawcza jako projekt
) . ) o [+ | P |0+ ++ | ? |+
bezpieczenstwa i sprawczosci
10) Sensotworczosc i regulacja emocji (wina, geny, ,,mapa”,
+ |+ | + + | |+ |+

Zrbdlo: opracowanie wilasne.
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4.2. Superordynaty

Na podstawie wyrdznionych watkow przekrojowych (diagnoza jako scena,
chroniczna niepewnos¢, koszt edukacyjno-instytucjonalny, tozsamos$¢ 1 relacje
spoteczne, normalizacja vs ochrona) sformutowatem sze$¢ tematéw nadrzednych —
superordynat, celem proby ukazania struktury do§wiadczenia rodzicow.

S1. Diagnoza jako moment inicjalny: uraz / wstrzas / organizacja znaczen:
W wielu narracjach diagnoza funkcjonuje jako zdarzenie o charakterze relacyjnym:
kluczowe staja si¢ ,,stowa specjalisty”, styl przekazu i to, czy rodzic otrzymuje mape
dalszego postepowania. W P2 i P6 wida¢ diagnoze jako wstrzas i trwaly ,,zwornik
pamieciowy” (scena, ktéra wraca w opowiesci), natomiast w P1 1 P7 pojawia si¢
szczegolnie wyrazny motyw opuszczenia informacyjnego oraz urazu komunikacyjnego.
Interpretacyjnie mozna to czyta¢ jako réznice w ,,warunkach poczatkowych adaptacji”:
rodzic, ktory otrzymuje ram¢ rozumienia i plan dziatania, ma wicksza szans¢ szybciej
przej$¢ od chaosu do sprawczosci (Lazarus 1 Folkman, 1984).

S2. Zycie w rytmie niepewnosci: prognoza, kontrola i ,,otwarta przyszlo§é”:
Motyw chronicznej niepewnosci (co bedzie dalej, czy nastapi pogorszenie, co
,haprawde” znaczy dany objaw) jest wspdlng osig dla wielu przypadkow. W P6
przyjmuje on posta¢ trwatego alarmu i czujnosci, powigzanej z ryzykiem ,,drugiego oka”
i koniecznoscig kontroli korekcji okularowej. W P7 wraca w postaci zycia w rytmie
termindw wynikow i kontroli, a w P5 dodatkowo pojawia sie niepewno$¢ epistemiczna
(,,czy on odbiera tak, jak ja chce”, ,,jak on widzi/rozumie”). Te do§wiadczenia dobrze
opisuje teoria niepewnosci w chorobie Mishel (1988): niepewno$¢ moze by¢ stalym
elementem funkcjonowania i wptywac¢ na regulacj¢ emocji oraz wybor strategii radzenia
sobie.

S3. Sprawczo$¢é zadaniowa i zarzadzanie wsparciem (koszt logistyki): Silna
o$ napigcia dotyczy pytania: jak wspiera ,,normalne zycie” dziecka, a jednocze$nie
chroni¢ je przed realnym ryzykiem (zdrowotnym, edukacyjnym, spotecznym). W P6
konflikt ten jest szczegdlnie widoczny na przyktadzie spolecznego i medycznego
kontekstu uprawiania sportu (przynaleznos¢ i rozwoj vs ochrona ,,drugiego oka”), w P1
I P2 pojawia si¢ jako dazenie do normalizacji przy jednoczesnej czujnosci, a w PS5
przyjmuje forme¢ intensywnego projektu wychowawczego opartego na granicach

I konsekwencji.
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Na poziomie rozumienia rodzinnego mozna to tez interpretowa¢ w duchu ram
»choroby przewleklej w cyklu zycia rodziny” (Rolland, 1987): rodzina adaptuje si¢ nie
tylko do objawu, ale do zmiennych faz i konsekwencji, ktore wchodzg w relacje
z rozwojem dziecka i zadaniami rodzinnymi.

S4. Normalizacja kontra ochrona: autonomia dziecka w cieniu ryzyka:
W niemal wszystkich przypadkach pojawia si¢ przejscie od emocji do dziatania:
poszukiwanie specjalistow, formalizowanie wsparcia, organizowanie dostosowan
szkolnych, konstruowanie rutyn domowych, ,,pilnowanie” rozwigzan (np. okularo6w) oraz
tworzenie prywatnych $ciezek wsparcia, gdy system jest postrzegany jako niewydolny.
W P2 i P5 wyrazny jest koszt logistyczny i czasowy (,,biegaliSmy...”, ,,musieliSmy pdjs$¢
prywatnie”), a w P1 widoczne jest przesunigcie odpowiedzialnosci na rodzing.

W ujeciu transakcyjnym (Lazarus i Folkman, 1984) te strategie mozna traktowac
jako formy radzenia sobie skoncentrowanego na problemie (problem-focused coping),
ktore zmniejszajg bezradnos¢, ale moga podnosi¢ dtugotrwaly koszt roli opiekuncze;.

S5. Tozsamos$¢, stygmatyzacja i praca emocjonalna rodzica (sens
i samoregulacja): W P1 obecne sg mocne ,,kotwice” stygmatyzacji rowiesniczej i troski
o bezpieczenstwo spoleczne (granice, ryzyko wykorzystania). W P6 pojawia si¢
spoteczny koszt stabego widzenia (wySmiewanie, wycofanie z aktywnos$ci), a w P7
wyrazna jest praca sensotworcza obejmujgca watki miedzypokoleniowe 1 genetycznosé
oraz mikrostrategie samoregulacji (,,policzenie do dziesigciu”).

Z perspektywy klasycznych ujec stygmy, jak wskazujg Goffman (2005) oraz Link
1 Phelan (2001), mozna to wigza¢ z napigciem miedzy ,,widzialnoscig roznicy”
a strategiami ochrony tozsamosci.

Z kolei nadajace znaczenie i regulujace funkcje emocji (np. reinterpretacje,
szukanie znaczenia, nadawanie ram) odpowiadajg opisom radzenia sobie
skoncentrowanego na tworzeniu znaczenia Park 1 Folkman (Zatuski, 2014).

S6. Edukacja jako pole kosztu i instytucjonalnej ,,niewidzialno$ci potrzeb”
(szkola <> dom): W P4 szczegolnie mocno widaé szkole jako przestrzen, gdzie potrzeby
dziecka sa traktowane jako niewygodne, a nie jako punkt wyjscia do dostosowan (np.
automatyczne zanizanie ocen, brak elastyczno$ci, niewdrozenie prostych zalecen typu
miejsce w fawce). To prowadzi do sytuacji, w ktorej ciezar kompensacji przenosi si¢ na
dom (czytanie, przygotowanie materiatdow, technologia jako ,negocjacja prawa do

uczenia si¢”).

137



Ten watek mozna osadzi¢ w szerszym tle dyskursu inkluzji: jeden z raportow

UNESCO podkresla, ze wykluczenie czgsto odbywa sie ,,cicho” — poprzez praktyki

instytucjonalne i bariery organizacyjne, ktore uderzajag w grupy wrazliwe (UNESCO,

2020).

4.3.Konwergencje i dywergencje — osie porownawcze

Konwergencje (co taczy przypadki):

1.

3.
4.

Przesunigcie od reakcji emocjonalnej do dziatania: nawet gdy diagnoza jest
wstrzasajaca, narracje przechodzg w tryb zadaniowy (organizowanie wsparcia,
rutyn, kontaktow).

Procesualno$¢ doswiadczenia: stabe widzenie dziecka jest ujmowane przez
rodzicow nie jako zdarzenie jednorazowe i1 zamknigte, lecz jako proces
rozciggnigty w czasie, obejmujacy kolejne etapy kontroli medycznych,
do$wiadczania ryzyka oraz negocjowania warunkow funkcjonowania dziecka
w srodowisku szkolnym.

Napiecie normalizacja — ochrona jako stata rama rodzicielstwa.

Wysoki udzial pracy niewidzialnej rodzica: doswiadczenie rodzicielstwa
obejmuje znaczacy zakres pracy opiekunczej, polegajacej m.in. na organizowaniu
logistyki  funkcjonowania  dziecka, tworzeniu  domowych  strategii
kompensacyjnych, posredniczeniu w rozumieniu otaczajacej rzeczywistosci oraz

reprezentowaniu interesow dziecka w instytucjach systemu edukacji i opieki.

Dywergencje (co rdznicuje przypadki):

OS$ A: Charakter doSwiadczenia diagnozy i systemu

W badanym materiale mozna dostrzec dwa rézne sposoby ujmowania momentu

diagnozy. W czes$ci przypadkdw rodzice przedstawiajg go jako doswiadczenie

przetomowe, silnie obcigzajace emocjonalnie, a niekiedy rowniez zwigzane z trudnym

sposobem przekazania informacji; szczegolnie wyraznie dotyczy to P2, P6, P7

I czgSciowo P1. W innych narracjach diagnoza nie stanowi az tak wyraznego centrum

opowiesci, lecz jest raczej wpisana w szerszy proces stopniowego rozpoznawania sytuacji

dziecka i uczenia si¢ zycia z jej konsekwencjami, co mocniej widoczne jest w P4 i P5.
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Os B: Gdzie lokuje si¢ glowny koszt codziennosci

Analiza Osi B pokazuje, ze koszt rodzicielstwa wobec niepetlnosprawnosci
wzroku dziecka przyjmuje rézne postacie. W P6 koncentruje si¢ on wokoét Igku,
wzmozonej czujnosci i nieustannego antycypowania ryzyka zdrowotnego. W P4
szczegblnie wyrazny staje si¢ koszt edukacyjny 1 instytucjonalny, zwigzany
z konieczno$cig organizowania wsparcia w warunkach niepetnej spojnosci dziatan szkoty
i innych instytucji. Z kolei w P5 na pierwszy plan wysuwa si¢ koszt zycia w sytuacji
naktadajacych si¢ trudnosci oraz przecigzenia wieloscig rol i obowigzkow.
Os C: Dystrybucja perspektyw w parach rodzicielskich

W parach (np. P1, P2, P5) wida¢ réznice akcentéw: jeden rodzic cze$ciej
normalizuje i minimalizuje ,,etykiete”, drugi wnosi watek czujnosci, kosztu spotecznego
1 szczegotowych scen cierpienia. To nie jest ,,btad danych”, tylko cze¢$§¢ mikroswiata
rodziny: r6zne miejsca styku z systemem (szkota/medycyna) i r6zny rozktad obowiazkoéw

moga wytwarza¢ odmienne perspektywy na to samo doswiadczenie.

Tabela 15: Poréwnania (skrot interpretacyjny)

Przypadek Zwornik narracji Najbardziej Dominujaca strategia
(co organizuje sens) charakterystyczny koszt

P1 uraz systemowy i psychospoteczny normalizacja i czujnos$¢
czujnosc¢ oraz ochrona (réwiesnicy, granice, oraz ,,adwokatura”
tozsamosci bezpieczenstwo)

P2 diagnoza jako wstrzas logistyka wsparcia i zadaniowos$c¢ oraz
- szybka mobilizacja »techniczne” trudnosci autonomia dziecka

szkolne

P3 (w danych cross mniej koszt organizacyjny i menedzerowanie

eksponowane) trudnosé¢ | interpretacyjny narzedzi i strategii

»jak dziecko
widzi/rozumie”

P4 edukacja jako szkota/ocenianie i kompensacja domowa
dtugotrwaty koszt i kompensacja w domu oraz walka
instytucjonalna o dostosowania
niewidzialnosé

P5 wielo$¢ trudnosci i przecigzenie rolg i koszt | rutyna/plan
diagnoza jako , klucz do zycia rodzinnego i kontrola/granice oraz
zrozumienia” sensotwdrczosé

P6 komunikat medyczny ryzyko i ograniczanie kontrola/rutyna
jako trauma i chroniczny | aktywnosci oraz koszt (okulary) i ochrona
lek spoteczny

P7 niepewnos¢ oraz watki ,czekanie na wynik” i samoregulacja
genetycznosci i praca emocjonalna i normalizacja oraz
przysztosci wsparcie relacyjne

Zrodto: opracowanie wilasne.

139



W celu przejscia od idiograficznej analizy poszczeg6lnych przypadkow do
syntetycznej mapy roznic opracowatem tabelg 15 z zestawieniem porownawczym, ktora
pelni funkcje skrotu interpretacyjnego. Jej tres¢ ukazuje, co stanowi zwornik narracji
w danym przypadku (tj. element organizujacy sens doswiadczenia), jaki koszt wysuwa
si¢ na pierwszy plan oraz jakg strategi¢ — badz konfiguracje strategii — uruchamiaja

rodzice. Warto podkresli¢, ze zestawienie to nie ma charakteru typologii rodzin.

4.4. Syntetyczna narracja i interpretacja teoretyczna przypadkow

Analiza cross-case przypadkow P1-P7 wskazuje, ze doSwiadczenia rodzicow
dzieci stabowidzacych maja struktur¢ wyraznie dynamiczng i fazowa: od momentu
diagnozy (czgsto pamigtanego jako scena komunikacyjna o wysokim ladunku
emocjonalnym) przechodzg one w dtugofalowe ,,zycie z konsekwencjami”, obejmujace
rytmy kontroli, organizowanie wsparcia oraz negocjowanie normalnos$ci dziecka
w srodowisku szkolnym 1 spotecznym.

Z perspektywy idiograficznej (Smith i in., 2022) kazda narracja ma wtlasng
dynamike i akcenty, natomiast na poziomie poréwnawczym rysuje si¢ wspolny rdzen
doswiadczenia: rodzice opisuja nie tyle jednorazowe wydarzenie, ile ciagla adaptacje do
rzeczywisto$ci, w ktorej stabe widzenie ich dzieci jest czynnikiem stale obecnym w tle
codziennych decyzji oraz w sposobie rozumienia przysztosci dziecka.

W wielu narracjach diagnoza pelni funkcje nie tylko faktu medycznego, lecz
zdarzenia relacyjnego, ktore ksztaltuje pdzniejsze sposoby interpretowania ryzyka,
zaufania do systemu i1 wlasnej sprawczosci. To, co zostaje zapamigtane, czg¢sto dotyczy
jakosci przekazu: stow specjalisty, tonacji, obecnosci lub braku wskazan 1 zalecen
dalszego dziatania, a takze odczucia otoczenia opieka lub pozostawionym bez
prowadzenia. W takim ujeciu diagnoza moze sta¢ si¢ punktem zwrotnym w narracji
rodzica: uruchamiajac mobilizacje i1 tryb zadaniowy albo utrwalajac uraz systemowy
I dlugotrwatg czujno$é, a by¢ moze rowniez nieufnos¢, wobec instytucji. W rezultacie
wyjsciowy kontekst diagnostyczny dziata jak filtr, przez ktéry rodzice odczytuja
pozniejsze zdarzenia (kontrole, szkolne trudnosci, konflikty instytucjonalne) i nadajg im
znaczenie.

Centralnym mechanizmem organizujacym narracje jest napi¢cie pomigdzy ochrong
(redukcja ryzyka zdrowotnego i psychospotecznego) a normalizacja (podtrzymaniem
autonomii i ,,zwyczajno$ci” zycia). W materiale wida¢, ze rodzice rzadko sytuuja si¢

jednostronnie po jednej stronie tej osi. Czesciej opowiadajg o ,,rownowazeniu”, czyli o
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serii mikrodecyzji podejmowanych w réznych kontekstach: w domu, w szkole, w
kontakcie z rowiesnikami, podczas aktywnosci fizycznej czy w sytuacjach
wymagajacych samodzielnosci dziecka. W praktyce napigcie to ujawnia si¢ jako state
pytanie: jak pozwala¢ na rozwoj i1 uczestnictwo, jednocze$nie minimalizujac ryzyko
(zwlaszcza gdy rodzice interpretuja sytuacje jako potencjalnie zagrazajaca zdrowiu,
relacjom spotecznym lub pozycji edukacyjnej dziecka). Z perspektywy stresu i radzenia
sobie mozna to rozumie¢ jako dynamiczne rownowazenie oceny zagrozenia i zasobow,
gdzie dzialania (kontrole, adaptacje, negocjacje ze szkola) petnig funkcje zardéwno
instrumentalng, jak i regulujaca emocje, co koresponduje z przywolywang w dysertacji
teorig Lazarusa i Folkman (1984). W tej logice strategie zadaniowe przynoszg ulge,
poniewaz redukujg bezradno$¢ i wzmacniaja poczucie wplywu, jednak jednoczes$nie
podnosza koszt roli opiekunczej, gdyz wymagaja dlugotrwatego utrzymywania
czujnosci, sprawnej logistyki i odpowiedzialnosci.

Réwnolegle, w wiekszosci przypadkéw obecna jest chroniczna niepewno$é
dotyczaca przebiegu wady, prognozy, skutkéw edukacyjnych oraz interpretacji
funkcjonowania dziecka (,,czy ono naprawde widzi/rozumie tak jak mysl¢”). Niepewnos$¢
ta ma co najmniej dwa wymiary. Pierwszy dotyczy przysztosci i prognozy: rodzice zyja
w rytmie kontroli oraz w napigciu miedzy nadzieja a obawa o pogorszenie
funkcjonowania. Drugi wymiar ma charakter epistemiczny: dotyczy samego poznania
Swiata dziecka i granic wgladu rodzica w jego doswiadczenie percepcyjne (np. trudnosé
w uchwyceniu ,,jak dziecko widzi” 1 jakie to ma konsekwencje w nauce, relacjach czy
samodzielnosci). W tym sensie niepewnos¢ nie jest wytgcznie brakiem informacji — staje
si¢ statym ttem rodzicielstwa, wplywajacym na decyzje, relacje i sposéb opowiadania o
przysztosci. Taki wymiar dobrze opisuje koncepcja niepewnosci w chorobie (Mishel,
1988), w ktorej niepewnos¢ moze przyjmowac posta¢ trwatej cechy sytuacji zyciowej,
wymagajacej raczej wypracowania sposobu funkcjonowania ,,z otwartg przysztoscia” niz
dazenia do pelnego domknigcia 1 przewidywalnosci.

Trzecim spdjnym watkiem jest koszt instytucjonalny 1 edukacyjny: czg¢$¢ narracji
pokazuje szkote jako miejsce, w ktorym ograniczenia wzrokowe mogg zosta¢ btednie
zinterpretowane, a dostosowania pozostaja niewdrozone lub zalezne od jednostkowej
woli. Pojawia si¢ tu do§wiadczenie ,,niewidzialno$ci potrzeb” — trudnosci, ktore nie sg
rozpoznawane jako konsekwencje stabego widzenia, lecz jako cechy dziecka (np. ,,brak
checi”, ,,brak umiejetnosci”, ,,rozkojarzenie”). W takich okolicznosciach dom staje si¢

centrum kompensacji, a rodzic przyjmuje role adwokata dziecka: ttumaczy, negocjuje,
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organizuje rozwigzania, dostarcza narzedzia, a czgsto takze przejmuje cze$¢ pracy
edukacyjnej, aby zneutralizowa¢ instytucjonalne braki. W szerszym tle dyskursu inkluzji
raport UNESCO podkresla, ze bariery organizacyjne i praktyki oceniania moga
wzmacnia¢ wykluczenie mimo formalnych deklaracji réwnosci (UNESCO, 2020). W
tym sensie opowiesci rodzicow pokazuja nie tylko indywidualny koszt adaptacji, ale
takze mechanizm przesuwania ci¢zaru z instytucji na rodzing — CO jest istotne
interpretacyjnie w rozumieniu spotecznego kontekstu do§wiadczenia.

Wreszcie, w czesci przypadkow silnie ujawnia si¢ wymiar tozsamos$ciowo-
spoteczny: ,,widoczno$¢ roznicy”, doswiadczenia  stygmatyzacji 1  troska
0 bezpieczenstwo relacyjne dziecka. W narracjach rodzice opisuja zaréwno realne
epizody spotecznego zranienia (np. komentarze rowiesnikdw, wySmiewanie,
wykluczenie), jak i antycypacyjna czujnos¢ (,,co moze si¢ wydarzy¢”, ,,czy kto$ to
wykorzysta”), ktora prowadzi do wzmacniania granic i praktyk ochronnych. Strategie
normalizacji (minimalizowanie etykiety, podkres$lanie zasobow, budowanie obrazu
dziecka jako kompetentnego) wspotistnieja z ochrong (czujno$¢, praca nad granicami,
przewidywanie ryzyka). To napigcie mozna interpretowa¢ w ramach klasycznych ujec
stygmy Goffmana (2005) oraz Linka i Phelan (2001), gdzie rodzina zarzadza informacja
o odmiennosci i jej konsekwencjami spolecznymi. Jednocze$nie cze$¢ rodzicow
podejmuje prace sensotworcza — starajac si¢ wiaczy¢ doswiadczenie stabego widzenia w
spojny obraz zycia rodzinnego, nada¢ mu znaczenie, oswoi¢ emocje i utrzymac poczucie
sensu. W tym zakresie pomocne interpretacyjnie sg koncepcje tworzenia znaczen Park
(2010; za: Zatuski, 2014) — meaning making. Wskazuja one, ze adaptacja do trudnych
zdarzen bywa wspierana przez reinterpretacje, porzadkowanie dos$wiadczenia i
budowanie narracyjnej spojnosci.

Podsumowujac, analiza porownawcza ujawnia, ze rodzicielstwo w konteks$cie
stabego widzenia dziecka jest doswiadczeniem wielopoziomowym: jednocze$nie
medycznym (kontrole, ryzyko czy tez prawdopodobienstwo poglebienia si¢ wady wzroku
lub nawet utrata widzenia), psychologicznym (niepewno$¢, regulacja emociji),
relacyjnym (autonomia—ochrona, relacje rowiesnicze), oraz instytucjonalnym (szkota
I system wsparcia), potwierdzajac tym samym rozwazania z rozdziatu 1 tej pracy. Sensy
nadawane doswiadczeniu nie sg jednorodne; uktadajg si¢ w warianty, w ktorych rézne
aspekty wysuwaja sie na pierwszy plan. Kluczowe jest jednak to, ze w niemal kazdym

przypadku rodzice konstruuja praktyki adaptacyjne, ktore tacza dzialania instrumentalne
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z dzialaniami ,,na sens”: nie tylko ,,co zrobi¢”, ale rowniez ,,jak to rozumie¢”, ,,jak z tym
zy¢” 1 ,,jaka normalno$¢ budowac”.

Taki wniosek domyka logike IPA: pokazuje, w jaki sposob konkretne
do$wiadczenia sg przetwarzane w znaczenia 1 strategie, ktoére organizujg codziennos$¢

rodziny.

4.5. Postawy rodzicielskie wobec niepelnosprawnosci wzroku dziecka

Analiza  idiograficzna  poszczegdlnych  przypadkow  oraz  synteza
mi¢dzyprzypadkowa pozwolity mi  wyodrebni¢  postawy rodzicow  wobec
niepetnosprawnosci wzroku dziecka jako wzglednie trwate, lecz dynamiczne sposoby
nadawania znaczen do$wiadczeniu.

W przyjetym W mojej pracy ujegciu postawy nie sg rozumiane jako deklaratywne
opinie ani jako jednorodne cechy o0sob, lecz jako ujawniajace si¢ W narracjach sposoby
orientowania si¢ wobec sytuacji dziecka, wtasnej roli rodzicielskiej, otoczenia
spotecznego 1 przysziosSci. Taka perspektywa byta obecna juz na poziomie zalozen
analitycznych rozdziatu 3, gdzie materiat z wywiad6w traktowany byt jako podstawa do
rekonstrukcji znaczen, ocen i preferowanych sposobow dziatania.

Synteza cross-case wskazata, ze mimo réznic biograficznych i rodzinnych
w wywiadach powracajg wspélne osie sensu: doswiadczenie diagnozy jako momentu
krytycznego, zycie w warunkach przewlektej niepewnosci, rozwijanie sprawczosci
zadaniowej, negocjowanie napigcia migdzy normalizacja a ochrong, zmaganie si¢
z kosztami  edukacyjnymi i instytucjonalnymi oraz wrazliwo$¢ na spoteczne
konsekwencje ,,widzialnosci roznicy”. Na tej podstawie mozna wyr6zni¢ Kilka
powtarzalnych postaw rodzicielskich, ktore nie wystepuja w materiale jako roztaczne
typy, lecz raczej jako wspotobecne | wzajemnie przenikajgce si¢ orientacje.

Pierwsza z nich jest postawa czujnej troski. Jej rdzeniem jest state
monitorowanie sytuacji dziecka, antycypowanie mozliwych zagrozen oraz gotowos¢ do
reagowania na sygnaty pogorszenia, przeciagzenia lub trudnos$ci spotecznych. W materiale
postawa ta wigze si¢ z dos$wiadczeniem niepewnosci, ktora nie dotyczy wylacznie
przysztosci medycznej, lecz takze codziennego funkcjonowania dziecka, jego
bezpieczenstwa, samodzielnosci i pozycji w relacjach spotecznych. Czujnos¢ ta nie ma
charakteru incydentalnego, ale organizuje rytm codziennosci i sposob interpretowania

zdarzen. Rodzic pozostaje w gotowosci zadaniowej, nawet gdy pozornie wszystko
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przebiega stabilnie, a ochrona dziecka staje si¢ waznym wymiarem jego postawy wobec
niepetnosprawnosci.

Drugg wyraznie obecng orientacja jest postawa zadaniowo-sprawcza. Ujawnia
si¢ ona w przechodzeniu od emocjonalnej reakcji na diagnoze do organizowania
konkretnego dziatania: poszukiwania specjalistow, uruchamiania wsparcia, zdobywania
informacji, koordynowania leczenia, terapii, rewalidacji, dostosowan szkolnych
i codziennej logistyki. W tym ujeciu rodzic nie pozostaje jedynie odbiorcg zdarzen, lecz
staje si¢ aktywnym organizatorem pomocy. Postawa ta wzmacnia poczucie wptywu, ale
jednoczesnie wigze si¢ z duzym kosztem czasowym, emocjonalnym i organizacyjnym.
W wywiadach powraca obraz rodzica jako osoby ,zatatwiajacej”, ,.koordynujacej”
i ,,spinajacej” rozne elementy wsparcia, czesto kosztem wiasnych zasobdw. Synteza tego
rozdzialu pokazuje, ze sprawczo$¢ zadaniowa i zarzadzanie wsparciem naleza do
centralnych wzoréw wspolnych dla badanych rodzin.

Trzecig postawg jest postawa normalizujaco-autonomizujaca. Jej istotg jest
dazenie do tego, by wada wzroku nie stata si¢ centralnym rdzeniem tozsamosci dziecka
ani jedyng kategorig organizujaca jego funkcjonowanie. Rodzice starajg si¢ chronié
»ZWyczajno$¢” zycia rodzinnego i spolecznego, podtrzymywaé udziat dziecka
w codziennych aktywnos$ciach oraz wspiera¢ jego samodzielnos¢. W takim ujeciu
normalizacja nie oznacza negowania realnych trudno$ci, ale przeciwdziatanie
redukowaniu dziecka do diagnozy. Postawa ta wiaze si¢ z przekonaniem, ze dziecko
powinno mozliwie normalnie funkcjonowaé wsrod rowiesnikow, rozwija¢ Sprawstwo
i nie by¢ nadmiernie izolowane lub ,0szczgdzane”. Napigcie miedzy normalizacja
a ochrong zostalo wskazane w wywiadach jako jedno z podstawowych napigé
organizujgcych narracje rodzicow, co czyni t¢ postawg jednym z najwazniejszych
wynikow mojej syntezy.

Czwartg rekonstruowang orientacja jest postawa kompensowania niedostatkéw
systemowych. Ujawnia si¢ ona tam, gdzie rodzic do$wiadcza rozbieznosci migdzy
potrzebami dziecka a jako$cig wsparcia instytucjonalnego. W takich sytuacjach rodzic
nie tylko wspiera dziecko bezposrednio, ale réwniez ttumaczy jego trudnosci innym,
zabiega o dostosowania, negocjuje warunki edukacyjne, koryguje btedne interpretacje
nauczycieli i przejmuje czes$¢ dziatan kompensacyjnych do domu. W badanym materiale
szkota i instytucje moga zarowno redukowa¢ chaos, jak i generowa¢ dodatkowy koszt.
Rodzic staje si¢ w zwiagzku z tym czesto posrednikiem, rzecznikiem i organizatorem

rozwigzan. Ta postawa nie wynika jedynie z wysokiego zaangazowania, ale z
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koniecznosci odpowiadania na niedopasowanie systemu do funkcjonalnych potrzeb
dziecka.

Pigta postawag jest postawa ochrony tozsamosci i dobrostanu dziecka.
Koncentruje si¢ ona na psychospotecznych skutkach niepetnosprawnosci wzroku, takich
jak widzialno$¢ réznicy, ryzyko stygmatyzacji, trudnosci rowiesnicze, wycofanie czy
obnizona pewnos$¢ siebie. W tej orientacji rodzic nie tylko reaguje na funkcjonalne
ograniczenia wzrokowe, ale réwniez podejmuje intensywng prace emocjonalng
i nadajgca sens, by chroni¢ dziecko przed wtérnym zranieniem spotecznym. Wazne staje
si¢ Wzmacnianie jego poczucia warto$ci, wspieranie relacji, przygotowywanie do sytuacji
trudnych oraz ostanianie tozsamosci dziecka przed zawgzeniem do roli ,,tego, ktore ma
problem ze wzrokiem”.

Pragne podkresli¢, ze wyodrebnione postawy nie funkcjonuja w materiale jako
odrgbne, zamknicte typy rodzicow. Przeciwnie, narracje badanych pokazuja ich
wspotwystepowanie Oraz zmienno$¢ natgzenia W zaleznoSci 0d etapu zycia dziecka,
doswiadczen z instytucjami, przebiegu edukacji oraz aktualnych wyzwan rozwojowych.
Oznacza to, ze ta sama rodzina moze rownoczesnie przejawia¢ wysoka czujnos¢, silng
zadaniowo$¢, dazenie do normalizacji oraz ochrong psychospotecznej tozsamosci
dziecka. W tym sensie postawy rodzicielskie wobec niepetnosprawnosci wzroku dziecka
maja charakter zmienny, relacyjny i kontekstualny: sa sposobami odpowiadania na
zmienne warunki codziennosci, a nie statymi etykietami przypisanymi raz na zawsze do
osoby.

W s$wietle przeprowadzonej przeze mnie analizy mozna wigc stwierdziC, ze
wspolne czesci doswiadczen badanych rodzicow pozwalaja na rekonstrukcje Kilku
podstawowych postaw wobec niepetnosprawnosci, co podsumowalem w tabeli 16.
Razem tworza one wielowymiarowy obraz rodzicielstwa, w Kktorym troska
o funkcjonowanie dziecka splata si¢ z organizowaniem wsparcia, ochrong jego
podmiotowosci oraz probg utrzymania mozliwie zwyczajnego zycia mimo trwatlej

obecnosci niepewnosci | kosztu systemowego.

Zaznaczam, ze wyodrebnione postawy nie maja charakteru roztacznych typow,
lecz wspotwystepujacych i dynamicznie negocjowanych orientacji rodzicielskich wobec

niepelnosprawnos$ci wzroku dziecka.
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Tabela 16: Zrekonstruowane postawy rodzicow wobec niepetnosprawnosci wzroku dziecka —
ujecie syntetyczne

Postawa Krétka charakterystyka

Czujno-ochronna State monitorowanie sytuacji dziecka, antycypowanie zagrozen,
uwaznos$¢ na sygnaty pogorszenia, przecigzenia lub trudnosci
spotecznych oraz dazenie do zapewnienia bezpieczerstwa. Jej
zrodtem jest przewlekta niepewnos¢ dotyczgca funkcjonowania
dziecka i jego przysztosci.

Zadaniowo- Aktywne organizowanie wsparcia, poszukiwanie specjalistéw,
sprawcza koordynowanie leczenia, terapii, edukacji i codziennej logistyki.
Rodzic staje sie organizatorem dziatan i przejmuje odpowiedzialno$é
za ,spinanie” réznych form pomocy.

Normalizujaco- Polega na dazeniu do tego, aby wada wzroku nie zdominowata
autonomizujaca tozsamosci dziecka i nie wykluczyta go z ,normalnego” zycia. Jej
wyrazem jest wspieranie samodzielnosci, uczestnictwa spotecznego i
mozliwie zwyczajnego funkcjonowania mimo istniejgcych ograniczen.

Kompensujaca Pojawia sie tam, gdzie rodzic doswiadcza niedopasowania szkoty lub
niedostatki instytucji do potrzeb dziecka. Obejmuje zabieganie o dostosowania,
systemowe ttumaczenie funkcjonalnych konsekwencji stabego widzenia,

negocjowanie  wsparcia i  przejmowanie czesci  dziatan

kompensacyjnych do domu.

Ochrony tozsamosci | Koncentruje sie na ochronie dziecka przed wtérnym zranieniem
i dobrostanu dziecka | spotecznym, stygmatyzacjg i redukowaniem jego obrazu do diagnozy.
Obejmuje wzmacnianie poczucia wartosci dziecka, wspieranie relacji
rowiesniczych i regulowanie wtasnych emocji przez rodzica.

Zrédto: Opracowanie wiasne na podstawie analizy idiograficznej oraz syntezy cross-case.

* k *

Celem rozdziatu 4 byto uporzadkowanie wynikéw na poziomie poréwnawczym
poprzez analiz¢ cross-case, wyodrebnienie wspdlnych osi senséw, konwergencji
I dywergencji miedzy przypadkami oraz rekonstrukcj¢ postaw rodzicielskich wobec
niepelnosprawnosci wzroku dziecka. O 1ile rozdzial 3. koncentrowal si¢ na
idiograficznym opisie poszczegdlnych mikroswiatow doswiadczen, o tyle rozdziat 4.
pozwolit uchwyci¢ ich wspdlne watki, zréznicowane konfiguracje oraz relacje miedzy
tym, co jednostkowe, a tym, co powtarzajgce si¢ w materiale.

Analiza porownawcza pokazata, ze doswiadczenie rodzicielstwa wobec stabego
widzenia dziecka ma charakter dynamiczny, relacyjny i silnie osadzony w kontekscie.
Jednym z najwazniejszych wspolnych wymiaréw okazato si¢ napiecie migdzy ochrong a
normalizacjg, organizujgce wiele codziennych decyzji i interpretacji. Nie ma ono jednak
charakteru prostego przeciwienstwa, lecz wyznacza pole, w obrebie ktorego rodzice stale
negocjuja granice autonomii dziecka, zakres ochrony oraz poziom dopuszczalnego

ryzyka. Istotnym wspdlnym rysem badanych narracji pozostaje takze chroniczna
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niepewno$¢, towarzyszaca rodzicom na roznych etapach zycia dziecka i wplywajaca
zarOwno na przezywanie terazniejszos$ci, jak i na wyobrazenia przyszto$ci.

Przeprowadzona analiza pozwolila zrekonstruowa¢ postawy rodzicow wobec
niepetnosprawnosci wzroku dziecka jako wzglednie trwate, lecz zmienne w natezeniu
sposoby nadawania znaczen do$wiadczeniu. W przyjetym w tej pracy ujeciu postawy nie
sa rozumiane jako deklaratywne opinie ani jako jednorodne cechy osob, lecz jako
ujawniajace si¢ w narracjach orientacje wobec sytuacji dziecka, witasnej roli
rodzicielskiej, otoczenia spolecznego i przysztosci. W materiale mozna wyrozni¢ kilka
wspotwystepujacych orientacji. Nie funkcjonuja one jednak jako roztaczne typy, lecz
jako wspodlobecne i przenikajace si¢ sposoby orientowania si¢ wobec do$wiadczenia,
ktorych nasilenie zmienia si¢ zaleznie od etapu zycia dziecka, do§wiadczen szkolnych
I instytucjonalnych oraz aktualnie przezywanego ryzyka.

Tresci rozdziatu 4. Uwidocznily rowniez znaczenie kontekstu instytucjonalnego
jako aktywnego komponentu do$wiadczenia rodzicéw. Analiza cross-case pokazala, ze
tam, gdzie instytucje dziatajg niespdjnie, opodznione lub nicadekwatnie, silniej ujawniajg
si¢ orientacje kompensacyjne i rzecznicze, a koszt codziennego funkcjonowania rodziny
wyraznie wzrasta. Wymiar psychospoteczny — obejmujacy widoczno$é rdéznicy, ryzyko
stygmatyzacji, troske o bezpieczenstwo relacyjne i spoteczng pozycje dziecka — okazat
si¢ przy tym rownie istotny jak kwestie edukacyjne czy zdrowotne, poniewaz dotyczy
tozsamosci dziecka i1 rodziny oraz wplywa na praktyki wychowawcze i decyzje
podejmowane w codziennym zyCiu.

Wyniki przedstawione w rozdziale 4 interpretuj¢ zgodnie z logika IPA, a wigc nie
jako podstawe do tworzenia uniwersalnych typologii, lecz jako probe uporzadkowania
wspdlnych sensoOw obecnych w analizowanym materiale. Ich warto$¢ polega na
pokazaniu, w jaki sposob z jednostkowych narracji wylaniajg si¢ szersze osie znaczen,
pozwalajace opisa¢ zroznicowane, ale powigzane ze sobg orientacje rodzicielskie.
Rozdzial 4 domyka zatem etap analizy jakoSciowej 1 stanowi pomost miedzy

idiograficznym rozumieniem przypadkow a koncowymi wnioskami.
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ROZDZIAL 5 DYSKUSJA, WNIOSKI, KIERUNKI DALSZYCH
BADAN

5.1. Cel i logika dyskusji

Rozdzial 5 poswigcono interpretacji 1 integracji wynikow przedstawionych
w rozdziatach 3 1 4. Punktem wyjscia pozostaje problem badawczy sformutowany
W rozdziale 2., dotyczacy tego, w jaki sposéb rodzice dzieci z niepelnosprawno$cia
wzroku przezywaja i interpretuja codzienne do§wiadczenia oraz wlasne postawy wobec
niepelnosprawnosci dziecka.

W  dyskusji nie podejmuje proby uogolniania statystycznego. Zgodnie
z idiograficzng logika IPA koncentruje¢ si¢ na poglebionym rozumieniu senséw: na tym,
jak rodzice nadaja znaczenie diagnozie i jej komunikacji, jak zyja w warunkach
niepewnosci 1 ,,otwartej przysztosci”, jak organizuja wsparcie i codzienng logistyke, jak
negocjuja napigcie normalizacja—ochrona, jak mierza si¢ z wymiarem spotecznym
(widzialno$cig roznicy, stygmatyzacja) oraz w jaki sposob doswiadczaja instytucji —
zwlaszcza szkoty — jako przestrzeni redukujacej lub wytwarzajacej koszt.

Logik¢ rozdzialu opieram na szeSciu tematach superordynatnych wylonionych
w analizie cross-case. Kazdy temat omawiam w uktadzie, ktory taczy:

a) interpretacje sensow ujawnionych w narracjach,

b) wskazanie wariantow znaczen i ,,warunkéw brzegowych” migdzy
przypadkami (konwergencje i dywergencje),

C) odniesienia do wybranych wuje¢ teoretycznych uzytecznych dla
wyjasniania obserwowanych napigc i trajektorii do§wiadczen.

W  celu utrzymania transparentnosci interpretacyjnej przywotuje cytaty
kotwiczgce oznaczone kodami przypadkdw (P1-P7; PXxM/PxO).

Wprowadzam takze propozycje wiasnej fenomenologicznej definicji stabego
widzenia jako komponent uzyteczny wynikéw: definicje wynikowa, w ktorej jest ono
uchwycone jako doswiadczenie relacyjno-systemowe organizujace codzienno$¢ rodziny
1 postawy rodzicielskie. Definicja ta stanowi ram¢ porzadkujaca dalszg dyskusje tematéw

S1-S6.
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5.1.1. Fenomenologiczna definicja stabego widzenia jako komponent uzyteczny

wynikoéw (definicja wynikowa)

Moim pragnieniem jest, by wkladem niniejszej pracy W rozwdj nauki byla
sformutowana przeze mnie fenomenologiczna (znaczeniowa) definicja stabego widzenia,
wyprowadzona z analizy narracji rodzicow dzieci z niepelnosprawnoscia wzroku oraz ich
interpretacji w logice IPA.

W tym ujeciu stabe widzenie nie jest rozumiane przede wszystkim jako kategoria
opisujgca stopien funkcji wzrokowych. Jest wieloaspektowym doswiadczeniem
relacyjno-systemowym, ktore reorganizuje codzienno$¢ rodziny, wytwarza
charakterystyczny ,,rytm zycia” oraz uruchamia specyficzne napigcia i Strategie radzenia
sobie. Definicja ta ma charakter wynikowy: porzadkuje sensy obecne w materiale cross-
case i pokazuje, jak stabe widzenie staje si¢ doSwiadczeniem organizujacym postawy
rodzicielskie. Wynika to z kilku powoddw.

Po pierwsze, slabe widzenie ujawnia si¢ w narracjach jako scena inicjalna
diagnozy: zdarzenie relacyjne i1 komunikacyjne, ktére moze dziata¢ zardéwno
porzadkujaco (gdy rodzic otrzymuje ,,map¢ dziatania”), jak i urazowo (gdy informacja
zostaje przekazana w sposob nagty, odcinajacy lub pozostawiajacy rodzica bez wsparcia).
W cze$ci materiatu diagnoza funkcjonuje jako ,,zwornik pamieciowy” — scena, do Ktorej
rodzice wracaja, aby uzasadni¢ pdzniejsza czujno$¢ i sposOb organizowania zycia.
Ilustracja jest narracja PIM, w ktorej opis ,,pozostawienia z informacja” nadaje
doswiadczeniu cechy opuszczenia. Podobng funkcje pelnig w P6, przywotane jako
komunikat o skrajnie obcigzajagcym sensie, taczacy diagnoze z dlugotrwatym lekiem 1
poczuciem zagrozenia. Jednocze$nie w P2 diagnoza — cho¢ przezyta jako ,,pgknigcie” —
zostaje powigzana z do$wiadczeniem profesjonalizmu 1 wskazaniem dalszych krokow,
co redukuje chaos poznawczy 1 otwiera mozliwo$¢ przej$cia do sprawczosci. W sensie
fenomenologicznym ,,stabe widzenie” zaczyna si¢ wiec nie tylko od faktu rozpoznania,
lecz od relacyjnego sposobu nazwania i ,,wprowadzenia” rodzica w nowa rzeczywistosc.

Po drugie, stabe widzenie jest w tych narracjach do§wiadczeniem Zycia w rytmie
niepewnosci: prognoza bywa ,otwarta”, a codzienno$¢ uktada si¢ w cykl kontroli,
wynikow i mikro-alarmow. W P6 matka nazywa t¢ strukture wprost jako stan trwaty, co
wskazuje na utrzymujace si¢ poczucie zagrozenia oraz wysoki poziom czujnosci.
W P1 pojawia si¢ podobny mechanizm — bodZzce somatyczne i ,,wyzwalacze”

uruchamiajg natychmiastowy powr6t pytania o progresje, co mozna czyta¢ jako zycie
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W ,,niepewnosci kontrolowanej”, ale stale dostgpnej emocjonalnie. W P4 cigzar
doswiadczenia przesuwa si¢ z jednorazowego ,wstrzasu” ku dhugiej trajektorii
konsekwencji — wada jest opisywana jako proces, ktory ,,si¢ naktada” i kumuluje koszt,
zwlaszcza w obszarze edukacyjnym i wysitkowym. W rezultacie stabe widzenie,
fenomenologicznie, nie jest ,,stanem”, lecz czasowym rytmem: ma swoja dynamike
(kontrole, fazy pogorszenia lub stabilizacji), ktora ksztattuje sposéb planowania
i przewidywania.

Po trzecie, w narracjach stabe widzenie przybiera postac¢ projektu sprawczosci
zadaniowej 1 zarzadzania wsparciem, co ujawnia si¢ jako stata praca organizacyjna
rodziny. Rodzice wchodza w role koordynatoréw pomocy: planujg konsultacje, terapie,
dostosowania, technologie, transport i zasoby, a ich sprawczos¢ czgsto jest jednocze$nie
strategig radzenia sobie i1 zrodtem przecigzenia. W P2 temat ,rodzicielstwa jako
logistyki” oznaczajacy koszt taczenia pracy, dojazdow i wsparcia dziecka. W P4 matka
opisuje dom jako ,,centrum dostosowan”, gdzie rodzic przejmuje funkcje wykonawcze
podkreslajac, ze jest to ,,duze poswigcenie” 1 stala praca podtrzymujaca dziecko
w systemie edukacji. W P6 okulary stajg si¢ osig codziennosci i praktyka kontroli, co
nadaje stabemu widzeniu wymiar ,,materialny” i rutynowy: codzienno$¢ organizuje si¢
wokol warunkow, bez ktorych dziecko funkcjonuje znaczaco gorzej. Fenomenologicznie
oznacza to, ze stabe widzenie wytwarza nie tylko potrzebe wsparcia, lecz ciagla
konieczno$¢ zarzadzania wsparciem — czesto bardziej obcigzajaca niz pojedyncze
epizody trudnosci.

Po czwarte, stabe widzenie jest przezywane w osi napig¢cia normalizacja kontra
ochrona. W narracjach wida¢ stale negocjowanie tego, jak umozliwi¢ dziecku
»ZWyczajne zycie” 1 przynalezno$¢, a jednoczesnie chroni¢ je przed realnym ryzykiem
(zdrowotnym, szkolnym, spotecznym). W P2 matka ujmuje to jako Sposob
funkcjonowania, w ktorym nie wyrecza si¢ dziecka, majac na uwadze, ze w przysztosci
ma by¢ samodzielne. W P1 pojawia si¢ analogiczna rama normalizacji, ale towarzyszy
jej czujnos¢ 1 §wiadomos¢ ,,warunkéw brzegowych”, ktore moga szybko uruchomi¢ lek
lub potrzebe interwencji. W P6 napigcie to jest szczegdlnie wyostrzone w obszarze sportu
1,,drugiego oka”, gdzie normalizacja (rozwo0j, rado$¢, przynalezno$¢) moze pozostawac
w konflikcie z ochrong zasobu krytycznego. W ujeciu fenomenologicznym stabe
widzenie nie daje si¢ wigec sprowadzi¢ do prostego ,,ograniczenia” — jest raczej ciaglym
zadaniem decyzyjnym, w ktérym autonomia dziecka jest budowana w cieniu ryzyka, a

postawa rodzicielska przyjmuje forme¢ dynamicznej rOwnowagi.
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Po pigte, slabe widzenie ma wyrazny wymiar tozsamo$ciowo-spoteczny,
zwigzany z ,,widzialno$cig réznicy”, ryzykiem stygmatyzacji i konieczno$cig ochrony
obrazu siebie dziecka. W P1 temat ,,widocznos$ci roznicy” oraz obaw o bezpieczenstwo
spoleczne 1 granice stanowi centralny komponent rozumienia sytuacji i przysztosci
dziecka. W P6 opisano doswiadczenie wysmiewania w Ssrodowisku sportowym oraz brak
adekwatnej reakcji dorostego, co prowadzi do wycofania z aktywnosci —a wige do kosztu
nie tylko emocjonalnego, ale tez rozwojowego i1 tozsamosciowego (utrata przestrzeni, w
ktorej dziecko mogto czu¢ si¢ kompetentne). Fenomenologicznie ,,stabe widzenie”
obejmuje wigc takze spoteczny wymiar adaptacji: rodzina musi stale rozstrzygaé, kiedy i
jak ujawnia¢ ograniczenie, jak chroni¢ dziecko przed ,.etykieta” oraz jak podtrzymywac
poczucie sprawstwa i wartosci.

Po szbste, stabe widzenie w narracjach rodzicow wybrzmiewa jako koszt
instytucjonalny, szczegdlnie w obszarze edukacji — w postaci ,,niewidzialno$ci potrzeb”
I przenoszenia kompensacji na dom. W P4 szkota jest opisywana jako $rodowisko,
w ktérym proste dostosowania nie s3 wdrazane, a ocena moze przyjmowac sens kary za
ograniczenie. W P2 pojawia si¢ wazne doprecyzowanie, ze trudnosci szkolne bywaja
»techniczne” 1 tatwo o btedna atrybucje, np. w postaci btednego rozpoznawania znaku
graficznego. Pokazuje to, ze bez adekwatnych adaptacji szkota moze produkowac wtorny
koszt (niesprawiedliwo$¢ oceny i obcigzenie emocjonalne). Z kolei w P6 formalizacja
wsparcia (P6D1, a w konsekwencji rowniez P6D3) jest opisywana jako czynnik
buforujacy w szkole, uzasadniajacy dostosowanie srodkow, form i1 metod ksztatcenia 1
oceniania. Wskazuje to, ze instytucja — w zalezno$ci od praktyk — moze albo zwigkszac,
albo redukowac koszt rodzicielski.

Podsumowujac, na podstawie uzyskanych wynikow stabe widzenie mozna
zdefiniowa¢ fenomenologicznie jako dlugotrwale do$wiadczenie rodzinne, w ktorym
ograniczenie wzroku dziecka staje si¢ 0sig organizujaca sensy, emocje i praktyki
codziennosci. Obejmuje ono:

a) inicjalny wymiar relacyjno-komunikacyjny diagnozy,

b) chroniczng niepewnos¢ i czujnosc,

C) stale zarzadzanie wsparciem i koszt logistyki,

d) negocjowanie rownowagi normalizacja—ochrona,

e) pracg tozsamosciowo-spoteczng wobec stygmatyzacji,

f) koszt instytucjonalny w edukacji w postaci (nie)widzialnosci potrzeb

I przesuwania kompensacji na dom.
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Definicja ta stanowi uzyteczny komponent pracy, poniewaz pokazuje, ze
w doswiadczeniu rodzicow ,,stabe widzenie” jest jednoczes$nie stanem funkcjonalnym
dziecka i procesem relacyjnym, ksztalttowanym przez komunikacje specjalistow, warunki

instytucjonalne oraz dlugofalowe napigcia adaptacyjne widoczne w zyciu rodziny.
5.2. Dyskusja wynikow wedlug tematéw superordynatnych (S1-S6)

5.2.1. S1. Diagnoza jako scena inicjalna: uraz / wstrzas / organizacja znaczen

W materiale narracyjnym diagnoza rzadko jest ,,neutralng informacja medyczng”.
Czgsciej funkcjonuje jako scena inicjalna: punkt, w ktorym uruchamia si¢ zarowno afekt
(szok, lgk, dezorganizacja), jak 1 pierwsze ramy interpretacyjne, od ktorych dalej zalezy
trajektoria adaptacji. W tym sensie diagnoza dziata jak ,,zwornik pamieciowy” —
fragment opowiesci, do ktorego rodzice wracaja, gdy wyjasniajg pdzniejsze decyzje,
czujnos¢ 1 sposob organizowania zycia rodzinnego.

Szczegdlnie wyraziste sa narracje, w ktorych diagnoza zostata przekazana
W Sposob nagly i odcinajacy. W Pl matka rekonstruuje doswiadczenie jako
komunikacyjny uraz i opuszczenie.

Podobny rdzen ma P7, gdzie rodzic opisuje brak rozmowy i ,,mapy dalszego
postgpowania” oraz graniczne, skrajne scenariusze w wypowiedzi specjalisty.

W P6 dodatkowo pojawia si¢ komunikat o ekstremalnym tadunku emocjonalnym,
ktory — niezaleznie od pdzniejszych ustalen — pozostaje dtugotrwalg rang narracyjna.

Jednoczesnie w materiale widoczne s3 takze doswiadczenia ,,lepiej
ustrukturyzowanej diagnozy”, gdzie informacja zostaje powigzana z instruktazem
| planem dziatania. W P2 matka podkresla wage tego, ze lekarz przekazatl diagnoze oraz
wskazal dalsze kierunki postgpowania, co w praktyce redukuje chaos poznawczy
I sprzyja szybszemu przejéciu od afektu do sprawczosci.

Roéznica migdzy diagnozg jako ,,uderzeniem” a diagnoza jako ,,mapa” dobrze
pasuje do transakcyjnego ujecia stresu Lazarusa i Folkman (1984): w sytuacjach
granicznych kluczowe sa dostepne zasoby poznawcze 1 mozliwos¢ uporzadkowania
znaczen, bo to one modulujg oceng pierwotng i1 wtorng oraz uruchamiane strategie
radzenia sobie.

Wktad badania polega tu na pokazaniu, ze ,,diagnoza” w doswiadczeniu rodzica

nie jest jednorodnym faktem, tylko relacyjnym zdarzeniem komunikacyjnym: sens
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tworzy si¢ w jezyku, stylu przekazu, miejscu i czasie rozmowy, a takze w tym, czy rodzic

otrzymuje — cho¢by minimalne — uzasadnienie i $ciezke dalszych krokow.
5.2.2. S2. Zycie w rytmie niepewnosci: prognoza, kontrola i ,,otwarta przyszlo$¢”

Wyniki mojej analizy wskazujg, ze jednym =z najbardziej stabilnych
organizatorow codziennosci rodzicow jest przewlekta niepewnos¢. Nie wyczerpuje sig
ona w momencie diagnozy ani nie dotyczy wylacznie prognozy medycznej.
W doswiadczeniu rodzicow przyjmuje raczej postaé ,,otwartej przysztosci’, w ktorej
zycie uktada si¢ w rytm kontroli, konsultacji i oczekiwania na kolejne potwierdzenia
stabilno$ci. W tym sensie niepewnos$¢ jest nie tylko reakcja na ryzyko, ale takze struktura
czasu: rodzice planuja i odczuwaja przysztos¢ w cyklach, a nie w linearnej pewnosci.

W materiale widoczne sg co najmniej trzy warianty sensu niepewnosci, ktore
roéznicuja doswiadczenia miedzy przypadkami. Pierwszy wariant to niepewno$¢ jako
staty alarm (wysoka czujnos$¢ i ,,niesprawdzenie bezpieczenstwa’). W P6 ma to postac
dhugotrwatego napiecia, w ktorym ryzyko jest stale dostgpne emocjonalnie. Ten sposob
przezywania sprzyja utrwaleniu postawy monitorowania i kontroli jako dominujacej
odpowiedzi na codziennos¢.

Drugi wariant to niepewno$¢ jako zycie ,,od wyniku do wyniku”, gdzie kluczowe
staje si¢ czekanie na badania i ich rozstrzygniecia. W P7 rodzic ujmuje to wprost jako
moment oczekiwania na wyniki kolejnych diagnoz. W tym wariancie niepewnos¢
organizuje rytm emocji: napigcie narasta w okresach przed kontrola, a spada po
uzyskaniu informacji, co sprzyja cyklicznosci przezywania 1 ,,falowaniu” poczucia
bezpieczenstwa.

Trzeci wariant to niepewnos¢ epistemiczna: dotyczaca nie tylko tego, co bedzie,
ale tez jak jest teraz — jak dziecko realnie odbiera $wiat, jakie sa granice jego widzenia
i co znaczg konkretne trudnosci. W P5 rodzic opisuje state sprawdzanie i ,,kalibrowanie”
kontaktu, co wskazuje na szczegdlny koszt poznawczy: rodzic dzialta w warunkach
ograniczonej pewnos$ci co do punktu widzenia dziecka, a to wymaga cigglego
tlhumaczenia, przewidywania i kompensacji.

Tak zrekonstruowana niepewno$¢ dobrze koresponduje z teorig niepewnosci
w chorobie Mishel (1988), w ktorej niepewno$¢é moze stac si¢ trwatym komponentem
funkcjonowania 1 wptywaé na regulacje¢ emocji oraz wybor strategii radzenia sobie.
Jednocze$nie wyniki niniejszego badania doprecyzowuja, ze w doswiadczeniu rodzicow

dzieci z niepetnosprawnoscia wzroku niepewno$¢ jest wielowymiarowa: obejmuje
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prognoze, interpretacje funkcjonowania, sens wynikow edukacyjnych oraz
przewidywanie konsekwencji spotecznych. Co istotne, niepewnos¢ nie jest tu wytacznie
»deficytem informacji”, lecz stanem, ktory organizuje postawe: nasila czujnosc,
wzmacnia potrzebe kontroli 1 czgsto kieruje rodzicow ku dziataniom kompensacyjnym
(co bedzie kluczowe w kolejnym temacie dotyczacym sprawczo$ci zadaniowej
| zarzadzania wsparciem).

Z perspektywy interpretacyjnej wazne sg takze ,,warunki brzegowe” modulujace
intensywno$¢ niepewnosci. Materiat sugeruje, ze doswiadczenie wczesniejszego
kontaktu z podobng wada w rodzinie lub dostgp do przewidywalnej, spdjnej komunikacji
specjalistow moze redukowaé chaotyczno$¢ przezy¢, cho¢ nie usuwa samej niepewnosci.
W tym sensie niepewnos$¢ dziala jak stala o§ do§wiadczenia, ale jej subiektywny cig¢zar
zalezy od tego, czy rodzic ma mozliwo$¢ porzadkowania znaczen i utrzymywania
poczucia wpltywu.

Wktad badania polega na uchwyceniu niepewnosci jako zjawiska, ktére nie tylko
towarzyszy stabemu widzeniu, ale wytwarza charakterystyczny ,,rytm zycia”: cykliczng
organizacje czasu, emocji i decyzji, wokot ktorej budowane sg strategie radzenia sobie, a

w konsekwencji — postawy rodzicielskie wobec niepetnosprawnosci.
5.2.3. S3. Sprawczos$¢ zadaniowa i zarzadzanie wsparciem: koszt logistyki

Wyniki analizy wskazuja, ze jednym z kluczowych sposobow, w jaki rodzice
porzadkuja do$wiadczenie stabego widzenia, jest rozwijanie sprawczo$ci zadaniowej —
rozumianej jako systematyczne organizowanie zasobow, dziatan i formalizacji wsparcia.
W perspektywie fenomenologicznej nie jest to wylacznie ,aktywnos$¢” czy
»zaangazowanie”, ale sposob odzyskiwania wptywu w warunkach, ktére sa przezywane
jako niepewne i czgsciowo niekontrolowalne. Sprawczo$¢ staje si¢ tu zarazem strategia
radzenia sobie i elementem postawy: rodzice podejmuja okreslong aktywnos¢, aby moc
»wytrzymac¢” psychicznie 1 utrzymaé poczucie, ze sytuacja jest chol czesciowo
zarzadzalna.

Materiat ujawnia jednak ambiwalencje¢ tej sprawczosci: o ile redukuje ona
bezradnos¢, o tyle wytwarza koszt logistyki, ktorym jest dtugotrwate obciazenie czasowe,
emocjonalne, finansowe oraz organizacyjne, ktére ogranicza zasoby rodziny i moze
kumulowa¢ zmeczenie rolg opiekuncza. W P2 watek ten jest wyraznie obecny w opisie
intensywnej mobilizacji dotyczacej np. zajgé rewalidacyjnych oraz w obrazie dojazdow

po pracy zmianowej ojca, co pokazuje, ze wsparcie dziecka odbywa si¢ czesto kosztem
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regeneracji i rytmu zycia rodzicow'®. W P5 pojawia si¢ motyw koniecznoéci wybierania
sciezek prywatnych, co wskazuje na przezywanie systemu wsparcia jako
niewystarczajacego lub trudno dostepnego. W P1 temat ten wigze si¢ z przenoszeniem
odpowiedzialno$ci na rodzing, co buduje doswiadczenie kompensowania luk instytucji
wlasnym wysitkiem.

W interpretacji przydatne jest transakcyjne ujecie stresu Lazarusa i Folkman
(1984): sprawczo$¢ zadaniowa moze by¢ rozumiana jako radzenie sobie skoncentrowane
na problemie, ktore zwicksza poczucie wptywu i porzadkuje sytuacje, ale w dlugiej
perspektywie moze generowac obcigzenie, gdy wymaga stalego podtrzymywania (np.
organizacji  konsultacji, sprzetu, dostosowan, dokumentéow). W kategoriach
do$wiadczenia rodzica wsparcie ma czesto charakter ,pracy zarzadczej”: trzeba je
wyszuka¢, zorganizowac, dopilnowaé, wynegocjowac, a czasem ,,zbudowac” prywatnie.
To wlasnie ta praca (a nie wylacznie same trudnos$ci dziecka) jest istotnym sktadnikiem
kosztu codziennosci.

W materiale widoczne sa tez ,,warunki brzegowe”, ktore rdznicujg sens
sprawczosci. W czesci narracji sprawczo$¢ jest opisywana jako wzglednie
uporzadkowana rutyna i ,,zarzadzalny projekt”, w innych — jako bieg w trybie ciaglej
naprawy, gdzie rodzic jest zmuszony do statego reagowania na bariery instytucjonalne
lub brak koordynacji wsparcia. W tym sensie sprawczo$¢ nie jest jednorodnym zasobem:
moze dziata¢ ochronnie, ale w sprzyjajacych warunkach (dostgpnos$¢ ustug,
przewidywalno$¢ instytucji), natomiast w warunkach niesprzyjajacych moze prowadzic¢
do przecigzenia 1 ,,samotnego dzwigania systemu”.

Warto zauwazy¢, ze obcigzenie to nie dotyczy wytacznie sfery emocjonalnej, lecz
obejmuje réwniez reorganizacj¢ codziennego funkcjonowania rodzicow, w tym
aktywnos$ci zawodowej, czasu wolnego 1 mozliwosci regeneracji. Jak pokazuje Olga
Komorowska (2018), aktywno$¢ zyciowa rodzicow wychowujacych dziecko
Z niepetnosprawnoscig moze pelni¢ funkcje ochronng dla ich dobrostanu, poniewaz
sprzyja utrzymywaniu relacji spotecznych, poczucia sprawczosci oraz dystansu wobec
codziennych obcigzen.

Wkiad badania w rozwdj nauki polega na doprecyzowaniu, ze postawy

rodzicielskie wobec stabego widzenia nie ujawniaja si¢ wylacznie w deklaracjach, ale

16 7 praktyki zawodowej moge dodaé, ze czasami nawet i rodzenstwa, wchodzacego, w zaleznosci od
wieku, w rdzne role, jak na przyktad maskotki (mtodsze rodzenstwo), opiekuna, czy nawet mentora
(starsze rodzenstwo).
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w strukturze codziennej pracy organizacyjnej: w tym, jak rodzice budujg sprawstwo, jak
rozktadaja zasoby i jak negocjuja wsparcie z instytucjami. ,,Sprawczo$¢” jest tu
jednoczes$nie odpowiedzig adaptacyjng i potencjalnym czynnikiem ryzyka przecigzenia,
gdy wsparcie jest trudno dostepne lub niespojne.

Zrekonstruowana sprawczo$¢ zadaniowa jest Scisle powigzana z obszarem decyzji
wychowawczych: im wigcej dziatan i zabezpieczen rodzic wytwarza, tym czesciej staje
przed pytaniem, gdzie przebiega granica mi¢dzy umozliwianiem dziecku ,,normalnego

zycia” a koniecznoscig ochrony — co prowadzi do kolejnej superordynaty.

5.2.4. S4. Normalizacja kontra ochrona: autonomia dziecka w cieniu ryzyka

W analizowanych narracjach postawy rodzicielskie ujawniaja si¢ szczeg6lnie
wyraznie w osi napigcia normalizacja—ochrona. Normalizacja oznacza dazenie do
mozliwie zwyczajnego udziatu dziecka w aktywnos$ciach, relacjach 1 rolach
rozwojowych; ochrona — konieczno$¢ minimalizowania ryzyka zdrowotnego,
edukacyjnego i spotecznego, ktore rodzice uznaja za realne konsekwencje stabego
widzenia. Kluczowe jest to, ze w danych nie wystepuje prosta polaryzacja ,,albo—albo”:
rodzice zwykle nie wybieraja jednej strony na state, lecz negocjuja rownowage
w zalezno$ci od sytuacji, etapu rozwoju dziecka i aktualnego poczucia bezpieczenstwa.

W P2 normalizacja zostaje sformutowana jako zasada wychowawcza:
niewyreczanie a wzmacnianie w samodzielnosci. W P1 podobny sens pojawia si¢
w deklaracji traktowania dziecka ,,tak samo” 1 niebudowania wizerunku ,,innosci”, co
mozna interpretowa¢ jako ochrong tozsamosci dziecka 1 wzmacnianie jego
przynaleznosci. Jednoczesnie w P6 napigcie normalizacja—ochrona zostaje wyostrzone
przez perspektywe ryzyka uszkodzenia drugiego oka (dla przypomnienia - na jedno, ze
wzgledu na nowotwor chlopiec praktycznie nie widzi), co sprawia, ze decyzje o danym
rodzaju aktywnosci (np. sportowej) sa przezywane jako decyzje o wysokiej stawce. W P7
pojawia si¢ analogiczny element granicy bezpieczefnstwa formutowanej w jezyku zalecen
dotyczacych sportu, co pokazuje, ze autonomia dziecka bywa negocjowana w cieniu
diagnozy i komunikatow specjalistow.

Interpretacyjnie mozna osadzi¢ ten wynik w ujeciu rodziny w chorobie
przewlektej Rollanda (1987): rodzina adaptuje si¢ nie tylko do objawu, ale do
dhugofalowych konsekwencji, ktore wchodza w relacje z zadaniami rozwojowymi

dziecka. Normalizacja i ochrona moga wigc zmienia¢ znaczenie w czasie: to, co jest
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»bezpieczne 1 dobre” w jednym etapie, w innym moze by¢ przezywane jako ryzyko lub
przeciwnie — jako konieczno$¢ rozwoju mimo ryzyka.

W danych wida¢ takze ,warunki brzegowe” tej osi. Tam, gdzie rodzice
doswiadczaja Swiata instytucji jako przewidywalnego (jasne zalecenia, spojne wsparcie,
poczucie, ze kto$ ,,czuwa”), latwiej jest utrzymac normalizacje bez nadmiarowej kontroli.
Tam natomiast, gdzie dominuje poczucie niepewnosci i brak zaufania do systemu,
ochrona moze przyjmowa¢ forme¢ wzmozonego nadzoru, ograniczen lub
intensywniejszego zarzadzania aktywnos$cig. Z perspektywy sensu oznacza to, ze
,»ochrona” nie musi by¢ cechg rodzica, lecz moze by¢ reakcja na srodowisko, w ktérym
ryzyko jest przezywane jako nieprzewidywalne.

W tym przypadku wkiad badania w rozwoj nauki polega na uchwyceniu
normalizacji jako strategii postepowej i tozsamosciowej, a nie prostego ,,zaprzeczania
trudnosciom”. Normalizacja jest tu proba zachowania cigglosci rozwoju dziecka i jego
przynaleznos$ci, natomiast ochrona — prdba utrzymania bezpieczenstwa w obliczu
realnych zagrozen. Postawa rodzicielska ujawnia si¢ w tym miejscu jako dynamiczna
rownowaga, stale negocjowana w codziennych decyzjach.

Napig¢cie normalizacja—ochrona nie dotyczy wylacznie zdrowia czy aktywnosci,
ale takze udziatu dziecka w relacjach spotecznych. To, jak rodzice chronig lub
normalizujg funkcjonowanie dziecka, jest silnie powigzane z doswiadczeniami
widzialno$ci roznicy 1 stygmatyzacji — co prowadzi do kolejnego tematu

superordynatnego.

5.2.5. S5. Tozsamos¢, stygmatyzacja i praca emocjonalna rodzica: sens

i samoregulacja

Wyniki analizy wskazuja, ze w doswiadczeniu rodzicow stabe widzenie dziecka
ma nie tylko wymiar funkcjonalny i organizacyjny, ale takze silny wymiar
tozsamos$ciowo-spoteczny. W tej perspektywie kluczowe staje si¢ to, jak rodzice
(i dzieci) radza sobie z ,,widzialno$cig roznicy”: kiedy ograniczenie wzroku staje si¢
zauwazalne dla otoczenia, jakie reakcje uruchamia, oraz jak wptywa na obraz siebie
dziecka i jego pozycje w relacjach rowiesniczych. To wtasnie tutaj szczegdlnie wyraznie
ujawnia si¢ ,,praca emocjonalna” rodzica — rozumiana jako regulowanie wtasnych reakcji,
ostanianie dziecka przed wtornym zranieniem, a takze podtrzymywanie sensu i nadziei

w codzienno$ci.
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W danych pojawiajg si¢ przyktady stygmatyzacji o charakterze bezposrednim,
ktore rodzice pamictaja jako zdarzenia ,.kotwiczace” i redefiniujace pole troski. W P1
matka przywotuje epizod naznaczenia réwiesniczego, ktory wykracza poza chwilowy
incydent 1 staje si¢ sygnatem, ze zagrozeniem nie jest wylgcznie wada, lecz takze
spoteczna interpretacja roznicy. W P6 pojawia si¢ inny wariant tego doswiadczenia:
wysmiewanie w grupie sportowej i brak korektywnej reakcji dorostych, co konczy sie
wycofaniem dziecka z aktywno$ci. W tym uktadzie stygmatyzacja dziala nie tylko jako
stresor emocjonalny, ale réwniez jako mechanizm ograniczajacy udziat dziecka
W obszarach rozwoju (przynalezno$¢, kompetencja, sprawstwo).

Waznym elementem S5 jest takze przesuni¢cie ,,Srodka cigzkos$ci leku” rodzicow:
od obaw biomedycznych ku trosce o bezpieczenstwo spoteczne i granice — zwlaszcza
tam, gdzie rodzice postrzegaja dziecko jako bardziej narazone na wykorzystanie,
osmieszenie lub marginalizacje. W P1 matka mowi wprost o obawach dotyczacych
funkcjonowania w spoteczenstwie i utrzymywania granic. Z fenomenologicznego punktu
widzenia nie jest to ,,dodatkowy lek”, lecz konsekwencja do§wiadczania réznicy w
swiecie spotecznym: im bardziej rodzic widzi, Ze otoczenie moze reagowac przemocowo
lub niesprawiedliwie, tym bardziej postawa rodzicielska przesuwa si¢ w stron¢ ochrony
tozsamosci i bezpieczenstwa.

Te wyniki mozna osadzi¢ w klasycznych ujeciach stygmy, w ktérych stygmat
rozumiany jest jako proces spoteczny, a nie indywidualna ,,cecha” (Goffman, 2005; Link
i Phelan, 2001). Z perspektywy rodzicow w badaniu stygma nie polega na samym
ograniczeniu wzroku, lecz na tym, jak to ograniczenie jest interpretowane przez innych,
jakie role i etykiety uruchamia oraz jak wptywa na relacje dziecka z rowiesnikami
i dorostymi.

Rownolegle, w materiale pojawia si¢ wyrazna praca sensotworcza
i samoregulacyjna rodzicéw. W P7 widoczna jest mikrostrategia zatrzymania i kontroli
reakcji, a takze watki etiologiczne 1 migdzypokoleniowe (poczucie odpowiedzialnos$ci za
»geny”’, negocjowanie winy i sensu). Ten wymiar mozna interpretowa¢ w kategoriach
meaning-making: poszukiwania i rekonstruowania znaczen w sytuacji przewlektego
obcigzenia (Park, 2010; Zatuski, 2014). W praktyce rodzice utrzymuja rOwnowage nie
tylko poprzez dziatanie, ale tez poprzez interpretacje, ktére pomagaja ,,unie$¢”
doswiadczenie — np. chronig obraz dziecka jako osoby kompetentnej i warto$ciowej

mimo ograniczen.
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Wktad badania polega na pokazaniu, ze w obszarze S5 postawy rodzicielskie
wobec stabego widzenia majg charakter relacyjny i regulacyjny: rodzice nie tylko reaguja
na funkcjonalne ograniczenia, ale aktywnie zarzadzaja znaczeniami, emocjami
| spoteczng widzialno$cig réznicy. Tym samym stabe widzenie ujawnia si¢ jako
doswiadczenie, ktore dotyka tozsamosci dziecka i rodziny — 1 wymaga od rodzicoéw statej
pracy ochronnej, nadajacej znaczenie i wychowawczej.

Spoleczny wymiar roznicy i1 ryzyko stygmatyzacji szczego6lnie wyraznie
ujawniajg si¢ w kontekscie instytucji edukacyjnej, gdzie reakcje dorostych i praktyki
organizacyjne mogg wzmacnia¢ lub redukowa¢ koszt funkcjonowania dziecka. To

prowadzi do tematu szkoty jako pola kosztu lub ulgi.

5.2.6. S6. Edukacja jako pole kosztu i instytucjonalnej ,,niewidzialno$ci potrzeb”:

szkola <~ dom

W analizowanych narracjach szkola i szerzej — instytucjonalny kontekst
edukacyjny — jawig si¢ jako jedno z najbardziej znaczacych pol, na ktérych rodzice
interpretuja sens stabego widzenia. Nie chodzi tu wytacznie o formalne rozwigzania
(orzeczenia, zalecenia), lecz 0 codzienne praktyki: sposob oceniania, elastycznosc,
wdrazanie dostosowan i gotowo$¢ do rozumienia ograniczen funkcjonalnych. W tym
obszarze szczegdlnie dobrze widaé, ze instytucja moze dziata¢ dwojako: jako bufor
obcigzenia (gdy rozumie i wspiera) albo jako generator wtornego kosztu (gdy ignoruje
potrzeby lub blednie interpretuje trudnosci).

W P4 szkola jest opisywana jako przestrzen, w ktorej potrzeby dziecka stajg si¢
,hiewygodne” 1 praktycznie niewidzialne. Rodzic przywotuje konkretne przyktady
niewdrozonych prostych zalecen dotyczacych miejsca siedzenia ucznia w klasie oraz
dostosowania wymagan edukacyjnych, a takze do$wiadczenie oceniania, ktore
W interpretacji rodzica dziala jak kara za ograniczenie (np. dotyczace problemow
z czytaniem dziecka). Fenomenologicznie jest to kluczowe: nie chodzi jedynie o brak
dostosowania, ale o sens, jaki rodzic temu przypisuje — szkota przestaje by¢ miejscem
uczenia si¢, a zaczyna by¢ miejscem, ktore produkuje niesprawiedliwo$¢ i obcigzenie
emocjonalne.

W Pl widoczny jest wczesniejszy wariant podobnego mechanizmu
w przedszkolu, co sugeruje, ze instytucjonalna niewidzialno$¢ potrzeb moze pojawiac si¢
na réznych etapach edukacji i w réznych formach: od bagatelizowania, przez btedne

atrybucje, po brak realnych adaptacji. Z kolei w P2 obserwowalna jest trudnosé¢
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funkcjonalna, ktéra bywa odczytywana jako deficyt kompetencji, co prowadzi do
nieadekwatnych wymagan i wtdrnego obcigzenia dziecka.

Konsekwencjg tych doswiadczen jest przesuwanie kompensacji na dom. W P4
rodzic opisuje siebie jako ,,centrum dostosowan” (czytanie, przygotowanie materiatow,
organizowanie technologii), co daje dziecku szanse¢ na uczenie si¢, ale jednocze$nie
przenosi ci¢zar instytucjonalnej odpowiedzialnosci na rodzing. W P6 pojawia si¢
natomiast sygnal, ze formalizacja wsparcia (np. P6D1, czyli orzeczenie o potrzebie
ksztalcenia specjalnego) moze realnie modulowaé¢ do$wiadczenie szkolne. To wazny
»warunek brzegowy”: pokazuje, ze koszt instytucjonalny nie jest nieunikniony, lecz
zalezy od tego, czy szkota dysponuje rama dziatania i czy jest gotowa ja wdrazac.

W interpretacji S6 warto podkresli¢, ze edukacja nie jest w tych narracjach
neutralnym ttem. Jest raczej przestrzenia, w ktorej rozstrzyga si¢, czy slabe widzenie
bedzie przezywane jako ograniczenie mozliwe do kompensacji 1 ,,wpisania
w zwyczajno$¢”, czy jako zrodto wtornego cierpienia wynikajacego z niespdjnych
praktyk, braku elastyczno$ci 1 btednych interpretacji. W konsekwencji szkota staje sie
kluczowym aktorem w ksztaltowaniu postaw rodzicow: moze wzmacnia¢ zaufanie
I normalizacje, albo uruchamia¢ kompensacj¢ ,,na wilasng reke”, powodowaé wzrost
kontroli i poczucie osamotnienia.

Tutaj z kolei wktad badania polega na uchwyceniu edukacji jako pola
produkowania kosztu lub ulgi w codziennym do§wiadczeniu rodzicéw. Dzigki analizie
idiograficznej mozliwe bylo pokazanie, ze ,,niewidzialnos$¢ potrzeb” nie jest abstrakcyjng
kategorig, lecz przezywanym doswiadczeniem, ktoére zmienia rytm zycia rodziny,
zwigksza obcigzenie 1 wplywa na sens, jaki rodzice nadaja postawie wobec

niepetnosprawnosci dziecka.

5.3. Integracja z literatura: zbieznoSci, rozbieznosci i wklad whasny

Rekonstrukcja postaw rodzicow wobec niepetnosprawnosci wzroku dziecka
porzadkuje rowniez dyskusje z literaturg. Zamiast ujmowac¢ wyniki wytgcznie jako zbidr
odrebnych tematow, mozna odczyta¢ je jako wzory orientacji rodzicielskiej, w ktorych
splatajg si¢ emocje, oceny, strategie dziatania i Sposoby interpretowania sytuacji dziecka.
Taki porzadek analityczny pozwolit mi zestawi¢ wiasne wyniki z wczesniejszymi
badaniami nie tylko na poziomie pojedynczych problemow, ale takze na poziomie

bardziej ztozonych konfiguracji doswiadczenia.
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Wyniki mojej analizy pozostaja w duzej mierze spdjne z literaturg dotyczaca
rodzicielstwa w kontek$cie niepetnosprawnosci/przewlektego obcigzenia, w Kktorej
podkre§la si¢ znaczenie krytycznych zdarzen inicjalnych adaptacyjnej (Lazarus
i Folkman, 1984), przewlektej niepewno$ci (Rolland, 1987) oraz dlugotrwalej pracy
(Mishel, 1988). Zbieznos¢ dotyczy przede wszystkim tego, ze rodzice nie funkcjonujg w
stanie ,,pojedynczej reakcji”, ale raczej w procesie: interpretuja, reorganizujg zasoby,
negocjujg praktyki codziennosci i stale aktualizujg poczucie kontroli.

Wyniki w obszarze S1 (diagnoza jako wydarzenie inicjalne) sa zgodne jak
réwniez (Co ciekawe i niepokojace zarazem) porownywalne z wczesniejszymi opisami
doswiadczen rodzicow dzieci z niepetnosprawnoscia, w ktorych eksponowano wage
sposobu przekazu diagnozy i towarzyszenia w pierwszym okresie adaptacji (Kornas-
Biela, 1995; Galkowski, 1995; Komorska, 2000). Wyniki wymienionych powyzej badan
wskazujg bowiem na to, ze utrzymujacy si¢ u wiekszosci rodzicow silny szok wynika ze
sposobu, w jaki przekazano im informacje o niepelnosprawnosci dziecka oraz z faktu, ze
pozostawiono ich samych w nowej, trudnej sytuacji. Rodzice akcentowali odczuwang
przez nich potrzeb¢ rozmowy o swoim problemie ze specjalista (lekarzem,
psychologiem), a oceniajac swoja sytuacje po uptywie kilku lat, byli przekonani, ze brak
wspotpracy z odpowiednio przygotowanym specjalista (psychologiem, pedagogiem,
terapeutg), to przyczyna ich niepowodzen w poczatkowym okresie opieki i wychowania
dziecka. Co prawda, w wigkszo$ci przypadkéw wyniki wspomnianych badan dotyczyty
niepetnosprawnosci intelektualnej, niemniej jednak korespondujg one z wynikami moich
ustalen w niniejszej pracy, w zakresie niepelnosprawnosci wzroku. Zbiezne sg bowiem
sposoby (pomimo uptywu lat niezmienne, w niektorych przypadkach) przekazywania
wiadomosci o niepetnosprawnos$ci oraz skutki, jakie te sposoby przyniosty. Dane
w moich badaniach wzmacniaja wniosek, ze diagnoza to nie tylko informacja medyczna,
ale relacyjne zdarzenie komunikacyjne, ktore moze staé si¢ trwalg kotwicg sensu —
zardOwno w wymiarze afektywnym, jak 1 w zakresie zaufania do instytucji oraz gotowosci
do korzystania ze wsparcia.

W obszarze S2 (zycie w rytmie niepewnosci) uzyskane wyniki koresponduja
z teorig Mishel (1988), wskazujac, ze niepewnos¢ moze przyjmowaé charakter trwaly
| organizowa¢ sposOb przezywania codziennosci. Wkladem badania jest jednak
doprecyzowanie, ze niepewnos$¢ w konteks$cie stabego widzenia jest wielowymiarowa:
obejmuje prognozg, interpretacje funkcjonowania dziecka, sens doswiadczen szkolnych

oraz przewidywanie kosztow spotecznych. Tym samym niepewnos$¢ jest tu nie tylko
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,brakiem informacji”, ale strukturg czasu i emocji, w ktorej rodzice funkcjonuja
cyklicznie.

Wyniki dotyczace S3 (sprawczo$¢ zadaniowa) pozostajg zgodne z transakcyjnym
ujeciem radzenia sobie ze stresem Lazarusa i Folkman (1984). Rodzice czesto wybieraja
strategie skoncentrowane na problemie, aby redukowaé poczucie bezradno$ci i
porzadkowaé chaos. Jednoczesnie niniejsze dane pozwalaja mocniej wyeksponowaé
koszt dlugofalowego ,,zarzadzania wsparciem” jako pracy organizacyjnej rodziny. W
literaturze czesto akcentuje si¢ zasoby i strategie, natomiast w wynikach jakosciowych
szczegoblnie wyraznie widaé, ze sama konieczno$¢ koordynacji wsparcia (wyszukiwanie,
negocjowanie, dopilnowywanie, finansowanie) moze by¢ zrédlem przewleklego
obcigzenia.

W zakresie S4 (normalizacja kontra ochrona) wyniki dobrze wpisuja sie¢
W perspektywe choroby przewlektej w cyklu zycia rodziny Rollanda (1987), podkreslajac,
ze znaczenie ryzyka i sens ochrony zmieniajg si¢ W czasie wraz z rozwojem dziecka.
Wkiadem badania jest pokazanie, ze normalizacja w do$wiadczeniu rodzicoOw nie
oznacza ,zaprzeczania trudno$ciom”, lecz raczej aktywna strategi¢ utrzymywania
tozsamosci dziecka i jego uczestnictwa, negocjowang w warunkach realnych zagrozen.

W obszarze S5 (tozsamo$é, stygmatyzacja) wyniki pozostaja spdjne
z klasycznymi ujgciami stygmy, ktore ujmujg ja jako proces spoteczny i relacyjny,
zalezny od kontekstu i praktyk wykluczania (Goffman, 2005; Link & Phelan, 2001).
Uzyskane dane wzbogacaja te ujecia o perspektywe rodzicielskiej pracy emocjonalne;j:
rodzice nie tylko reaguja na epizody stygmatyzacji, ale podejmujg stale dziatania
ochronne i sensotworcze, ktore stluza podtrzymywaniu obrazu siebie dziecka i jego
poczucia sprawstwa. W tym miejscu wyniki korespondujg rowniez z ujeciami meaning-
making, w ktorych nadawanie sensu i reinterpretacje petnia funkcje regulacyjng (Park,
2010; Zatuski, 2014).

Wreszcie, S6 (edukacja jako pole kosztu) wpisuje si¢ w szersze dyskusje
o0 inkluzji, w ktorych podkresla sie, ze wykluczenie moze przyjmowac formy ,,ciche” —
poprzez bariery organizacyjne, praktyki oceniania i1 niewdrozone dostosowania
(UNESCO, 2020). Wktadem badania jest uchwycenie szkolnej ,,niewidzialnosci potrzeb”
nie jako abstrakcyjnego problemu systemowego, lecz jako przezywanego doswiadczenia
rodzicow, ktore modyfikuje ich postawy: wzmacnia kompensacje domowa, zwigksza

koszt logistyki, a czasem nasila kontrolg i poczucie osamotnienia.
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Powstaje zatem pytanie, czy popularyzowana w Polsce edukacja wtaczajaca jest
rzeczywiscie odpowiednio przygotowana. Juz przed jej pelnym wdrozeniem — mimo
uptywu lat, rosngcej liczby dzieci 1 ucznidw z niepetnosprawnoscig (por. GUS 2012; GUS
2022) oraz coraz wigkszej dostgpnosci technologii wspierajgcych — nadal obserwuje si¢
sytuacje, w ktorych potrzeby psychofizyczne tych ucznidw pozostajg ,,niewidziane”
przez nauczycieli. Pocigga to za soba powazne konsekwencje, przede wszystkim
emocjonalne, dla ich rodzicéw.

Dhugotrwate funkcjonowanie w warunkach niepewnosci i przecigzenia moze
prowadzi¢ do pogorszenia psychospotecznego dobrostanu, ostabienia poczucia wptywu
oraz zawezenia codziennego funkcjonowania do zadan o charakterze przetrwaniowym
i organizacyjnym. W tym sensie interesujace sa ustalenia Zofii Szaroty i Artura Fabisia
(2023), ktdérzy pokazuja, ze w sytuacjach kryzysowych i dtugotrwatego obcigzenia
szczegOllnie wyraznie ujawniajg sie¢ konsekwencje psychospoteczne, obejmujgce
samotnos$¢, napiecie, obnizenie dobrostanu oraz konieczno$¢ cigglego reorganizowania
codziennosci. Cho¢ badanie to dotyczyto innej grupy badanych i odmiennego kontekstu
problemowego, jego ustalenia moga by¢ pomocne interpretacyjnie, poniewaz wskazuja
0gblny mechanizm: zycie pod presja nieprzewidywalno$ci wymaga stalej pracy
adaptacyjnej, ktora z czasem staje si¢ istotnym obcigzeniem psychicznym i spotecznym.
Mechanizm ten jest widoczny réwniez W narracjach rodzicOw uczestniczacych
w badaniu.

Podsumowujac, wyniki potwierdzaja wiele obserwacji obecnych w literaturze
stresu, adaptacji, niepewnosci 1 stygmy, ale jednocze$nie komplikuja je, pokazujac
specyfike stabego widzenia jako doswiadczenia relacyjno-systemowego, silnie zaleznego
od jakosci komunikacji, dostgpno$ci wsparcia 1 praktyk instytucji edukacyjnych. W tym
sensie wklad wlasny polega na integracji sensow rodzicielskich w spdjna perspektywe
fenomenologiczng oraz na zaproponowaniu definicji wynikowej, ktora porzadkuje
kluczowe komponenty dos§wiadczenia.

Zintegrowanie wynikow z literaturg pozwala przej$¢ od poziomu interpretacji do
poziomu zastosowan. W kolejnej czgsci przedstawiam implikacje praktyczne wynikajace

z omawianych sensow i napig¢ — na poziomie rodziny, szkoly oraz systemu wsparcia.

5.4. Implikacje praktyczne
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Sformutowane przeze mnie implikacje wynikaja bezposrednio z analizowanych
sensOW 1 napig¢, a ich celem jest wskazanie dziatan mozliwych do wdrozenia na trzech
poziomach: rodziny, szkoty oraz systemu wsparcia.

Poziom mikro: rodzic / rodzina

1. Psychoedukacja skoncentrowana na niepewnoS$ci: wsparcie rodzicow
W rozpoznawaniu, ze przewlekta niepewnos¢ jest ,,normalnym” komponentem
do$wiadczenia, oraz w rozwijaniu strategii regulacji emocji w rytmie kontroli
i wynikow (np. techniki samoregulacyjne, planowanie krétkoterminowe, praca
Z katastrofizacja).

2. Wzmacnianie sprawczoS$ci bez przeciazania: pomoc w porzadkowaniu §ciezek
wsparcia (co jest konieczne, co opcjonalne), aby zmniejsza¢ koszt logistyki
i ogranicza¢ ryzyko wypalenia opiekunczego.

3. Wspieranie autonomii dziecka w warunkach ryzyka: praca nad ,bezpieczng
normalizacja” — budowaniem sprawstwa dziecka przy jednoczesnym
realistycznym uwzglednieniu ograniczen (negocjowanie zasad, rozwijanie
kompetencji kompensacyjnych, uczenie komunikowania potrzeb).

4. Interwencje w obszarze relacji rowiesniczych i stygmy: wspieranie dziecka
W rozumieniu roznicy i w strategiach reagowania na stygmatyzacje, praca
Z rodzicami nad ochrong granic bez wzmacniania leku i nadmiernej kontroli.

Poziom mezo: szkola / nauczyciele / specjali$ci szkolni

1. Minimalne dostosowania jako standard, nie wyjatek: wdrazanie prostych
zalecen (miejsce w klasie, czytelno§¢ materialdéw, wydluzony czas na prace
wzrokowa — np. przepisywanie z tablicy, wtasciwy format sprawdzianéw), zanim
pojawig si¢ wtorne konsekwencje w postaci obnizenia ocen lub wycofania
dziecka.

2. Szkolenia z atrybucji trudnosci: rozwijanie wsrdd nauczycieli rozumienia, ze
cze$¢ trudnosci szkolnych ma charakter funkcjonalny (widzenie), a nie
poznawczy czy motywacyjny; redukcja ryzyka blednego etykietowania
I niesprawiedliwego oceniania.

3. Systematyczna komunikacja szkota—dom: wprowadzenie przewidywalnych
kanaléw wspotpracy, ktore zmniejszajg koszt po stronie rodzicéw (nie ,,gaszenie

pozarow”, lecz planowanie).
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4. Reagowanie na stygmatyzacje i klimat klasy: jasne procedury w sytuacjach
wysmiewania, wykluczania; rola wychowawcy 1 pedagoga/psychologa
w budowaniu norm 1 bezpieczenstwa.

Wymiar praktyczny uzyskanych wynikéw dotyczy réwniez koniecznosci
wzmacniania takich form wsparcia, ktore oddziatujg nie tylko na organizacj¢ ustug, ale
takze na spoteczne postawy wobec niepetnosprawnosci. Sgkowski (2005) podkresla, ze
postawy spoleczne pozostaja powigzane =z poczuciem jakoSci zZycia 0sOb
Z niepelnosprawnoscig. Oznacza to, ze klimat akceptacji, podmiotowego traktowania
I przewidywalnego wsparcia nie jest jedynie ,,dodatkiem” do rehabilitacji czy edukacji,
ale jednym z warunkow dobrostanu. W $wietle uzyskanych wynikoéw wniosek ten mozna
rozszerzy¢ takze na doswiadczenie rodzin: rodzice dzieci stabowidzacych funkcjonujg
sprawniej tam, gdzie nie muszg stale walczy¢ o uznanie potrzeb dziecka, tlumaczy¢
podstawowych kwestii 1 kompensowaé¢ niewydolno$ci otoczenia. Z tego wzgledu
dziatania praktyczne powinny obejmowac nie tylko procedury i dostosowania, ale
rowniez systematyczne ksztaltowanie bardziej refleksyjnych, mniej stereotypowych
postaw wsrdd specjalistow, nauczycieli 1 przedstawicieli instytucji wsparcia.

Poziom makro: system wsparcia (poradnia psychologiczno-pedagogiczna, ochrona
zdrowia, organizacja ustug)

1. Standard komunikacji diagnozy: rekomendacja stosowania zasad przekazu
informacji trudnych oraz zapewnienia rodzicom minimalnej ,,mapy dalszych
krokow” (z kim si¢ konsultowac, jakie sg realne perspektywy przysztosci, gdzie
szuka¢ wsparcia), aby redukowaé chaos poznawczy 1 dlugotrwaly uraz
komunikacyjny.

2. Koordynacja uslug i Sciezek wsparcia: tworzenie rozwigzan ograniczajacych
koszt logistyczny rodziny (np. jasne $ciezki konsultacji, taczenie ustug, dostep do
informacji).

3. Wzmocnienie realnej dostepnosci wsparcia edukacyjnego: monitorowanie
wdrazania zalecen i dostosowan; przeciwdziatanie przerzucaniu kompensacji na
dom jako ,,normy systemowe;j”.

4. Wsparcie  psychologiczne dla  rodzicow:  dostepno$¢  interwencji
krétkoterminowych (np. konsultacje po diagnozie, praca z niepewnos$cig) oraz

wsparcie w dtuzszym horyzoncie dla rodzin z wysokim obcigzeniem.
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Sformulowane implikacje warto odczytywa¢ w granicach wynikajacych
z idiograficznego charakteru IPA oraz kontekstu badanych narracji. Dlatego w naste¢pnej
sekcji omawiam ograniczenia 1 mocne strony badania, ktore wyznaczaja zakres
transferowalnosci wnioskow.

Jesli w analizie doswiadczen rodzicow uwzglednia si¢ perspektywe dtugofalowa,
warto jg osadzi¢ takze w pytaniu o przejscia edukacyjne (np. szkota ponadpodstawowa,
studia) 1 o to, jak instytucje podtrzymuja autonomi¢ osoby z niepelnosprawnoscia.
Marlena Kilian, analizujagc doswiadczenia studentow z niepetnosprawnosciami,
podkres§la znaczenie dostgpnos$ci rozwigzan organizacyjnych (procedury, adaptacje
dydaktyczne, wsparcie) oraz wymiaru relacyjnego: komunikacji, postaw kadry i realnego
usuwania barier w codziennych praktykach uczelni (Kilian, 2016). W tej perspektywie
czgs$¢ lgkow rodzicodw o przysztosé dziecka mozna interpretowac nie tylko jako obawe o
stan zdrowia, ale tez jako ocen¢ przewidywalnosci i jako$ci systemu wsparcia na
kolejnych etapach edukacji. Jednoczesnie Kilian pokazuje, ze stereotypizacja ma
konsekwencje indywidualne i spoteczne (m.in. wplywa na oczekiwania otoczenia i
samopostrzeganie), co pozwala opisywac takze ,,migkkie bariery” wiaczania — widoczne
nie tyle w dokumentach, ile w praktykach i interakcjach (Kilian, 2018).

Perspektywa poradnicza moze stanowi¢ wazne dopelnienie interpretacji
wynikow, zwlaszcza tam, gdzie do$wiadczenia rodzicOw ujawniaja przecigzenie
emocjonalne, niepewno$¢ oraz potrzebe diugofalowego towarzyszenia w procesie
adaptacji. Szarota (2025) wskazuje, ze poradnictwo ma istotny potencjatl nie tylko
informacyjny, ale rowniez wspierajacy i sensotworczy, poniewaz pomaga jednostce
porzadkowaé¢ doswiadczenie, odzyskiwac sprawstwo i lepiej orientowac si¢ W sytuacji
zyciowej. W $wietle wynikOw niniejszej pracy mozna uznaé, ze rodzice dzieci
Z niepetnosprawnoscig wzroku potrzebujg nie jednorazowej interwencji, lecz raczej
takiego rodzaju wsparcia, ktore odpowiada na zmieniajgce si¢ wraz z biegiem czasu
potrzeby emocjonalne, organizacyjne i wychowawcze.

Wyodrebnione postawy rodzicow wobec niepetnosprawnosci wzroku dziecka
maja robwniez znaczenie praktyczne.

Postawa czujno-ochronna wskazuje na potrzebe takiego organizowania wsparcia,
ktore zmniejsza poziom niepewnosci rodzicOw poprzez rzetelng informacje, ciggtosé

kontaktu ze specjalistami i przewidywalno$¢ dziatan instytucji.
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Postawa zadaniowo-sprawcza pokazuje z kolei, ze rodziny czgsto przejmuja
nadmierny ci¢zar koordynowania pomocy, co uzasadnia potrzebg lepszego zintegrowania
wsparcia medycznego, psychologiczno-pedagogicznego i szkolnego.

Postawa normalizujgco-autonomizujaca uwydatnia znaczenie takich dziatan
edukacyjnych i wychowawczych, ktore sprzyjaja samodzielno$ci dziecka, jego
uczestnictwu spotecznemu Oraz rozwojowi mimo istniejagcych  ograniczen
funkcjonalnych,

Postawa kompensujgca niedostatki systemowe ujawnia natomiast, jak wazne sa
czytelne procedury dostosowan, kompetencje nauczycieli w zakresie funkcjonalnych
konsekwencji stabego widzenia oraz lepsza komunikacja mi¢dzy szkota a rodzina.

Woreszcie postawa ochrony tozsamosci i dobrostanu dziecka wskazuje na potrzebe
wzmacniania psychospotecznego dobrostanu dziecka i jego rodziny, przeciwdziatania

stygmatyzacji oraz uwzgledniania relacyjnego i emocjonalnego wymiaru wsparcia.

5.5. Ograniczenia i mocne strony badania

Wskazujac ograniczenia, warto podkresli¢, ze wynikaja one z charakteru badan
jakosciowych i idiograficznej logiki IPA. Przede wszystkim, liczba 0sob bioracych udziat
w badaniu oraz sposob doboru przypadkoéw nie pozwalaja na uogodlnienia statystyczne.
Celem badania nie byta reprezentatywnos¢, lecz poglebione rozumienie sensOw
do$wiadczenia rodzicow oraz uchwycenie wariantow znaczen miedzy przypadkami. W
konsekwencji uzyskane wnioski traktuje jako transferowalne w takim zakresie, w jakim
czytelnik rozpozna podobienstwo kontekstu i ,,warunkéw brzegowych” (transferability),
a nie jako wyniki dajace si¢ ekstrapolowac na cata populacje.

Zaznaczam zarazem interpretacyjny status wyodrebnionych postaw. Nie sg one
kategoriami diagnostycznymi ani statymi typami osobowos$ci rodzicow, lecz
rekonstrukcjami analitycznymi opartymi na narracjach uczestnikow i sposobach
nadawania przez nich znaczen wlasnym doswiadczeniom. W logice IPA postawy te
mozna rozumie¢ jako wzory orientacji ujawniajace si¢ W opowiesciach 0 codziennosci,
relacjach, trudnosciach i strategiach dziatania. Ich warto$¢ polega nie na mozliwosci
generalizacji statystycznej, lecz na poglebionym uchwyceniu senséw organizujgcych
doswiadczenie rodzicielstwa wobec niepetnosprawnosci wzroku dziecka. Zaréwno ich
wyodrebnienie, jak i nazwanie pozostajg wigc rezultatem interpretacyjnej pracy badacza,

zakorzenionej w materiale empirycznym, ale nieroszczacej Sobie prawa do
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uniwersalnego typologizowania wszystkich rodzicow dzieci z niepetnosprawnoscia
wzroku.

Kolejnym ograniczeniem jest potencjalny wptyw kontekstu rozmowy oraz relacji
badacz-uczestnik na sposob opowiadania doswiadczen. W poglebionym wywiadzie
ukierunkowanym narracyjnie uczestnik nie ,,odtwarza” doswiadczenia w SposOb
neutralny, lecz rekonstruuje je w okreslonej sytuacji komunikacyjnej: wobec konkretnego
odbiorcy, w danym czasie, przy okre§lonym poziomie zaufania, bezpieczenstwa
emocjonalnego i gotowosci do ujawniania tresci trudnych. Oznacza to, ze ta sama osoba
mogtaby opowiedzie¢ swoje doswiadczenie czgsciowo inaczej w innym kontekscie (np.
przy innym badaczu, na innym etapie zycia dziecka, po innym wydarzeniu krytycznym,
w innym stanie emocjonalnym).

W logice IPA nie jest to ,,btad pomiaru” w sensie badan ilosciowych, ale wazna
wlasciwos¢ materiatu, ktora zarazem stanowi jego ograniczenie interpretacyjne.
Perspektywa badacza jest bowiem elementem procesu poznawczego (podwdjna
hermeneutyka): uczestnik nadaje sens wlasnemu do$wiadczeniu, a badacz interpretuje
sposob, w jaki uczestnik ten sens konstruuje. Oznacza to, ze na ostateczny ksztatt
wynikéw moze wplywaé m.in. styl zadawania pytan, sposob dopytywania, wrazliwo$¢
badacza na okreslone watki, jego przygotowanie teoretyczne, a takze to, ktore fragmenty
wypowiedzi uzna za bardziej ,,no$ne” interpretacyjnie.

Jest to ograniczenie, poniewaz zwigksza ryzyko selektywnego uwydatnienia
niektdrych senséw kosztem innych oraz utrudnia zatozenie, Ze uzyskana rekonstrukcja
doswiadczen jest jedyna mozliwa interpretacjag materiatu. Innymi stowy, wyniki maja
charakter wiarygodnej i uargumentowane;j interpretacji, ale nie interpretacji ,,ostateczne;j”
ani catkowicie niezaleznej od relacji badawczej.

Z tego powodu szczegdlnego znaczenia nabiera transparentnos$¢ procedury
analitycznej 1 utrzymanie $ciezki audytowej. W niniejszej pracy ograniczenie to bylo
przeze mnie minimalizowane poprzez systematyczne przejscie od materiatu zrodtowego
do tematéw emergentnych, klastrow i syntezy cross-case, z zachowaniem cytatow
kotwiczacych oraz jawnym odrdznianiem poziomu opisu od poziomu interpretacji. Takie
rozwigzanie nie eliminuje wptywu badacza, ale pozwala uczyni¢ proces interpretacyjny
bardziej przejrzystym i mozliwym do krytycznej oceny.

Praktycznym efektem mojego badania jest idiograficzna glebia interpretacji oraz
mozliwo$¢ uchwycenia proceséw 1 napig¢, ktoére sg trudne do zaobserwowania

w badaniach ilosciowych: sceny diagnozy jako zdarzenia relacyjnego, wielowymiarowej
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niepewnosci, kosztu logistyki, negocjowania normalizacji i ochrony, pracy
tozsamosciowej oraz kosztu instytucjonalnego w edukacji. Jest to wynik analizy
porownawczej przypadkow (cross-case), ktora pozwolita wyodrebni¢ wspdlne osie sensu
przy jednoczesnym zachowaniu roznic idiograficznych.

Wskazane ograniczenia nie ostabiaja warto$ci uzyskanych wynikow, lecz
precyzuja, w jakim sensie mogg one by¢ rozwijane i testowane w dalszych projektach.
Kolejna cze$¢ przedstawia kierunki przysztych badan, ktére pozwola poglebic

zidentyfikowane mechanizmy i warunki brzegowe doswiadczen rodzicow.

5.6. Kierunki dalszych badan

Uzyskane w moich badaniach wyniki zdaja si¢ otwiera¢ kilka konkretnych
kierunkow dalszych badan, ktore moglyby poglebi¢ rozumienie do§wiadczen rodzicow
oraz warunkow sprzyjajacych adaptacji:

1. Badania longitudinalne: $ledzenie zmian senséw i postaw rodzicielskich
w czasie (np. od diagnozy przez kolejne etapy edukacji), aby uchwycié¢ dynamike
normalizacji, ochrony i niepewnosci.

2. Porownanie kontekstow edukacyjnych: badania porownujace do$wiadczenia
rodzin w placéwkach ogdlnodostepnych, integracyjnych i specjalnych, z analiza
praktyk dostosowan i jako$ci wspotpracy szkota—dom.

3. Perspektywa dziecka/adolescenta: uzupetnienie obrazu o idiograficzne narracje
dzieci 1 miodziezy stabowidzacej (tozsamo$¢, relacje réwiesnicze, strategie
kompensacyjne), w celu triangulacji senséw rodzinnych.

4. Rola komunikacji specjalistéw: pogtebione badania nad komunikacja
diagnozy 1 jej dtugofalowymi konsekwencjami (zaufanie do systemu, gotowos¢
do korzystania ze wsparcia, wzorce radzenia sobie).

5. Roznice wynikajace z etiologii i trajektorii klinicznej: eksploracja, czy i jak
rozne obrazy kliniczne (stabilno$¢ vs progresja, jednostronnos¢ vs obustronnos¢)
moduluja niepewnos¢ 1 strategie rodzicow.

6. Interwencje ukierunkowane na niepewnos¢ i koszt logistyki: projektowanie
I ewaluacja programéw wsparcia (psychoedukacja po diagnozie, narzedzia
koordynacji ustug), ocenianych zarowno jako$ciowo, jak i mieszanymi
metodami.

7. Badanie poréwnawcze: badania analogiczne do prezentowanego w tej pracy,

dotyczace doswiadczen rodzicow dzieci z inng forma niepetnosprawnosci
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(stabostyszacych, w spektrum autyzmu lub niepelnosprawnych ruchowo) celem

poréwnania i ewentualnego wyodrebnienia czgsci wspolnych.

Proponowane kierunki dalszych badan domykaja perspektywe rozwojowa badan:
pokazuja, gdzie warto poglebi¢ rozumienie sensow i jakie obszary interwencji wymagaja
weryfikacji. W zakonczeniu rozdziatu syntetyzuje najwazniejsze wnioski i wskazuje, jaki

wktad wnosi niniejsza praca w rozumienie doswiadczen rodzicow.

* K *

Rozdzial 5 stanowi probe poglebionej integracji 1 interpretacji sensow
ujawnionych w narracjach rodzicoOw dzieci z niepetnosprawnos$ciag wzroku. Zmierza on
do zrozumienia, w jaki sposéb rodzice nadajg znaczenie codziennym doswiadczeniom
I wlasnym postawom wobec niepelnosprawnosci dziecka, w tym jak interpretuja
diagnoze, niepewnos$¢, dziatania wspierajace, relacje spoleczne oraz kontekst
instytucjonalny.

Kluczowym wnioskiem dyskusji jest to, ze stabe widzenie w perspektywie
rodzicow ujawnia si¢ jako doswiadczenie relacyjno-systemowe, organizujace
codziennos¢ rodziny w kilku wzajemnie powigzanych wymiarach.

Po pierwsze, moment diagnozy — rozumiany jako zdarzenie komunikacyjne
i relacyjne — wyznacza warunki poczatkowe adaptacji, wpltywajac na poczucie
bezpieczenstwa 1 dostepnos¢ ram interpretacyjnych.

Po drugie, codzienno$¢ rodziny uktada si¢ w rytmie przewlektej niepewnosci,
ktéra nie ogranicza si¢ do prognozy medycznej, lecz obejmuje takze interpretacje
funkcjonowania dziecka, konsekwencje edukacyjne i spoteczne oraz stalg potrzebe
kontroli.

Po trzecie, odpowiedzia na te sytuacj¢ jest rozwdj sprawczo$ci zadaniowe]
| zarzadzania wsparciem, ktore przynosi poczucie wptywu, ale jednocze$nie generuje
dlugofalowy koszt logistyki i ryzyko przecigzenia.

Po czwarte, postawy rodzicielskie ujawniajg si¢ w dynamicznym negocjowaniu
roéwnowagi miedzy normalizacjg a ochrong, gdzie autonomia dziecka budowana jest
W cieniu realnych zagrozen.

Po pigte, istotny jest wymiar tozsamosciowo-spoteczny: doswiadczenia
widzialno$ci réznicy, stygmatyzacji i1 konieczno$ci ochrony granic uruchamiajg

intensywng prace emocjonalng i sensotworczg rodzicow.
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| wreszcie, po szoste, edukacja okazuje si¢ polem, w ktorym instytucja moze
redukowac lub wytwarza¢ koszt poprzez praktyki dostosowan, oceniania i wspotpracy
Z rodzing.

W perspektywie praktycznej wyniki badan wskazuja, ze potencjat redukcji kosztu
rodzinnego lezy nie tylko w dzialaniach skoncentrowanych na dziecku, lecz takze
w jakosci komunikacji diagnozy, dostgpnosci i koordynacji wsparcia oraz w realnej,
codziennej ,,widzialnosci potrzeb” w srodowisku szkolnym. W tym sensie Rozdzial 5.
domyka cze$¢ empiryczng rozprawy, jednoczesnie wyznaczajgc obszary, w ktorych
dalsze badania i interwencje moga przynies¢ najbardziej znaczace korzysci: w pracy
Z niepewnoscia, w ograniczaniu kosztu logistyki oraz w budowaniu inkluzyjnych praktyk

instytucjonalnych, ktore nie przerzucaja cigzaru kompensacji na rodzing.
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ZAKONCZENIE

Celem niniejszej pracy byto poglebione zrozumienie tego, w jaki sposob rodzice
dzieci z niepelnosprawnos$cia wzroku przezywaja i interpretuja codzienne doswiadczenia
oraz wlasne postawy wobec niepetnosprawnosci dziecka.

Kolejne etapy realizacji tego celu okazywaty si¢ dla mnie jako badacza coraz
bardziej angazujace poznawczo i stopniowo odstaniaty ztozono$¢ badanego zjawiska. Juz
na etapie zbierania materialu zwrocita moja uwage gotowo$¢ rodzicéw do udziatu
W badaniu. Po przedstawieniu celu oraz metody badan niemal wszyscy zaproszeni
uczestnicy wyrazali zgod¢ na rozmowe¢ bez wahania, z wyjatkiem jednego ojca
z przypadku P7, ktory odmowit. Skitania to do przypuszczenia, ze dla czg$ci
z rozmowcoOw sama mozliwos¢ opowiedzenia o wlasnym doswiadczeniu miata znaczenie
wykraczajagce poza udzial w procedurze badawczej. Mozliwo$¢ nazwania wilasnych
przezy¢, obaw, nadziei i oczekiwan wobec dziecka mogta stanowi¢ wazny wymiar tego
spotkania.

To wlasnie nadato dalszej pracy nad materiatem szczegdlng wagg. Transkrypcja,
analiza i interpretacja wywiadéw wymagaty wielokrotnego powracania do tych samych
fragmentow narracji, uwaznego wstuchiwania si¢ w sens wypowiedzi oraz stawiania
kolejnych pytan interpretacyjnych: dlaczego uczestnicy ujmuja wlasne doswiadczenia
wlasnie w taki sposdb, jak rozumiejg swoja sytuacje, co uznajg za zrodto cierpienia, a CO
za zrodto sity. Im glebiej wchodzitem w material, tym wyraZzniej dostrzegalem, ze
badanie jako$ciowe nie prowadzi do odstonigcia jednej ,,obiektywnej prawdy”, lecz do
mozliwie poglebionego rozumienia sensow nadawanych do$wiadczeniu przez samych
uczestnikow. Miatem przy tym S$wiadomos¢, ze w polskim piSmiennictwie nadal
stosunkowo niewiele jest badan poswigconych doswiadczeniom rodzicow dzieci
stabowidzacych, co budzilo we mnie pytanie, czy uda si¢ wnie$¢ do tego obszaru co$
rzeczywiscie istotnego. Niezaleznie od odpowiedzi na to pytanie, samo badanie stato si¢
dla mnie waznym do$wiadczeniem rozwoju — rdéwniez w sensie przejScia od
perspektywy praktyka ku bardziej $wiadome;j i refleksyjnej perspektywie badacza.

Badanie to bylo zarazem do$wiadczeniem trudnym i obcigzajacym emocjonalnie.
W opowiesciach rodzicow powracaly watki bolu, leku, bezradnosci i do§wiadczen
granicznych, zwigzanych zaro6wno z momentem diagnozy, jak iz dalszym
funkcjonowaniem dziecka oraz calej rodziny. Szczegolnie silnie zapisat si¢ w mojej

pamigci moment, w ktérym mama z przypadku P6 przytoczyta stowa lekarza: ,twoje
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dziecko ma raka w oku” migdzy innymi dlatego, ze w chwili pisania tych stow (marzec
2026) moj syn jest w podobnym wieku do tego chtopca. Podobnych chwil bylo wiecej:
rodzice milkli, niektorym pojawiaty si¢ tzy w oczach, czasem przerywali wypowiedz
z powodu wzruszenia. W takich sytuacjach szczegoélnego znaczenia nabierata dla mnie
konieczno$¢ zachowania badawczej uwaznosci, etycznej wrazliwos$ci 1 profesjonalizmu.
Historie siedmiu mikro§wiatow, w ktorych przez chwile goscitem, pozwolily mi
stwierdzi¢, ze rodzicielstwo dziecka z niepetnosprawnos$cig wzroku nie sprowadza si¢
wylacznie do organizowania codziennego wsparcia, lecz obejmuje rowniez gteboka prace
emocjonalng i interpretacyjng.

Zmyst wzroku... jest zarazem tym obszarem ludzkiego funkcjonowania, ktory
zostal wyjatkowo dobrze opisany w literaturze naukowej. James W. Kalat
w Biologicznych podstawach psychologii z 2020 roku, ktérego przytaczam w tej pracy,
poswigcit wzrokowi odrgbny rozdziat, podczas gdy kolejny obejmuje juz pozostate
uktady sensoryczne. To bardzo dobrze pokazuje szczegdlne miejsce widzenia
w badaniach nad funkcjonowaniem cztowieka. Uklad wzrokowy bywa tez bardzo czg¢sto
traktowany jako modelowy przyktad systemu sensorycznego w podrecznikach
psychologii poznawczej (np. wspominany w rozdziale 1 Necka i in., 2020, czy tez
Tomasz Maruszewski, 2024). Réwniez publikacje medyczne szczegdétowo opisujg
zard6wno mechanizmy widzenia, jak i liczne postacie jego uszkodzen, ich przyczyny oraz
konsekwencje funkcjonalne.

Dlaczego zatem, z perspektywy czesci rodzicow moment diagnozy nadal bywa
doswiadczeniem glgbokiej bezradnosci, osamotnienia i braku wsparcia? W opisanych
wywiadach rodzice podawali, ze diagnoza niekiedy wybrzmiewata niemal jak wyrok —
nie tylko ze wzgledu na samg tre$¢ rozpoznania, lecz takze z powodu sposobu jej
przekazania oraz niedostatku dalszego wsparcia emocjonalnego i informacyjnego. W tym
sensie problemem okazuje si¢ nie tylko diagnoza medyczna sama w sobie, ale rowniez
to, co nastgpuje po niej: konieczno$¢ samodzielnego szukania pomocy, zdobywania
wiedzy, zatatwiania formalnosci i dochodzenia do realnych form wsparcia.

Wyniki badania wskazuja ponadto na napigcie migdzy formalnymi zalozeniami
systemu a jego praktycznym funkcjonowaniem. Samo przyznanie okreslonych form
wsparcia nie oznacza jeszcze, ze beda one rzeczywiscie adekwatne i skuteczne. Przyktad
przypadku P4 pokazuje, ze nawet przy wydanym orzeczeniu o potrzebie ksztalcenia
specjalnego podstawowe dostosowania warunkow nauki moga nie zosta¢ zrealizowane

w sposob odpowiadajacy rzeczywistym potrzebom dziecka. Niestety, moje
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doswiadczenia jako praktyka pozwalaja stwierdzi¢, ze nie jest to odosobniony przypadek.
Jest to szczegdlnie istotne w kontekscie coraz szerszej dyskusji nad edukacja wlaczajaca
w Polsce. Doswiadczenia rodzicow sktaniaja bowiem do pytania nie tyle o sama
zasadnos¢ tej idei, ile o gotowos¢ systemu do jej rzeczywistego wdrazania w codziennej
praktyce szkolnej.

W tym konteks$cie zasadne wydaje si¢ rowniez postawienie pytania o bardziej
uniwersalny model wsparcia, wykraczajacy poza sztywne przeciwstawienie sprawnosci i
niepetnosprawnosci. Anna lzabela Brzezinska i in., (2010) w pracy poswigconej
diagnozie, ograniczeniom sprawno$ci i projektowaniu wsparcia, wyraznie zaznacza
funkcjonowanie cztowieka w kategoriach zréznicowanych potrzeb i zréznicowanych
zasobow, a nie prosty podziat na osoby ,,sprawne” i ,,niesprawne”. W tym duchu mozna
uznaé, ze kazdy cztowiek lokuje si¢ w pewnym miejscu kontinuum sprawnosci
I samodzielno$ci, a zatem moze wymagaé okreslonej, adekwatnie dobranej formy
wsparcia. Bardziej pozadany wydaje si¢ wigc taki model pomocy, ktory w wickszym
stopniu odpowiada na realne potrzeby konkretnego dziecka 1 jego rodziny, niz taki, ktory
opiera si¢ wytacznie na formalnej kwalifikacji do okreslonej kategorii.

Nie istnieje zapewne system idealny, calkowicie eliminujgcy trudnosci
doswiadczane przez rodzicow dzieci z niepelnosprawnosciag wzroku. Mozna jednak
dazy¢ do tworzenia takich rozwigzan, ktére w wigkszym stopniu ograniczaja poczucie
osamotnienia, bezradnos$ci 1 przecigzenia nieformalnych opiekunow. W tym wiasnie
kierunku prowadza wnioski z przeprowadzonych analiz: ku potrzebie bardziej
empatycznego przekazywania diagnozy, lepszej koordynacji pomocy oraz bardziej
zindywidualizowanego 1 skutecznego wsparcia rodzin wychowujacych dzieci
Z niepelnosprawnoscia wzroku.

Na koncowym etapie pracy nad materialem coraz wyrazniej widzialem, ze
opowiesci rodzicoOw nie uktadajg si¢ jedynie w histori¢ o trudnosciach wynikajacych
z ograniczen wzrokowych dziecka. Rownie mocno wybrzmiewato w nich to, jak wiele
zalezy od jako$ci ludzkiego i instytucjonalnego otoczenia: od sposobu przekazania
diagnozy, od uwaznosci szkotly, od gotowosci specjalistow do wspolpracy i od tego, czy
rodzic otrzymuje realne wsparcie, czy przede wszystkim kolejne zadania do wykonania.
W tym sensie badanie to pozostawilo we mnie silne przekonanie, ze rodzice dzieci
Z niepetnosprawnosciag wzroku bardzo czesto funkcjonujg jak cisi organizatorzy catego
systemu pomocy: koordynuja dziatania, ttumacza potrzeby dziecka, pilnuja ciggtosci

wsparcia 1 przejmuja odpowiedzialno$¢ tam, gdzie instytucje dzialajg zbyt stabo, zbyt
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pézno albo niespdjnie. Taki obraz jest bliski rowniez temu, co pokazuja analizy Ewy
Giermanowskiej, Marioli Ractaw i Doroty Szawarskiej (2022), na przyktadzie Norwegii:
dobrze zorganizowane wsparcie moze realnie zwigksza¢ sprawstwo i1 odcigza¢ rodzing,
natomiast wsparcie fragmentaryczne lub stabo skoordynowane przerzuca na nig koszt
organizacyjny i emocjonalny. Dlatego, myslac o dobrych praktykach, wyobrazam sobie
System bardziej przewidywalny, towarzyszacy rodzinie i oparty na wspotpracy, a nie na
koniecznosci ciggltego wydeptywania $Sciezek przez rodzica. Idealna szkota, poradnia
i sie¢ specjalistow nie zmuszalyby rodziny do nieustannego ,,spinania” pomocy, lecz
przejmowatyby cz¢$¢ tego cigzaru, pozostawiajac rodzicom wigcej przestrzeni na bycie
blisko dziecka, a mniej na bycie koordynatorem catego procesu wsparcia. Taki kierunek
mys$lenia wydaje mi si¢ szczegOlnie wazny, poniewaz w $§wietle uzyskanych wynikow
dobra praktyka nie polega wytacznie na trafnej interwencji specjalistycznej, ale na takim
sposobie organizacji pomocy, ktory realnie zmniejsza codzienny koszt zycia rodziny.

Moje badanie potwierdza, ze rodzicielstwo dziecka z niepelnosprawnoscia
wzroku nie jest wytacznie zbiorem zadan opiekunczych i organizacyjnych. Jest rowniez
procesem interpretacyjnym, w ktorym rodzice konstruuja sens wiasnej roli, sens
doswiadczenia dziecka oraz sens dzialan podejmowanych wobec przysziosci.
Zrozumienie tej pracy sensotworczej moze stanowi¢ istotny punkt odniesienia zarowno
dla dalszych badan naukowych, jak i dla praktyki psychologicznej, pedagogicznej oraz
mie¢dzyinstytucjonalnego wsparcia rodzin.

W tym swietle wyodrebnione postawy rodzicielskie mozna traktowac jako jeden
z najwazniejszych rezultatow pracy: pokazujg one, ze wobec niepetnosprawnosci wzroku
dziecka rodzice nie tyle ,,maja” jedna okreslong postawe, ile stale ja wspottworzg i
modyfikuja W napig¢ciu miedzy troska a autonomia, dziataniem a przecigzeniem, ochrong
a normalizacja oraz wsparciem a samotnym dzwiganiem odpowiedzialnosci. To wiasnie
ta dynamika wydaje si¢ jednym z najistotniejszych kluczy do rozumienia doswiadczenia
rodzicow dzieci stabowidzacych.

Ostatecznie praca nad tym badaniem pozwolita mi lepiej zrozumie¢, ze rozwoj
wiedzy nie prowadzi do poczucia pelnej poznawczej swobody, lecz przeciwnie — do
wiekszej pokory wobec ztozonos$ci ludzkiego doswiadczenia, zgodnie z intuicja

wyrazong w przywotanych we wstepie stowach Ursuli K. Le Guin.
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Zalacznik nr 1: Formularz zgody na udzial w badaniu

Tytul badania: Doswiadczenia rodzicow dzieci z niepetnosprawnosciq wzroku
W kontekscie ksztattowania postaw rodzicielskich

mgr Adam Spendel, Akademia WSB w Dabrowie Gorniczej

Poradnia Psychologiczno-Pedagogiczna w ...

Informacja dla uczestnikow badania:
Szanowni Panstwo,

Zapraszam do udzialu w badaniu naukowym, ktorego celem jest poznanie
I zrozumienie doswiadczen rodzicow dzieci z niepelnosprawnoscig wzroku oraz sposobu,
w jaki ksztaltujg si¢ Panstwa postawy wobec tej niepetnosprawnosci.

Badanie bedzie mialo form¢ indywidualnego wywiadu poglebionego, ktory
zostanie nagrany (wytacznie na potrzeby analizy badawczej). Czas trwania rozmowy
wyniesie okoto 60—90 minut.

Udziat w badaniu jest calkowicie dobrowolny. W kazdej chwili moga Panstwo:
e zrezygnowac z udzialu bez podania przyczyny,
e odmowi¢ odpowiedzi na wybrane pytania,

e zazadac¢ usunigcia swoich danych z badania.

Wszystkie dane zebrane w trakcie badania beda poufne i anonimowe -
W opracowaniu naukowym nie beda pojawialy sie Zadne informacje umozliwiajace
identyfikacje¢ uczestnikow ani ich dzieci. Dane zostang wykorzystane wylgcznie

w celach naukowych.

Oswiadczenie uczestnika

Oswiadczam, ze:

e zostatem/am poinformowany/a o celu, przebiegu i charakterze badania,

e rozumiem, ze udzial w badaniu jest dobrowolny 1 moge si¢ z niego wycofaé
w dowolnym momencie,

e zgadzam si¢ na nagrywanie wywiadu oraz wykorzystanie uzyskanych informacji

do celow naukowych,



e mam $wiadomos$¢, ze moje dane zostang opracowane w sposOb anonimowy

i poufny.

Z:goda na udzial w badaniu
0 Wyrazam zgodg¢ na udzial w badaniu.

0 Wyrazam zgode¢ na nagrywanie wywiadu.

Data | MIEJSCE: ..vveveiieieieciee e
Imie i nazwisko uczestnika (CZytelnie): .........ccevvieiieeiienieiiieieeeeeee e
Podpis UCZESNIKA: .......ccoeieiiiiree e

Podpis badacza przyjmujacego Zg0de: ......covviriiiiiiiiiiiiieieeieeee e



Zalacznik nr 2: Szablon analizy IPA

Szablon analizy IPA (Interpretative Phenomenological Analysis)

Ponizszy szablon moze stuzy¢ jako pomoc przy analizie danych jakosciowych w nurcie
IPA. Zawiera strukture do pracy z transkryptem wywiadu, notatkami eksploracyjnymi,
tematami i klastrami.

1. Arkusz analizy jednego wywiadu

Fragment Komentarz Komentarz Komentarz
transkryptu deskryptywny (co  jezykowy (jak konceptualny (co to
mowi?) mowi?) moze znaczyc¢?)

2. Tematy i klastry (po analizie wywiadu)

Temat emergentny Opis znaczenia / cytaty Klaster tematyczny
3. Poréwnanie tematow miedzy uczestnikami

Uczestnik Temat Unikalnos¢ / Uwagi

Powtarzalno$¢ interpretacyjne



Zalacznik nr 3.1.: arkusz analizy transkryptu P1

K
Fragment transkryptu d::ﬁf;;:‘;\zuny (co Komentarz jezykowy ||[Komentarz konceptualny (co to
. A . >
(P1M/P10) mowi?) (jak mowi?) moze znaczyc?)
P1M: ,..wszedt

[LEKARZ]... powiedziat,
ze [DZIECKO] ma guz na
nerwie wzrokowym i ze
straci wzrok. | poszedt.
Ja tak z tg wiadomoscig
zostatam.”

Nagte przekazanie
diagnozy, brak
omowienia i wsparcia
w momencie
informacji

Krotkie zdania,
mocny kontrast
,powiedziat i
poszedt”; obraz
,Zostania” z
informacja

Doswiadczenie ,,opuszczenia
przez system”; trauma
informacyjna; poczucie
osamotnienia w roli rodzica-
koordynatora

P1M:, ..zytam z takg
Swiadomosciag ‘prawdy
medialnej’... caty czas
miatam w gtowie...”

Odwotanie do
narracji publicznych
jako ramy rozumienia
diagnozy

Cudzystow, metafory
i skrotowosé; ,w
gtowie” jako stata
obecnos¢

Budowanie znaczen z
dostepnych zasobow (media)
przy deficycie komunikacji
medycznej; lek ,,dopowiadany”
wyobraznig

P10: ,pierwsza reakcja:
gniew i ztos¢...
przerodzito sie w to,
zeby jak najszybciej co$
zaczgc z tym zrobic”

Emocja startowa +
szybkie przejscie do
dziatania

Rytm: emocja =
dziatanie; kroétkie,
sprawcze frazy

Strategia radzenia sobie przez
sprawczos¢; regulacja emocji
poprzez zadaniowos¢

P1M: ,,...po tym roku...

zauwazytam, ze to oko...

jakby dochodzi do
wytrzeszczu... jedyny
objaw...”

Uwazna obserwacja
sygnatéw z ciata
dziecka i warunkéw
ich pojawiania sie

~jakby”,
warunkowanie (,,jak
zmeczona /
niedoswietlone”);
opis szczegotowy

State monitorowanie ryzyka;
czujnos¢ rodzicielska; ciato
dziecka jako ,wskaznik”
zagrozenia

P1M:,,...jak widze to
oko... zaraz mi sie

Nawracajgce mysli
katastroficzne

Cytat wewnetrzny;

Mechanizm wyzwalaczy; lek
uwarunkowany

L, . automatyzm o . -
pojawia: ‘czy on tam uruchamiane zaraz")y doswiadczeniem szybkiej
urést?”” bodZcem ” progresji choroby

. Doswiadczenie . . L
P1M: ,,..brakto mi Cytowanie Wtérne obcigzenie: walka o

zrozumienia ze strony
wychowawcéw... ‘Zle

yn

pitke tapie’...

niezrozumienia w
przedszkolu i redukcji
trudnosci do
,hieumiejetnosci”

wypowiedzi innych;
,brakto mi” jako o$
narracji

adekwatng interpretacje
trudnosci dziecka; poczucie
niesprawiedliwosci

P10: ,,..traktujemy
[DZIECKO] tak samo...
nie chce tego
wyolbrzymiac...”

Normalizacja
funkcjonowania;
unikanie ,etykiety”

Jezyk rwnowazacy;
minimalizacja i
kontrola narracji

Ochrona tozsamosci dziecka i
rodziny; strategia zapobiegania
stygmatyzacji i ,,chorobowej”
tozsamosci

P1M:,,...przedszkole
odebratam jako
osobistg porazke...
upartam sie...”

Samoobwinianie
zwigzane z decyzjg o
placéwce

Mocne
wartosciowanie;
autobiograficzny ton

Wewnetrzna odpowiedzialnosé
za dobrostan dziecka;
,rozliczanie” wtasnych decyzji
jako préba odzyskania kontroli

P1M: ,..kolega nazwat
jg ‘dziwolagiem’...”

Epizod stygmatyzacji
rowiesniczej

Cytat jako , kotwica”;
wysoka
emocjonalnos¢ w tle

Widocznos¢ réznicy = ryzyko
odrzucenia; budowanie
wrazliwosci na spoteczne
konsekwencje
niepetnosprawnosci

P10: ,obawy sg caty
czas... bardziej na
[chorobe

Trwate napiecie
zwigzane z
przysztoscig i
niepewnoscia

Stabilny, rzeczowy
ton; ,kluczowy czas”

Czasowosc zagrozenia;
,prognozowanie” ryzyka; zycie
w cyklu kontroli/stabilizacji




Fragment transkryptu
(P1M/P10)

Komentarz
deskryptywny (co
mowi?)

Komentarz jezykowy
(jak moéwi?)

Komentarz konceptualny (co to
moze znaczyc?)

podstawowa]... okres
dojrzewania...”

P1M: , ...najbardziej
obawiam sie
funkcjonowania w
spoteczenstwie: czy nie
bedzie tatwowierna, czy
utrzyma granice.”

Przesunigcie leku z
biomedycznego na
psychospoteczny

Jezyk normatywny
(,granice”);
scenariusze

Niepetnosprawnosc jako ryzyko
relacyjne/bezpieczenstwa;
rodzic jako ,,straznik granic”

P1M: ,,...szkota nam
tego nie zaproponuje...
turnusy robimy
prywatnie...”

Samoorganizacja
wsparcia poza
systemem

Kontrast ,my” vs.
,szkota”;
deklaratywna
sprawczosc

Przeniesienie
odpowiedzialnosci na rodzine;
doswiadczenie luk
systemowych i kompensacji
zasobami prywatnymi




Zalacznik nr 3.2.: arkusz analizy transkryptu P2

jakby mi ktos
umart... pierwsze
to jest szok.”

Opis reakcji na diagnoze jako
silnie traumatyzujace;j.

Fragment Komentarz deskryptywny (co ||[Komentarz jezykowy |[Komentarz konceptualny (co
transkryptu mowi?) (jak moéwi?) to moze znaczyc?)
,Wygladatam Diagnoza jako ,pekniecie

Metafora $mierci,
pauzy, cisza — wysoka
intensywnos¢ afektu.

biograficzne”; zatoba po
»,oczekiwanym” rozwoju
dziecka.

,Pielegniarka...
nie umiata tego
ukry¢... juz
czutam, ze jest
zle.”

Wczesny sygnat zagrozenia
jeszcze przed komunikatem
lekarza.

,Nie musiata nic
mowi¢” —znaczenie
komunikacji
niewerbalnej.

Rodzic ,czyta”
system/otoczenie; utrata
poczucia kontroli zaczyna sie
przed informacjg formalna.

,Lekarz...
powiedziat
prawde, wskazat
dalsze kroki.”

Ocena przekazania diagnozy
jako profesjonalnego.

Jezyk porzadkujgcy
(,,kroki”, ,, pomoc”).

Potrzeba mapy dziatania;
redukcja chaosu przez
strukture i plan.

,Wada byta
nowa... ale
dopiero wtedy
skojarzytam
fakty.”

Ujawnia rodzinne tto wady
wzroku, ale odlegte
doswiadczeniowo.

,Skojarzytam” —
narracja
retrospektywna.

Sensotwdrczosé po czasie:
wtgczenie historii rodzinnej w
rozumienie sytuacji.

,Nie chuchadi
dmuchaé... musi
funkcjonowac
normalnie.”

Strategia wychowawcza:
normalizacja i autonomia
mimo ryzyka.

Jezyk potoczny,
stanowczosc¢.

Dylemat: ochrona vs
przygotowanie do Swiata;
budowanie sprawczosci
dziecka.

,Na basen nie
byt bez
okularéw... ale
mowit, ze daje
rade.”

Opis funkcjonowania w
aktywnosciach —
ograniczenia, ale adaptacja.

,Daje rade” —idiom
rezyliencji.

Wspieranie samoskutecznosci;
,kompetencja mimo
ograniczen”.

tablet... potem
wrazenie, ze nie
korzysta.”

Strategie kompensacyjne i ich
ograniczenia w srodowisku
klasowym.

,Widziat znak
Zr;:)iz:la Trudnosci szkolne o Kontrast ,nie Ryzyko btednej atrybucji

. . . ||charakterze logiczny — tylko (lenistwo/brak umiejetnosci)
dzielenia... to nie ercepcyjnym/technicznym. |[znak” vs realny koszt wzrokow
problem p pcyjny ym. . y Y.
logiczny.”
,Audiobooki... Napiecie miedzy uzytecznoscig

Zmienno$¢, proby i
wycofanie;
,zabawka”.

pomocy a
stygmatyzacjg/odrebnoscig
oraz normami réwiesniczymi.

,Zawsze gdzies$
planujac,
patrzyliSmy: czy
on darade...”

Stata czujnos¢ w planowaniu
zycia rodzinnego.

,Zawsze gdzies” —
permanentnosé.

Rodzicielstwo jako ciggta
praca antycypacyjna;
obcigzenie poznawcze (,ciggte
kalkulowanie”).

»Im jest starszy,
tym mniej o tym

Normalizacja w czasie, spadek

O$ czasu; narracja

Adaptacja rodziny; przejscie
od kryzysu do integracji

oy leku i nadzoru. rozwojowa. . .
mysle. doswiadczenia.
,Tego dnia nie Diagnoza jako pamiec Kategoryczne Traumatogeneza i trwaty
zapomne do ,flashbulb”, silny slad sformutowanie, punkt odniesienia w
konca zycia.” emocjonalny. pauza. tozsamosci ojca.
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Fragment
transkryptu

Komentarz deskryptywny (co
moéwi?)

Komentarz jezykowy
(jak méwi?)

Komentarz konceptualny (co
to moze znaczy¢?)

»Za duzo mysli w
jednym czasie:
gdzie szukac
specjalisty...”

Chaotyczny ,zalew” zadan i
lekow.

Wyliczenia, szybkie
przejscia.

Przecigzenie decyzyjne;
wejscie w role ,,organizatora
pomocy”.

,Przysypiatem w
aucie po nocce...

Koszt opieki: taczenie pracy

Konkret, obraz

Rodzicielstwo jako wysitek
cielesny i logistyczny; ,cicha

le éwi . ; it N v

ale C\'/,wczenla zmianowej i terapii sytuacyjny ofiara” w tle.

byty.

»Miodszy musi Odmienny styl interpretacji niz

sie bardziej Atrybucja trudnosci raczej do ||[Cudzystow/etykieta — . ysty . p . ) ,
., .. . . u matki; ryzyko minimalizacji

przytozyc... cech niz do wzroku. lekka ambiwalencja.

lenistwo’” komponentu sensorycznego.

,Wada wzroku
nie powinna mu
przeszkodzic...
jest
kontaktowy.”

Optymizm co do przysztosci,
oparcie w cechach
spotecznych.

Krétkie, pewne
zdania.

Mechanizm ochronny:
nadzieja i normalizacja;
przysztosé ,pod kontrolg”
dzieki zasobom dziecka.
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Zalacznik nr 3.3.: arkusz analizy transkryptu P3

Fragment transkryptu
(P3M)

Komentarz deskryptywny
(co mowi?)

Komentarz
igzykowy (jak
mowi?)

Komentarz konceptualny (co
to moze znaczy¢?)

»Mysle, ze koto 1.
roku zycia, ale
doktadnie nie

Niepewnos¢ co do daty
diagnozy; pamiec
,przyblizona”.

Ostroznosé, hedging
(,mysle”, ,koto”),
brak

Diagnoza jako proces
rozciggniety w czasie;
mozliwe ,rozmycie” granic
poczatku problemu przy

petno zaleconych
konsultacji... od
[SPECJALISTY] po
wszystkich...”

Opis intensywnej sciezki
medycznej po porodzie.

pamietam.” kategorycznosci. wielu obcigzeniach
medycznych.
,-.pO urodzeniu... .
P Kumulacja, Wada wzroku osadzona w

wyliczenia; tempo
mowienia sugeruje
»przyttoczenie listg”.

szerszym doswiadczeniu
medykalizacji; rodzicielstwo
jako nawigowanie systemu.

,-..miedzy 2,5 roku a

Konkret: interwencja

Udcislanie przez

,Wydarzenia krytyczne”

problemy... szok byt
mniejszy.”

rodzicielskich; mniejsza
intensywnos¢é emocji.

k H ”
3. rokiem zycia miata ||chirurgiczna jako punkt ;v;c:::chnia porzadkujg narracje i nadajg
operacje na zeza... orientacyjny. (operacia). jej strukture (czas przed/po).
,Gdyby nie to, ze Poréwnanie dwdch Konstrukcja Habituacja/uczenie sie roli
starsza ma podobne ||doswiadczen warunkowa rodzica dziecka z wadg

(,gdyby... to...”),
racjonalizacja.

wzroku; doswiadczenie jako
bufor stresu.

,Teraz sg tak tadne
okulary... nie martwie
sie...”

Minimalizowanie
stygmy/wygladu;
normalizacja.

Odwotanie do
,€zasow” i rynku;
lekki ton.

Strategia ochronna:
przesuniecie ciezaru z
»wady” na ,,akceptowalny
atrybut”.

,Jedynie... o nauke sie
martwie...
matematyka...”

Wskazanie realnego
obszaru trudnosci —
edukacja.

Zawezenie
(,jedynie”), ale tresé
wskazuje istotny
koszt.

Centralny lek: , potencjat vs
bariera”; obawa o
konsekwencje ograniczen
wzrokowych dla trajektorii
edukacyjnej.

,Ja tez nie wiem, jakie
ona ma widzenie... ja
nie wiem, jak ona
widzi.”

Matka nie ma dostepu do
subiektywnego
doswiadczenia corki.

Powtérzenia,
eksklamacja (,to jak
ty nie widzisz?!”).

Epistemiczna luka: rodzic
,zarzadza”, ale nie moze w
petni poznac doswiadczenia
percepcyjnego dziecka; to
moze generowac napiecie i
potrzebe kontroli/badan.

,...lek przed tym, ze

Obserwacja potencjalnego

,Mam wrazenie” —

Wada wzroku dziata przez
»wWtorne ograniczenia” (lek o

kolory, notatki... ona
robi notatki...”

kompensacyjne/uczenia
sie.

pitka ude’r’zy w leku sytu’ac'yjnego w 9str02noéé ' uraz/sprzet), nie tylko przez
okulary... aktywnosci. interpretacyjna. .
sama percepcje.
- . Rodzicielstwo jako aktywne
»--mapy mysli... Strategie

Jezyk instruktazowy;
rola ,trenera”.

wspieranie samoregulacji;
budowanie sprawczosci
dziecka poprzez narzedzia.

,»---ja j€j nie pomoge z
matematyka...
jezdzimy na
dodatkowe zajecia...”

Organizacja zewnetrznego
wsparcia.

Pragmatyzm;
krotkie zdania,
decyzyjnosé.

Matka jako menedzer
zasobdw; delegowanie tam,
gdzie witasne
kompetencje/zasoby s3
niewystarczajace.

viii




Fragment transkryptu
(P3M)

Komentarz deskryptywny
(co méwi?)

Komentarz
jezykowy (jak
mowi?)

Komentarz konceptualny (co
to moze znaczyc?)

,...dzieci z
ograniczeniami...
tracy... nie maja
mozliwosci pojscia do
takiej szkoty...”

Krytyka systemu selekcji
edukacyjnej.

Uogodlnienie z
przypadku na ,inne
dzieci”; ton
spoteczny.

Doswiadczenie
niesprawiedliwosci
strukturalnej; cierpienie nie
tylko jednostkowe, ale
,Systemowe”.

»My jestesmy same,

Kontekst rodzinny

Bezposrednios¢,

Os ryzyka przeniesiona z
wady wzroku na

jestem po wptywajacy na myslenie o ||skrotowosc; ,fakty” ||relacje/blisko$¢; troska o
rozwodzie...” przysztosci. bez rozwijania. przyszte zwigzki cérki jako
»,echo” sytuacji matki.
Realnos¢ codziennosci
,Rewalidacji... . . . konkuruje z zaleceniami;
) , Logistyka i koszty czasu Konkret liczbowy; .J
zrezygnowatysmy... wsparcie przegrywa z

dojazd 1,5 godziny...”

jako powdd rezygnacji.

jezyk organizacyjny.

obcigzeniem i priorytetami
(np. matematyka).

,-.W rodzinie... dzieci
sg niewidome albo

Poszukiwanie przyczyny i

Narracja ,lampka mi
sie zapalita”;

Domykanie sensu poprzez
dziedzicznosé/ciggtosé
rodzing; redukcja chaosu

: . ” wzoru rodzinnego. element . ,

niedowidzace... . przez wyjasnienie (,,to skads
detektywistyczny. ||.
jest”).
., . . . ||Kontrprzyktad i nadzieja Krotkie, Ochronny zaséb znaczen:
A one sobie Swietnie . e ”
radza.” oparta na modelach w wzmacniajgce »,mozna zy¢ dobrze” —
a rodzinie. zdanie. przeciwwaga dla lekow.




Zalacznik nr 3.4.: arkusz analizy transkryptu P4

Fragment
transkryptu

Komentarz deskryptywny (co
mowi?)

Komentarz
iezykowy (jak
moéwi?)

Komentarz konceptualny
(co to moze znaczyc?)

,W pierwszej klasie
podstawowej, w
wieku 7 lat.”

Wskazuje moment diagnozy.

Krétko, konkretnie;
bez emocjonalnych
ozdobnikdéw.

Diagnoza osadzona w
czasie — ,fakt”, nie
»Wstrzas”; moze to
zapowiadaé narracje
raczej pragmatyczng niz
traumatyczna.

,Nie zdziwito mnie...
sama tez mam wade

Normalizuje diagnoze przez
wtasne doswiadczenie.

Ton uspokajajacy;
minimalizowanie

Wspdlnota doswiadczenia
(matka—syn) jako zaséb,
ale tez mozliwy filtr: ,to

wzroku.” dramatyzmu. znane, wiec do
udzwigniecia”.
L o Uzasadnia, Akcent na sprawczo$c i
,Strzelectwo... przez ||Pokazuje zainteresowanie i role . L . .
C ) . . i racjonalizuje »kompensacje” (pasja
tate... to tez ¢wiczy ||figury ojcowskiej/partnera (ojca) . . . .
W . (,poniekad jako trening), budowanie
ten wzrok. w pasji. . . L,
¢wiczy”). sensu mimo ograniczen.
Napiecie miedzy
,Okulary . . Skrétowo; aktywnoscia a
Ograniczenia " . o .
ochronne... potem raktyczne/organizacyjne ,problem” jako ograniczeniami — bariery
problem.” praxty g yine. etykieta. nie tyle w dziecku, co w

sprzecie/warunkach.

,Ptywat i sporty
walki... w okularach
byt problem... jak
Sciggat, to nie
widziat.”

Rezygnacja ze sportu z powodu
sprzecznych wymagan (widzieé
vs ¢wiczyc).

Kontrast ,jak...
to...”; opis sytuacji
bez oceny dziecka.

Utrata aktywnosci jako
koszt postepu wady;
mozliwa zatoba po
wczesniejszej sprawnosci
/ ,odchodzenie” od rzeczy
lubianych.

,Tak. Wszystko, co
wymaga czytania i
pisania.”

Wskazuje obszar najwiekszej
trudnosci szkolne;.

Uogdlnia
(,wszystko”);
kategoryzuje
przedmioty.

O$ trudnosci: piSmiennosé
i praca na materiale
wzrokowym - realny
wptyw na tozsamos¢
ucznia i ocene szkolna.

,Czytam... jak ja mu
czytam albo
audiobook...”

Strategia domowego wsparcia.

Jezyk zadaniowy,
skutecznosciowy
(,jest to
skuteczne”).

Matka jako ,narzedzie
dostepu” do tresci —
przesuniecie
odpowiedzialnosci z
systemu na rodzine.

»Jamu
przygotowuje
wszystkie pomoce...
nie jest w stanie sig
sam rozczytac.”

State wyreczanie w
przygotowaniu materiatow.

Wzmocnienie
,wszystkie”;
uzasadnienie
ograniczeniem
funkcjonalnym.

Ryzyko przecigzenia
opieka + ryzyko
ograniczania autonomii
(bo ,musi”), ale tez akt
troski i realnej
kompensacji.

,Im wada wzroku
sie pogtebia...
tempo pracy... to sie
naktada.”

Opis dynamiki pogarszania i
kumulacji trudnosci.

Metafora ,naktada
sie”; logiczny
wywod.

Doswiadczenie
postepujycej straty i
rosngcego , kosztu
funkcjonowania”; narracja
0 procesie, nie stanie.




Fragment
transkryptu

Komentarz deskryptywny (co
mowi?)

Komentarz
jezykowy (jak
moéwi?)

Komentarz konceptualny
(co to moze znaczyc?)

,Lekarze sie jeszcze
rozczytaja, a on
swojego juz nie.”

Dziecko nie odczytuje wtasnego
pisma.

Kontrast i lekki
dramatyzm w
puencie.

Uderzenie w autonomig i
sprawczosé; potencjalny
wstyd/bezradnosé
dziecka; tez sygnat
niewidzialnosci problemu
(dla szkoty).

,To duze
poswiecenie...
trzeba usigsc,
pouczyg,
wyttumaczy¢.”

Definiuje rodzicielstwo jako
ciezka, statg prace.

Tryb powinnosci
(,trzeba”); rytm
wyliczenia.

Wewnetrzny etos
opiekuna-trenera;
rodzicielstwo jako rola
zadaniowa, nie tylko
emocjonalna.

»Wiekszej uwagi niz

Bezposrednie

Uswiadomiona
nierownos¢ obcigzen;
ryzyko chronicznego

dziecko, ktére nie  ||[Poréwnuje wymagania opieki. porownanie; . .
” . zmeczenia i poczucia
ma wady... realizm. L
osamotnienia w
obowigzkach.
,T0 jest ztote , Idealizacja Dziecko jako ,dobre” i
. . Brak problemoéw ” , . . .
dziecko... Jedynie (,,ztote”); wspotpracujace — ciezar
wychowawczych; problemem - . .
nauka, nauka, . potrojenie konfliktu przesuwa sie na
” jest szkota. ” . . I
nauka. ,hauka”. instytucje/ocenianie.
»Ma jed . .
ajednego Zwigzek Szkota jako generator

kolege... im wieksze
problemy w szkole,
tym bardziej zostat

Opis wycofania spotecznego.

przyczynowy ,im...,
tym...”; mocne

izolacji; ryzyko wtérnych
konsekwencji

iety”. jonalnych.
odciety..” ,odciety emocjonalnyc
L Stygmatyzacja i
'r’noéf/zim if ne Szkolna kultura milczenia wokét ||Kategoryczne ukrywanie; brak jezyka do
T trudnosci/niepetnosprawnosci. |[stwierdzenie. rozmowy o potrzebach -
tajemnica.

utrudnione wsparcie.

,Siedzi w ostatniej
tawce... powinna
pierwsza/druga.”

Brak wdrozenia podstawowych
dostosowan.

Ton oskarzycielski;
konkret.

Doswiadczenie
niesprawiedliwosci
systemu; ,,widzialny”
dowdd zaniedbania.

53 pupilki... a reszta
dzieci szybko

Ocena szkoty jako selekcyjnej i
obojetne;.

Potoczne etykiety
(,pupilki”);

Narracja o przemocy
instytucjonalnej /
nierownosci; matka w

zbywana.” generalizacja. pozycji walczacej o
uznanie potrzeb dziecka.
Tozsamosc rodziny
,Traktuje to jako . . ..|INormalizacja; ,wielopotrzebowej”;
s )& . J Postawa akceptacji bez hierarchii . ) p. . )
catosé... kazdy... trudnocci deklaracja adaptacja jako norma;
pomaga sie.” ' wartosci. mozliwa odpornosé, ale i

chroniczna mobilizacja.

,Obawiam sie... pani
mowi, ze nie umie
sie rozczytac i
jedynka.”

Lek o ocenianie i brak
elastycznosci nauczycieli.

Mowa zaleina,
scenariusz; silne
emocje w tle.

Kluczowa krzywda: ocena
jako kara za ograniczenie;
poczucie zagrozenia przy

kazdym sprawdzianie.
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Fragment

Komentarz deskryptywny (co

Komentarz

Komentarz konceptualny

P jezykowy (jak . ,
transkryptu mowi? L. co to moze znaczy¢?
yp ) mowi?) ( y¢?)
Zycie w niepewnosci;
. . balans nadziei
,To loteria... Metafora ,loteria”;

pogtebia sie o ok. 1
dioptrie na rok.”

Niepewnos$¢ rozwoju wady,
orientacyjne tempo progres;ji.

liczby jako préba
kontroli.

(technologia) i leku
(progres). Liczby dajg
pozorng
przewidywalnosc.

»,Nie ma zadnego
wsparcia... ‘prosze
pilnowaé, zeby sie
uczyt’.”

Brak realnej wspotpracy szkoty z
rodzicem.

Cytat jako dowdd;
ton rozgoryczenia.

,Zrzucanie”
odpowiedzialnosci na
dom; deprywacja
wsparcia
instytucjonalnego;
samotnos¢ rodzica.

,Szukam
alternatywy dla
zeszytu... boje sie
‘nowinek’, bo
powiedza: nie.”

Poszukiwanie technologii +
obawa przed oporem szkoty.

Jezyk zadaniowy i
antycypacja
sprzeciwu.

Rodzic jako innowator bez
mandatu; doswiadczenie
,walki o dostosowania”;
lek przed konfliktem i
odmowa.

xii



Zalacznik nr 3.5.: arkusz analizy transkryptu P5

Fragment transkryptu

Komentarz
deskryptywny (co
mowi?)

Komentarz jezykowy
(jak mowi?)

Komentarz konceptualny
(co to moze znaczyc?)

,-..to byto dla nas: ‘o,
cos znowu

Wada wzroku nie jest
»pierwszym kryzysem?”,

Kolokwializm, skrot
myslowy, ,odruchowa

Normalizacja i
,»odkryzysowienie” wady

ja chce... jak mu méwie:
‘zobacz’...”

komunikaty.

kategoryzacja” wzroku przez osadzenie jej
dodatkowo’... raczej lecz kolejnym & y . J .p o €l
. . . zdarzenia jako dodatku [|w kontinuum obcigzen;
kolejna rzecz, ktdéra elementem wielu . . . .
. » . do ,pakietu mechanizm radzenia sobie:
trzeba pokonac... trudnosci dziecka. . . . . .
problemow”. zadaniowos$¢ zamiast zatoby.
,..Ciezko mi postawié o L. . . Rdzen doswiadczenia:
. : . p . Matka opisuje trudnosé||Seria pytan . . . L
sie na jego miejscu... . . . epistemiczna niepewnos¢
. . w ocenie, jak dziecko |[retorycznych; jezyk . . . ”
czy on odbiera tak, jak . . . o rodzica (,,czy ja docieram?”)
widzi i rozumie »niepewnosci” i

kontroli rozumienia.

i stata czujnos¢ w
komunikacji.

,-..nie do konca wiemy,
czy on... ‘dobrze
widzi’... to jest dla nas
trudnosé w zyciu
codziennym.”

Brak pewnosci co do
realnej jakosci widzenia
dziecka i wiarygodnosci
jego deklaracji.

»My” jako podmiot
(wspdlnota
rodzicielska),
uogodlnienie ,w zyciu
codziennym”.

Niepewnos¢ staje sie
przewlektym stresorem:
utrudnia decyzje, ocene
postepow, dopasowanie
wymagan i wsparcia.

»--Systematyczna
praca... tryb dnia...

Gtowng strategig jest

Mocne kwantyfikatory

Rutyna jako narzedzie
regulacji (dziecka i rodziny)

zrobi.”

»przez kryzys”.

rutyna, . .
zaplanowane y . . (,wszystko”, ,od A do ||oraz jako ,bezpieczny
. przewidywalnos¢ i i . ) ” S
praktycznie wszystko . Z”), ton organizacyjny. |kontener” dla wielosci
" konsekwencja. -
od AdoZ. trudnosci.
, Model , regulacji
,...musi byé trzymany  ||Opis stylu ) " g.,, I .
Lot ;o Cytaty w cudzystowie —|[zewnetrznej”: rodzice petnig
krotka rekq’... nie wychowawczego: .

. ., ‘s . hasta/zasady; funkcje wykonawczg;
mozna pobtazad... bunt, ||stanowczos$¢, granice, . . . , .
histeria... a potem... to ||nieodpuszczanie, praca dramatyzacja przekonanie o koniecznosci

P P P (,,histeria”). twardych ram, by dziecko

podejmowato zadania.

,--ja juz mam tak
zwany ‘dosc’... nie
wiem, w jaki sposdb to
ugryz¢...”

Zmeczenie,
przecigzenie, poczucie
utkniecia.

Kolokwializm (,,dos¢”,
#Ugryz¢”),
bezposrednios¢,
emocjonalny ciezar.

Wyczerpanie opiekuna;
mozliwa erozja zasobdw i
ryzyko , przecigzenia rolg” w
chronicznym kontekscie
opieki.

,Diagnoza... byta takim
kluczem do
zrozumienia...
kierunkuje na dalsze
postepowanie.”

Diagnoza porzadkuje i
nadaje sens
trudnosciom dziecka,
daje plan dziatania.

Metafora ,klucza”,
jezyk edukacyjno-
instruktazowy
(,,polecam kazdemu”).

Nadanie znaczenia diagnozie
jako punktowi zwrotnemu:
redukcja chaosu - wzrost
sprawczosci rodzica.

Xiii



Zalacznik nr 3.6.: arkusz analizy transkryptu P6

Fragment transkryptu
(po anonimizacji i
lekkim
uporzadkowaniu)

Komentarz
deskryptywny (co
mowi?)

Komentarz jezykowy (jak
mowi?)

Komentarz konceptualny
(co to moze znaczyc?)

,,-..pan doktor mi
powiedziat, ze
[DZIECKO] ma guza...
‘Twoje dziecko ma
raka w oku’... byt
wybuch ptaczu...”

Szok po komunikacie
medycznym; silna
reakcja emocjonalna
(ptacz,
zdenerwowanie).

Cytuje dostownie lekarza;
jezyk skrajny (,,rak”),
dramatyczny; krétka,
uderzeniowa narracja.

Trauma komunikacyjna i
poczatek chronicznego
leku; znaczenie diagnozy
budowane przez stowa
autorytetu.

»--jestem caty czas w
takim strachu, bo nie
wiadomo... co w tym
oczku jest... czy sie co$
jeszcze moze
wydarzy¢...”

Dtugotrwate poczucie
zagrozenia i
niepewnosci; czujnos¢.

Powtodrzenia (,caty
czas”); modalnos¢
niepewnosci (,nie
wiadomo”, ,czy...”).

Utrwalenie stanu
»Ciagtego alarmu”;
rodzicielstwo jako
monitorowanie ryzyka i
préba kontroli
niekontrolowalnego.

,Jedynie pilnuje tego,
zeby caty czas okulary
miat...”

Strategia radzenia
sobie: koncentracja na
jednym, konkretnym
zachowaniu
ochronnym.

Minimalizacja
(,jedynie”); jezyk
zadaniowy, kontrolny.

Redukcja leku przez
rutyne i kontrole; okulary
jako ,,symbol
bezpieczeristwa”.

,Jak jest bez okularow,
nie widzi... rano... nie
umie znalezé
okularow...”

Duza zaleznos¢
funkcjonalna od
okularow; codzienne
trudnosci.

Konkret sytuacyjny
(poranek, tozko);
urywanie wypowiedzi
sugeruje emocje lub
pospiech.

Doswiadczenie kruchosci
funkcjonowania; ryzyko
wtérnej niesamodzielnosci
i napie¢ w domu.

,Czasami kupujemy je
2 razy w miesigcu.”

Wysokie
koszty/obcigzenia
organizacyjne
(gubienie/niszczenie
okularow).

Lakoniczne,
faktograficzne; bez
rozwijania — jak ,,norma”.

Chroniczny ciezar opieki:
ukryty stres finansowo-
logistyczny.

,,...lubi pitke... nie widzi
z prawej strony jak
pitka leci... unika jej...”

Ograniczenia w hobby;
mechanizm unikania w
grze.

Prostota opisu, bez ocen;
przyczynowos¢ ,,bo”.

Zderzenie pragnienia
normalnosci z
ograniczeniem; ryzyko
wykluczenia i spadku
samooceny.

»--lepiej by byto, zeby
nie grat... moze
uszkodzi¢ drugie oko...
wtedy juz bedzie
catkowicie...”

Dylemat
bezpieczenstwa; lek o
utrate resztek widzenia.

Niedomknigta fraza
(,wtedy juz bedzie
catkowicie...”) — sugeruje

groze
niewypowiedzianego.

,Drugie oko” jako zasdb
krytyczny; myslenie
katastroficzne (zrozumiate
w kontekscie ryzyka).

,,-..dzieci wysmiewali...
trener... nie
porozmawiat...
[DZIECKO] sam
zrezygnowat...”

Doswiadczenie
stygmatyzacji; brak
adekwatnej reakgji
dorostego; wycofanie
dziecka.

Silne wartosciowanie
winy (,trener zawinit”);
narracja interwencji
matki.

Watek ochrony dziecka i
granic wptywu rodzica;
utrata bezpiecznej
przestrzeni rozwoju i
,koszt spoteczny”
niepetnosprawnosci.

»--.jak mamy
orzeczenie... jest
inaczej... dodatkowe
zajecia... teraz juz tak
troszeczke lepiej...”

Zauwazalna poprawa
po formalizacji wsparcia
w szkole.

Uzywa
zdrobnien/tagodzen
(,troszeczke”); ostrozny
optymizm.

System jako czynnik
modulujgcy obcigzenie;
wsparcie zmniejsza
napiecie, ale nie znosi leku

bazowego.
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Zalacznik nr 3.7.: arkusz analizy transkryptu P7

Fragment transkryptu
(zanonimizowany)

Komentarz deskryptywny (co
mowi?)

Komentarz
igzykowy (jak
mowi?)

Komentarz konceptualny
(co to moze znaczyc?)

,Wielki niepokdj — co
z tym dalej pocz3aé,
gdzie sie pokierowac...
bytam zszokowana
postawa... nie dat
zalecen...”

Opis pierwszej reakcji: lek +
dezorientacja; brak
prowadzenia po systemie.

Rwany tok, pauzy,
dygresje; mocne
afektywne stowa
(,zszokowana”,
Ltrudne”).

Poczatek narracji jako
»upadek bezpieczerstwa”:
system nie daje mapy;
rodzic zostaje sam z grozba.

,Zabrakto rozmowy...
wyttumaczenia, co
moge dalej zrobié... w
korytarzu...”

Potrzeba godnego,
spokojnego kontaktu i
instruktazu.

Kontrast:
»,odosobnione
miejsce” vs
,korytarz”; ocena
moralna (,,nie
fajnie”), tamigcy
sie gtos.

Doswiadczenie
odcztowieczenia; ,,miejsce”
jako metafora waznosci
(czy ktos widzi rodzica jako
partnera).

,-..powiedziat: moze
straci oko... albo
umrze, albo nie
umrze...”

Rodzic styszy skrajne
scenariusze bez wsparcia.

Cytat oddany
dosadnie; efekt
»grozy” w skrécie.

Trauma komunikacyjna:
stowa specjalisty stajg sie
kotwicg leku i dtugotrwatej
czujnosci.

,Tez mam wade
wzroku... on daje do
zrozumienia, ze to ja
mu przekazatam
geny... 50/50...”

Matka tgczy doswiadczenie
dziecka z wtasnym; uruchamia
sie watek winy i
odpowiedzialnosci
miedzypokoleniowej.

»,Daje do
zrozumienia” —
relacyjny ciezar;
liczby (,,50/50”)
jako prdba
kontroli.

Tozsamosc rodzica splata
sie z etiologig: ,,ja jako
zrédto” - wina, lek o
przyszte pokolenie, etyka
ujawniania.

»Czekam na wynik
rezonansu... zawsze
takie oczekiwanie... co
dalej.”

Codziennos¢ organizowana
przez cykle badan i
oczekiwania.

Powtarzalnosc
(,zawsze”); krotkie
zdania, napiecie.

Zycie ,,od kontroli do
kontroli”: przewlekta
niepewnos¢ jako staty
komponent rodzicielstwa.

»Wada wzroku go nie
ogranicza... reczna...
obrazy... kreatywny...”

Akcent na zasoby dziecka;
zainteresowania i sprawczosc.

Styl barwny,
humor, hiperbole
(,wszystko w
akrylach”); energia
narracji.

Normalizacja i ochrona
obrazu dziecka: , jest
petnig”, a nie ,,deficytem”;
rodzic wspoéttworzy
narracje kompetencji.

,Neurochirurg mowi,
zeby uwazad... sport
inwazyjny...”

Pojawia sie granica
bezpieczenstwa: ryzyko urazu.

Fachowe stowo
»inwazyjny”
wplecione w
potoczny tok.

Dylemat: wspieraé
autonomie vs chronié przed
zagrozeniem; rodzic jako
menedzer ryzyka.

,Nauczyciele... dajg
dtuzszy czas... ale oni
tak szybko robi...”

Dostosowania sg; trudnos¢
bywa w
tempie/impulsywnosci, nie
tylko we wzroku.

Kontrast: system
daje czas, dziecko
z niego nie
korzysta; ton
»,mamo-

korygujacy”.

,Trudnos¢” przesuwa sie z
niepetnosprawnosci na
samoregulacje/uwage;
rodzic interpretuje btedy
jako pospiech.

,Tablet? zdjecie?...
nauczyciele méwia:
nie chcg
rozgraniczac...”

Formalnie mozliwe wsparcie,
praktycznie odktadane w imie
réwnosci/niemotywowania
etykiety.

Jezyk instytucji
(,dozwolone
formy”,
,rozgraniczac”).

Ambiwalencja inkluzji:
troska o niewyrdznianie
moze ograniczac realne
uzycie narzedzi
kompensacyjnych.
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Fragment transkryptu
(zanonimizowany)

Komentarz deskryptywny (co
mowi?)

Komentarz
jezykowy (jak
mowi?)

Komentarz konceptualny
(co to moze znaczyc?)

,Ja postrzegam to
jako pewng catos¢...
nie tacze rozlewania z

Dziecko jako ,catosc¢”: cecha
wzrokowa nie jest

Stowo ,raptus” i
obrazowe sceny

Opornos¢ wobec redukgji
do diagnozy; walka o
tozsamos¢ dziecka poza

d ku, tylk jasnieni tkiego. d . .
wa a'wzro u, Y, 0z ||wyjasnieniem wszystkiego omowe etykieta,
tym, ze raptus...

»Bardziej perspektywa Rozwazania

Lek o przynaleznosé i

rzysztosci... . , . ||moralne; liczne .
przy Obawy skupione na dorostosci " mitos¢: czy choroba
partnerka... czy . . . ,no bo”; mowa . .
) dziecka i relacjach. ,, wykluczy dziecko ze Swiata
zaakceptuje... »na gtos” o . .
. L . zwigzkow/rodzicielstwa.
ukrywanie chorob... dylemacie.
Kategoryczne, Korektywne doswiadczenie
,Psycholog — .
- . afektywne systemu: relacja
wtasciwy cztowiek na ||Bardzo pozytywna ocena L . . .
L - . . wzmocnienie profesjonalna jako czynnik
witasciwym miejscu — ||wsparcia psychologicznego. . Y
. ., (,duze”, ,leczacy” kryzys
duze wsparcie... L, .
,wiasciwy”). rozwojowy.
Metafory Skutecznosé pomocy

, Tyflopedagog... ztoty
cztowiek... staty
kontakt...”

Wsparcie szkolne jako realnie
dziatajace, elastyczne, ,,pod
dziecko”.

wartosciujgce

(,,ztoty cztowiek”);

mierzy sie responsywnoscig
i relacja, nie tylko

opis logistyki. ,Cwiczeniami do domu”.
,Staram sie
hamowac... Rodzicielstwo jako praca
‘policzenie do Strategia samoregulacji matki [|Auto-instrukcje; [[emocjonalna: kontrola
dziesieciu’... wobec impulsywnosci dziecka ||metafory (,lampka|reakcji, zeby nie wzmaga¢

wyobrazam sobie, ze
uciska... a ja musze
wyhamowad.”

i wtasnych emocji.

sie zapala”).

napiecia dziecka i wiasnego
leku.

,Nie zatuje decyzji...
nawet gdybym
wczesdniej wiedziata...”

Mimo obcigzenia — afirmacja
rodzicielstwa.

Zawieszenia,
rozzalenie w
gtosie; zdanie
,domykajgce”.

Odpornosc i sens: rodzic
integruje cierpienie z
wartosciami (,wybratabym
to samo”).
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Streszczenie

Przedmiotem rozprawy sg doswiadczenia rodzicow dzieci stabowidzacych
ujmowane W kontek$cie ksztaltowania si¢ postaw rodzicielskich  wobec
niepetnosprawnosci wzroku. Punktem wyjscia stato si¢ zatozenie, ze stabe widzenie
dziecka nie jest wylacznie kategorig medyczng ani funkcjonalng, lecz do§wiadczeniem
relacyjnym, organizujagcym codzienno$¢ rodziny, sposob interpretowania zdarzen,
decyzje wychowawcze oraz kontakty z instytucjami. Celem pracy bylo poglebione
zrozumienie tego, w jaki sposob rodzice dzieci z niepetnosprawnoscia wzroku
przezywaja | interpretuja codzienne doswiadczenia oraz wlasne postawy wobec

niepetnosprawnosci dziecka.

Rozprawa ma charakter jakoSciowy 1 zostala osadzona w paradygmacie
interpretatywno-fenomenologicznym. Jako podejscie analityczne  zastosowano
Interpretative Phenomenological Analysis (IPA), ktéra umozliwita idiograficzng
rekonstrukcje znaczen ujawniajacych si¢ W narracjach rodzicow, a nastgpnie ostrozng
syntez¢ migdzyprzypadkowa. Material empiryczny stanowity wywiady narracyjne
z rodzicami dzieci z niepelnosprawnoscig wzroku. Analiza obj¢ta poziom case by case
oraz poziom cross-case, co pozwolito uchwyci¢ zarowno jednostkowe mikro§wiaty

rodzinne, jak i osie wspolnych doswiadczen.

Wyniki pokazuja, ze doswiadczenie rodzicielstwa dziecka stabowidzacego ma
charakter dynamiczny, dynamiczny i wielowymiarowy. Nie przyjmuje ono postaci
jednorazowego kryzysu, po ktorym nastepuje trwata stabilizacja, lecz raczej dtugofalowej
pracy interpretacyjnej, emocjonalnej i organizacyjnej. Szczegdlne znaczenie majg tu:
sposob komunikacji diagnozy, przewlekta niepewno$¢ dotyczaca przysztosci dziecka,
konieczno$¢ organizowania i koordynowania wsparcia, codzienne decyzje dotyczace
autonomii i ochrony, a takze spoteczne konsekwencje widzialnosci lub niewidzialnosci
trudno$ci dziecka. Analiza pozwolita réwniez zrekonstruowac centralne napigcie

organizujgce narracje rodzicéw, ujawniajace sie¢ pomiedzy normalizacjg a ochrong.

W czesci syntetycznej wyodrgbniono sze$¢ gtownych obszaréw znaczen:
diagnoz¢ jako sceng inicjalng, zycie W rytmie niepewnosci, sprawczo$¢ zadaniowg

| zarzadzanie wsparciem, napigcie miedzy normalizacja a ochrong, tozsamos$¢
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I stygmatyzacje oraz edukacj¢ jako pole kosztu i instytucjonalnej ,,niewidzialnosci
potrzeb”. Na tej podstawie sformutowano wniosek, ze postawy rodzicielskie wobec
niepetnosprawnosci wzroku dziecka nie majg charakteru statych dyspozycji, lecz sg
relacyjnie i kontekstowo ksztaltowanymi sposobami nadawania sensu oraz

organizowania dziatania.

Warto$¢ pracy polega na wniesieniu jakosciowej, interpretacyjnej perspektywy do
badan nad rodzicielstwem dzieci z niepetnosprawnoscig wzroku. Wyniki mogg znalez¢
zastosowanie w pedagogice specjalnej, psychologii, praktyce poradniczej oraz w
projektowaniu bardziej spdjnych, inkluzyjnych form wsparcia dla rodzin. Szczegdlnie
istotne wydaja si¢ rekomendacje dotyczace jakosci komunikacji diagnozy, koordynacji
pomocy oraz realnego uwzgledniania potrzeb dziecka i jego rodziny w srodowisku

szkolnym i instytucjonalnym.
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Abstract

The dissertation explores the experiences of parents of children with low vision
in the context of the formation of parental attitudes toward visual disability. The study is
grounded in the assumption that a child’s low vision should not be understood solely as
a medical or functional category, but also as a relational experience that reorganizes
family everyday life, shapes the interpretation of events, influences educational decisions,
and affects the family’s contact with institutions. The aim of the dissertation was to gain
an in-depth understanding of how parents of children with visual disability experience
and interpret their everyday lives and their own attitudes toward their child’s disability.

The study is qualitative and rooted in the interpretative-phenomenological
paradigm. Interpretative Phenomenological Analysis (IPA) was applied as the main
analytical approach, allowing for an idiographic reconstruction of meanings emerging in
parents’ narratives, followed by a cautious cross-case synthesis. The empirical material
consisted of narrative interviews with parents of children with visual disability. The
analysis was conducted both at the individual case level and at the cross-case level, which
made it possible to capture both unique family micro-worlds and shared axes of

experience.

The findings indicate that parenting a child with low vision is a processual,
dynamic, and multidimensional experience. Rather than following a simple pattern of
a single crisis followed by stable adaptation, it takes the form of long-term interpretative,
emotional, and organizational work. Particularly important dimensions include the way
the diagnosis is communicated, chronic uncertainty about the child’s future, the need to
organize and coordinate support, everyday decisions concerning autonomy and
protection, and the social consequences of the visibility or invisibility of the child’s
difficulties. The analysis also revealed a central tension structuring parents’ narratives,

namely the tension between normalization and protection.

The synthetic part of the study identified six main thematic areas: diagnosis as an
initiating scene, living in the rhythm of uncertainty, task-oriented agency and support
management, the tension between normalization and protection, identity and
stigmatization, and education as a field of cost and institutional “invisibility of needs.”

On this basis, the dissertation argues that parental attitudes toward a child’s visual
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disability should not be treated as fixed dispositions, but rather as relationally and

contextually shaped ways of making meaning and organizing action.

The value of the dissertation lies in bringing a qualitative and interpretative
perspective to research on parenting children with visual disability. The findings may be
useful for special education, psychology, counselling practice, and the design of more
coherent and inclusive forms of support for families. In particular, the study highlights
the importance of the quality of diagnostic communication, coordination of support, and
genuine recognition of the needs of both the child and the family within schools and

support institutions.

211



