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jako efekt spofecznych uwarunkowan
Parental Crisis of Children With Hearing Impairment
as a Result of Social Conditions

ABSTRACT

RESEARCH OBJECTIVE: The scientific objective of this article is to present the phenomenon
of parental crisis in context of children with disabilities in the perspective of interpreting the phe-
nomenon of deafness.

THE RESEARCH PROBLEM AND METHODS: The main research problem was: What actions
contribute to the construction of support networks among parents of children with hearing disabili-
ties attending mainstream schools? The research method used is action research. The article pre-
sents an analysis of one of the applied research techniques — biographical games:

THE PROCESS OF ARGUMENTATION: The phenomenon of parents’ crisis of children with
hearing impairments was analyzed from the perspective of interpretive models of deafness: medi-
cal and socio-cultural.

RESEARCH RESULTS: The analysis of the research material focused on the meanings given to
own parenthood by parents of children with hearing impairments and the difficulties they encoun-
ter in this area. In consequence, the following categories emerged: striving for speech, persever-
ance, dedication, and social misunderstanding, which are significant for the parent’s experience of
personal values crisis and real crisis.

CONCLUSIONS, RECOMMENDATIONS AND APPLICABLE VALUE OF RESEARCH:
The hearing impairment of the examined children has an impact on the functioning of their family
systems but does not directly determine the experienced crises. Attitudes of the social environment
appear to be more significant in this area. Parental awareness aligns with the socio-cultural model
of deafness, while their social experiences are associated with the medical model.

— KEYWORDS: HEARING IMPAIRMENT, FAMILY, CRISIS, SOCIAL SUPPORT,
INCLUSION

STRESZCZENIE

CEL NAUKOWY: Celem naukowym artykutu jest ukazanie kryzysu rodzicéw dzieci z niepetno-
sprawnoscig w perspektywie interpretacji zjawiska gtuchoty.

Sugerowane cytowanie: Doroszuk, J. (2023). Kryzys rodzicow dziecka z nie- 95
petnosprawnoscia stuchu jako efekt spotecznych uwarunkowan. Horyzonty Wycho-
wania, 22(64), 95-107. https://doi.org/10.35765/hw.2023.2264.10
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PROBLEM | METODY BADAWCZE: Giéwny problem badawczy: Jakie dziatania sprzyjajg bu-
dowaniu sieci wsparcia wsrod rodzicow dzieci z niepetnosprawnosciag stuchu, ktére uczeszczajg
do szkét masowych? Zastosowang metodg badawczg jest badanie w dziataniu. W artykule zapre-
zentowano analize jednej z zastosowanych technik badawczych — gry biograficznej.

PROCES WYWODU: Analizie poddano zjawisko kryzysu rodzicéw dzieci z niepetnosprawnoscia
stuchu w perspektywie modeli interpretacyjnych gtuchoty: medycznego oraz spoteczno-kulturowego.

WYNIKI ANALIZY NAUKOWEJ: Analiza materiatu badawczego dotyczyta znaczen nadawanych
swojemu rodzicielstwu przez rodzicéw dzieci z niepetnosprawnoscig stuchu oraz trudnosci, jakie
napotykaja w jego obszarze. Wylonione zostaty kategorie: dgzenie do mowy, updr, poswiecenie
oraz spoteczne niezrozumienie, ktére majg znaczenie dla doswiadczania przez rodzica kryzysu
osobistych wartosci oraz kryzysu rzeczywistego.

WNIOSKI, REKOMENDACJE | APLIKACYJNE ZNACZENIE WPLYWU BADAN: Nie-
petnosprawno$¢ stuchu dzieci badanych ma znaczenie dla funkcjonowania ich systeméw ro-
dzinnych, nie determinuje jednak bezposrednio doswiadczanych kryzyséw. Bardziej znaczace
w tym obszarze wydajg sie postawy otoczenia spotecznego. Swiadomo$é rodzicow wpisuje sie
w model spoteczno-kulturowy gtuchoty, zas ich doswiadczenia spoteczne zwigzane sg z mo-
delem medycznym.

— SLOWA KLUCZOWE: NIEPELNOSPRAWNOSC SLUCHU, RODZINA, KRYZYS,
WSPARCIE SPOLECZNE, INKLUZJA

Wprowadzenie

W perspektywie rozwazan teoretycznych dochodzi do paradygmatycznej zmiany w obsza-
rze znaczen nadawanych niepetnosprawnosci stuchu. Przemiany te mogg by¢ istotne dla
sytuacji emocjonalnej rodzicoéw dzieci z trudnosciami w styszeniu, a takze w perspektywie
doswiadczania przez nich kryzysu. Zalezno$¢ te poddano analizie teoretycznej, a takze
zostata ona uzupetniona o fragment analizy prowadzonego badania w dziataniu dotyczace-
go budowania sieci wsparcia wérdd rodzicow dzieci z niepetnosprawnoscia. Gtéwny prob-
lem badawczy brzmi: Jakie dziatania sprzyjaja budowaniu sieci wsparcia wsrdd rodzicéw
dzieci z niepetnosprawnoscig stuchu, ktére uczeszczajg do szkét masowych? Problemy
szczegotowe: Jakie znaczenia rodzice nadajg niepetnosprawnosci stuchu dziecka? Jakie
sg potrzeby rodzicéw w obszarze wsparcia inkluzji dziecka? Jakie sg trudnosci rodzicow
w obszarze ich rodzicielstwa? Bazujgc na pierwszym z probleméw szczegétowych, na
drugim etapie prowadzonego badania przeprowadzono gre biograficzng, ktorej wyniki
analizy stanowi¢ bedg dopetnienie rozwazan teoretycznych.
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Metody i narzedzia badawcze

Koncentracja na zasobach rodziny dziecka z niepetnosprawnoscig stanowi wazny
obszar eksploracji empirycznych (Blackburn i in., 2010). Korzystanie ze wsparcia
spotecznego przez rodzicow dzieci z niepetnosprawnoscig stuchu jest waznym ob-
szarem ich radzenia sobie z codziennos$cig (Malik, 2018). Réwnie wazne jest budo-
wanie przez nich sieci wzajemnego wsparcia, co stanowi przedmiot niniejszego pro-
jektu badawczego.

Biorgc pod uwage obszary rodzicielskiego zaangazowania w swobodnie zmieniaja-
cym sie srodowisku, dziatania badawcze zostaty zaprojektowane zgodnie z zasadami
podejscia jakosciowego (Silverman, 2009, s. 281). Dlatego tez opis badania zostanie
zaprezentowany w nawigzaniu do wybranych cech badan jakosciowych, na ktére wska-
zuje J.W. Cresswell (2013, s. 191):

 naturalny kontekst: w roku szkolnym 2022/2023 w Gdansku rozpoczat sie projekt
»Sie€ wsparcia procesu inkluzji dzieci z niepetnosprawnoscig stuchu”, ktérym objete
zostato 20 gdanskich placéwek edukacyjnych. Dziatanie miato na celu utworzenie
sieci wsparcia dla podmiotéw realizujgcych edukacje inkluzyjng, w ktérej uczest-
niczg dzieci z niepetnosprawnoscig stuchu lub CODA (Children of Deaf Adults).
Dziatania realizowane w ramach projektu:
— diagnoza sytuacji szkolnej ucznia;
— konsultacje dla rodzicéw i nauczycieli;
— warsztaty dot. ré6znorodnosci komunikacyjnej dla uczniéw oraz dla grona

pedagogicznego.

Podczas ewaluaciji projektu zwrécono uwage na pewne jego mankamenty. Ze wzgle-
du na rozproszenie podmiotoéw wspieranych rodzice ucznidow objetych projektem nie mieli
ze sobg kontaktu. Dlatego tez podjeto prébe realizacji dziatania réwnolegtego, jakim byto
zainicjowanie budowania wsrdd nich sieci wsparcia, rozpoczynajgc tym samym prowa-
dzenie badania w tym obszarze:

* badacz jako podstawowe narzedzie: postepowanie badacza miato charakter ak-

tywnego wejscia w pole badawcze. Kolejnymi dziataniami byty:

zorganizowanie spotkania z rodzicami uczniéw objetych projektem;

zainicjowanie interakciji;

okreslenie potrzeb rodzicéw;

zaproponowanie utworzenia grupy w mediach spoteczno$ciowych;

» wiele zrédet danych: zastosowang metodg badawczg jest badanie w dziataniu
(action research), ktére pozwala na dynamiczng interpretacje danych jakoscio-
wych, umozliwia powstawanie podmiotowej relacji badacz—badany, opiera sie na
kontekstualnosci, a takze pozwala na wykorzystanie réznych technik badawczych
(Smolinska-Theiss i Theiss, 2013). By uzyskaé roznorodne dane, zastosowano
triangulacje technik badawczych. Zastosowane techniki to:

— gra biograficzna;
— wywiad zbiorowy;
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— analiza tekstu oraz obrazu;
— obserwacja uczestniczgca;

 projekt w trakcie rozwoju: doswiadczenie oraz budowanie wiedzy podczas uczest-
niczacego badania interwencyjnego przedstawia rys. 1.

Rys. 1. Etapy procesu badawczego

Planowanie | . Organizacia
spotkania
Obserwacja | * Badanie
biograficzne
Refleksje « Obserwacja

interwencyjna

Zrewidowanie .
planu dziatan | * Planowanie

» znaczenia nadawane przez uczestnikdw: niemozliwe wydaje sie intepretowanie
aktywnosci spotecznej rodzica dziecka z niepetnosprawnoscig w oderwaniu od tak
waznego kontekstu jego rodzicielstwa, jakim jest niepetnosprawnosé jego dziecka,
generujgca doswiadczanie kryzysu. Dlatego tez stosujac gre biograficzng D. De-
metrio (1999) ,Stowa. Odgtosy towarzyszg wspomnieniom”, badani zostali popro-
szeni o napisanie stéw, zdan, ktore ustyszeli od innych, a ktére kojarzg im sie z ich
rodzicielstwem oraz o krétki opis danych sytuacji.

Zroédto: opracowanie wiasne.

Doswiadczanie kryzysu przez rodzicéw dzieci z niepetnosprawnos$cig
stuchu w perspektywie modeli interpretacyjnych zjawiska gtuchoty

Kategoriami znaczgcymi dla niniejszych rozwazan sa kryzys rodzicéw dziecka z niepet-
nosprawnoscig stuchu oraz modele i wymiary interpretacyjne zjawiska gtuchoty.

D. Podgoérska-Jachnik (2013, s. 11) opisuje wymiary gtuchoty, tj.: medyczny, pomocy
spotecznej, praw cztowieka, mniejszosci jezykowej, wspolnoty gtuchych. Autorka wska-
zuje na ich hierarchie w zaleznosci od przyjetego modelu interpretacji gtuchoty:

* medycznego,

» spoteczno-kulturowego.
W pierwszym modelu najwieksze znaczenie ma wtasnie wymiar medyczny — gtuchota
jako niepetnosprawnos¢, deficyt, choroba, niedostosowanie, przyczyna podjecia procesu
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leczenia i rehabilitacji. W perspektywie spoteczno-kulturowej wymiar medyczny wydaje
sie natomiast najmniej istotny — niestyszenie jest znaczaca cechg oséb nalezgcych do
wspolnoty gtuchych tworzgcych jednoczesnie mniejszos¢ jezykowg. Owe wymiary in-
terpretacyjne stanowi¢ moga ramy pojeciowe dla znaczen nadawanych niepetnospraw-
nosci stuchu swoich dzieci przez rodzicow. Sposdb percepcji i wartosciowanie specyfiki
funkcjonowania oraz komunikowania sie dziecka z otoczeniem mogg by¢ znaczace dla
radzenia sobie rodzica z kryzysem emocjonalnym.

Odczuwanie i intepretowanie sytuacji niepetnosprawnosci dziecka jako kryzyso-
wej wigze sie z chwilowg (bgdz przewlekia) dezorganizacjg systemu (Matyjas, 2008,
s. 107). W koncepcji Twardowskiego (1991, s. 21-27) kryzys jest drugim (po szoku)
z etapow przezy¢ emocjonalnych rodzicow dzieci z niepetnosprawnoscia, poprzedzajgc
tym samym pozorne, a nastepnie konstruktywne przystosowanie sie. Kryzys wigze sie
w tym ujeciu z negatywnymi emocjami, uczuciem braku pozytywnych perspektyw, a takze
odczuwaniem osamotnienia. Etapy te rozszerza w koncepcji spirali przemian Schuchardt,
uzupetniajac je o etap agresji (jako dopetnienia fazy kryzysu), a takze aktywnosci i so-
lidarnosci z innymi rodzicami, sprawiajac, ze czas, w ktérym rodzice przystosowuja sie
konstruktywnie do swojej sytuacji, jest jednoczesnie okresem refleksyjno-aktywnym
(Schuchardt, 2005). Koncepcja kryzysu jako nastepstwa niepetnosprawnosci dziecka
taczy sie:

» z kategorig przewlektego stresu (Kobosko, 2015; Spahn i in., 2004);

» z koncepcjg wypalania sie sit rodzicéw dzieci z niepetnosprawnoscig (Procaccini

i Kiefaber, 1983; Sekutowicz, 2013) oraz z trudnosciami somatycznymi (Pisula, 2007);
 zteorig potraumatycznego wzrostu (Tedeschi i Calhoun, 1996; Byra i Parchomiuk,
2018).

Kazda z powyzszych teorii czy koncepcji opisuje wachlarz emocji oraz réznorodnosé
reakcji i dziatan rodzicow w perspektywie postrzegania niepetnosprawnosci ich dzieci
jako czynnika powodujgcego kryzys. Grupa rodzicow dzieci z trudnosciami w styszeniu
jest zréznicowana zaréwno pod wzgledem tozsamosciowym, jak i w obszarze wczes-
niejszych doswiadczen zwigzanych z niepetnosprawnosciag stuchu. Znaczgca wydaje
sie réwniez roznorodnos¢ samych dzieci w perspektywie ich specyfiki trudnosci w sty-
szeniu, potrzeb, umiejetnosci oraz poziomu kompetencji komunikacyjnych.

Przektadajac powyzsze koncepcje na sytuacje wskazanej grupy rodzicéw, mozna
wyréznic trzy etapy samego kryzysu: kryzys nowosci, kryzys osobistych wartosci, kryzys
rzeczywisty (Marat, 2014, s. 449; Plutecka, 2016, s. 19). Tylko 5% rodzin dzieci z nie-
petnosprawnoscig stuchu doswiadczyto trudnosci zwigzanych z uszkodzeniem stuchu
przed pojawieniem sie dziecka (Krakowiak, 2015, s. 13). Etap nowosci moze nie stano-
wi¢ do$wiadczenia rodzicéw, ktérzy sami majg niepetnosprawnosé stuchu. Dotyka jednak
wigkszosci z omawianej grupy rodzicow i tgczy sie ze wskazanym wyzej szokiem oraz
dezorganizacjg zycia. Kryzys osobistych wartosci determinowany moze by¢ przez za-
chwiane poczucie tozsamosci rodzicow dzieci z niepetnosprawnoscia stuchu, a takze
konieczno$¢ wyboru skutecznego narzedzia komunikacji (Borowicz, 2012; Bierlkowska
i Zaborniak-Sobczak, 2014). Trudnosci emocjonalnych dostarcza¢ mogg rowniez decyzje
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zwigzane z drogg rehabilitacyjng dziecka oraz jego implantowaniem (Bienkowska, 2017).
Utrudnione budowanie relacji czy zaburzenia interakgcji na linii styszgca matka — niesty-
szgce dziecko przyczynia¢ sie moze zaréwno do kryzysu osobistych wartosci (zaburzajgc
realizacje rél rodzicielskich przez matke), jak i rzeczywistych trudno$ci w rodzicielskiej
codziennosci (Lederberg i Prezbindowski, 2000; Kobosko, 2009). Ostatni ze wskazywa-
nych przez Plutecka (2016) etapdw kryzysu (rzeczywisty) moze stanowi¢ konsekwencje
zmagan w obszarach:
 utrudnionego procesu diagnozy, a takze braku efektywnego pokierowania rodzi-
cem, jak powinien wspiera¢ swoje dziecko (Flaherty, 2015);
» ograniczonego dostepu do wsparcia oraz niewystarczajgcych zasobow finanso-
wych na odpowiednie oprzyrzgdowanie dziecka (Dionne i in., 2007);
» zroznicowanego grona profesjonalistéw wspierajgcych rodzine dziecka niestyszg-
cego, a takze komunikacji w jezyku migowym (Krakowiak, 2015);
» wyboru placéwki edukacyjnej ucznia oraz wspotodpowiedzialno$ci rodzica za
szanse edukacyjne dziecka (Olempska-Wysocka, 2019).

Konfrontacja specyfiki dodwiadczania kryzysu przez rodzicéw dzieci z niepetnospraw-
noscig stuchu ze wskazanymi wyzej modelami interpretacyjnymi gtuchoty moze mieé
znaczenie dla rozumienia oraz definiowana ich sytuacji. Probe interpretacji potgczenia
owych teorii przedstawia schemat (rys. 2).

Rys. 2. Doswiadczanie kryzysu przez rodzicow dzieci z niepetnosprawnoscig w perspektywie
modeli interpretacyjnych zjawiska gtuchoty

spoteczna akceptacja
sytuacji kryzysowej

ol niepetnosprawnos¢ rodziny . -
n;o el jako kategoria trudy codzngnn0§C| -
medyczny nadrzedna dostosowanie dziecka
rehabilitacja
l \ jako droga l
kryzys nowosci —> kryzys osobistych — | kryzys rzeczywist
vzy warto$ci vzy ywisty
T / pokonywanie \ T
P barier komunikacyjnych . -
o a— réznice komunikacyjne trudy codziennosci —
jako dominujace spoteczne dostosowanie otoczenia
-kulturowy X
dychotomie

Zrédto: opracowanie wiasne.

Ujmujgc niepetnosprawnos¢ stuchu dziecka w modelu medycznym, kryzys rodzica
wydaje sie naturalng konsekwencjg sytuacji, w jakiej znalazta sie rodzina. Jest tez zjawi-
skiem spotecznie akceptowalnym, a przez to niedostarczajgcym dodatkowych rozterek
emocjonalnych. Przeformutowanie tozsamosci rodzica wystepuje na poziomie stawania

1 OO Horyzonty Wychowania/Horizons of Education, 2023, Vol. 22, No. 64, 95-107



Kryzys rodzicow dziecka z niepetnosprawno$cig stuchu

sie rodzicem dziecka z niepetnosprawnoscia, za$ rehabilitacja jest czynnikiem znaczagcym
w procesie radzenia sobie z kryzysem rzeczywistym rodziny. Dgzenie do zmiany obejmuje
dziatania przystosowania dziecka do funkcjonowania w srodowisku oséb styszgcych. Nato-
miast w modelu spoteczno-kulturowym kryzys ma charakter nieoczywisty. Ujecie gtuchoty
jako odmiennosci kulturowej i komunikacyjnej w perspektywie spotecznego promowania
akceptaciji dla innosci wydaje sie kitéci¢ z przezywaniem kryzysu przez rodzicéw dziecka,
ktére nie styszy. Biorgc pod uwage mozliwe trudnosci komunikacyjne oraz adaptacyjne
dziecka, a takze wyzwania, jakie stojg przed rodzicem w obszarze wyboru $ciezki rozwo-
ju dziecka, kryzys nowosci moze stac sie wiec kryzysem utajonym, potegujgcym jeszcze
kryzys warto$ci osobistych. Trudnosci moze dostarcza¢ réwniez proces dostosowania
srodowiska komunikacyjnego dla dziecka. W tej perspektywie znaczgce sg postawy oraz
wiedza os6b ze srodowisk, w ktdrych funkcjonuje dana rodzina — moga one sprzyjac¢ lub
utrudnia¢ radzenie sobie rodzicéw z wyzwaniami codziennosci.

Biorgc pod uwage przenikanie sie obu modeli zaréwno w postawach oséb stysza-
cych i niestyszgcych, jak i w srodowiskach wspierajacych osoby z niepetnosprawnos-
cig stuchu w réznych obszarach zycia wazne wydaje sie zréznicowanie form wsparcia
rodzin dzieci z trudnosciami w styszeniu. M. Farnicka (2011) na podstawie analizy ra-
dzenia sobie z kryzysem rodzicow dzieci z niepetnosprawnoscig wnioskuje na temat
ujecia systemowego wsparcia rodziny, tworzenia srodowisk rownolegtych wspierajgcych
dziecko i rodzineg, wspdlnych dla styszgcych i niestyszacych, a takze umozliwienia ko-
rzystania przez osoby z niepetnosprawnoscig stuchu z Internetu. Autorka wskazuje na
znaczenie wymiany informacji pomiedzy podmiotami o podobnych do$wiadczeniach oraz
wzajemnego zrozumienia. Znaczenie wsparcia od innych rodzicéw w podobnej sytua-
cji wybrzmiewa rowniez w migdzynarodowych badaniach L. Flowers i in. (2022), ktérzy
przebadali 71 rodzicow dzieci z niepetnosprawnoscig stuchu, zadajgc im pytanie: ,Jakiej
rady udzielitby$ rodzicom, ktdrzy wtasnie dowiedzieli sig, ze ich dziecko jest gluche?”.
Na podstawie jakosciowej analizy wytoniono trzy obszary tematyczne. Jednym z nich
jest korzystanie ze wsparcia — badacze wskazujg, ze jest to wazna aktywnos¢ budujg-
ca sprawczos¢ i pewnos$c¢ dziatan rodzica. Badani wskazywali na najwieksze znaczenie
informaciji od oséb o podobnych doswiadczeniach, czyli innych rodzicéw dzieci z nie-
petnosprawnoscig stuchu. W tej perspektywie dziatania podjete wobec rodzicoéw dzieci
z niepetnosprawnoscia stuchu objetych projektem wspierania ich inkluzji wydaje sie po-
stepowaniem zasadnym i perspektywicznym.

Wyniki analizy

Prezentowana analiza dotyczy zastosowanej gry biograficznej, ktéra zostata przeprowa-
dzona na pierwszym spotkaniu rodzicdw dzieci z niepetnosprawnoscig stuchu ukierunko-
wanym na budowanie sieci wsparcia. W badaniu wzieto udziat dziesigciu rodzicodw (w tym
dwie pary matzenskie). Jedna z badanych matek jest osobg gtucha, w czasie spotka-
nia obecny byt ttumacz PJM, ktéry przekazat jej instrukcje stosowanej gry biograficzne;j.
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Jako ze badana postuguje sie jezykiem polskim w formie pisanej, nie miata trudnosci
z aktywnym udziatem w badaniu.

Badani zapisali zaréwno zastyszane wypowiedzi, okreslenia dotyczace siebie, swo-
jego dziecka czy sytuaciji, jak i hasta, nazwy emociji, stanéw, ktére wydaty sie im wazne
w perspektywie definiowania swojego rodzicielstwa. W procesie analizy owe hasta zo-
staty zinterpretowane jako dopowiedzenie, subiektywne objasnienie wypowiedzi zasty-
szanych, co mozna zaobserwowac, porownujgc rysunki 3 i 4. Pierwszy z nich zawiera
cytaty, ktére rodzice okreslili jako wazne, drugi hasta, ktére kojarza im sie z ich rodziciel-
stwem. Znaczacy wydaje sie fakt, ze wypowiedzi badanych powtarzaty sie, pozwalajgc
tym samym na wytonienie kategorii znaczacych.

Rys. 3. Kategorie analizy — zastyszane wypowiedzi

,dostanie aparaty i potem juz z goérki”

model »C0 on moéwi”

medyczny ; »
,mama bohaterka” /\"roblsz i mato

kryzys osobistych ]
wartosci <> | kryzys rzeczywisty

,mama uparta” T

model ,bo przeciez styszy”
spoteczno-
-kulturowy ,niewychowane dziecko”

Zrédto: opracowanie wiasne.

Rys. 4. Kategorie analizy — znaczgce hasta

cierpliwo$¢ vs presja

model dazenie do mowy

e poswiecenie /\ niepokdj
kryzys osobistych .
K t
wartosci > ryzys rzeczywisty

x

model spoteczne nieporozumienie
spoteczno-
-kulturowy brak akceptaciji

Zrédto: opracowanie wiasne.
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W procesie analizy kategorie i wypowiedzi zostaty przyporzadkowane do cech cha-
rakterystycznych modeli gtuchoty opisanych wyzej. Zatozenia modelu medycznego
wybrzmiewajg gtéwnie w tekstach rodzicéw wpisujgcych sie w kategorie: dgzenie do
mowy czy poswigcenie, a spoteczno-kulturowego w kategoriach upér oraz spoteczne
niezrozumienie. Znaczgce wydaje sig ich przenikanie w obrebie modeli w zaleznosci od
doswiadczen spotecznych rodzicow, kompetenciji komunikacyjnych i potrzeb dziecka,
a takze poziomu akceptacji specyfiki jego funkcjonowania przez rodzica.

Dazenie do mowy

W narracjach wigkszosci rodzicéw wybrzmiewaty wypowiedzi dotyczace spotecznej presji
zwigzanej z trudnosciami w komunikacji werbalnej dziecka. Cytowali oni: ,Juz mowi?”;
,Robisz za mato, by dziecko zaczeto méwic!”; ,Co on mowi?”; | juz cos moéwi?”. Presja
spoteczna ukierunkowana na komunikacje werbalng wydaje sie ukierunkowywa¢ dzia-
fania rodzicow w strone rehabilitacji i dostosowania dziecka do sposobu komunikacyj-
nego wiekszosci spoteczenstwa, co jest dziataniem opozycyjnym dla modelu spotecz-
no-kulturowego. Dyskurs opresyjny moze utrudnia¢ réwniez proces akceptacji poziomu
kompetencji komunikacyjnych dziecka (a w konsekwencji jego samego) i przyczyniaé¢
sie do doswiadczania kryzysu osobistych wartosci, a takze — w dtuzszej perspektywie
czasowej — rzeczywistego kryzysu rodzicéw.

Poswiecenie

Kategoria ta wynika z pisemnych wypowiedzi rodzicéw zorientowanych wokét czasu
i energii pozytkowanej na rehabilitacje dziecka. W ten obszar wpisuje sie rowniez okre$-
lenie zastyszane: ,matka bohaterka”. Przekracza ono obecny wcigz mit matki Polki, roz-
szerzajgc go o nadzwyczajne trudy zwigzane z niepetnosprawnoscig dziecka (Imbiero-
wicz, 2012). Poswiecenie wydaje sie potegowane przez spoteczng presje dgzenia do
mowy oraz narzucania norm funkcjonowania dziecka w otoczeniu spotecznym — ,dzie-
cko za gtosne”/,dziecko niegrzeczne”. Poswiecenie fgczy sie z cierpliwoscig rodzica
dotyczacg zaréwno nienormatywnego zachowania dziecka, jak i dtugiego czekania na
efekty rehabilitacji.

Upor
Kategoria ta tgczy sie z pojeciami wymienianymi przez rodzicéw: zaangazowaniem,
wytrwatoscig, odpowiedzialnoscig za rozwoj i jakos¢ zycia dziecka. Upér jest znaczacy
w obu modelach interpretacyjnych poprzez swoje powigzanie zarébwno z procesem re-

habilitacji dziecka, jak i dostosowaniem srodowiska do indywidualnych potrzeb dziecka.
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Jedna z badanych matek opisata sytuacje, w ktérej zostata okreslona jako uparta, gdyz
dazyta do tego, by jej dziecko siedziato w odpowiednim miejscu na koncertach w przed-
szkolu. Jej dziatania wynikaty z troski i checi zapewnienia dziecku optymalnych warun-
kow stuchowych, zostatly jednak negatywnie odebrane przez pracownikéw przedszkola.
Aktywnosc¢ badanej wpisuje sie w obszar dziatan normalizacyjnych poprzez koncentracje
na warunkach funkcjonowania osoby z niepetnosprawnoscig oraz realizowanie pragma-
tycznej koncepcji rownosci (Krause, 2010, s. 189-198).

Spoteczne niezrozumienie

Kategoria ta ma podwdjne konotacje. Z jednej strony wigze sie z nieznajomoscig w spo-
tecznosci lokalnej oraz edukacyjnej specyfiki funkcjonowania dziecka z zaburzeniami
stuchu. Aspekt ten fgczy sie w tej perspektywie z opisywang przez wiekszosc¢ rodzicow
oceng zachowania dziecka przez innych. Charakterystyczne wydajg sie tu zdania za-
styszane przez rodzicéw: ,Bo przeciez styszy”, ,Niewychowane dziecko” oraz ,Dosta-
nie implanty i wtedy z gorki”. Pierwszg i druga z wypowiedzi umiejscawiam w obszarze
modelu spoteczno-kulturowego. Badani faczyli je z hastem spotecznego niezrozumienia
funkcjonowania dziecka z niepetnosprawnoscia, co swiadczy o ich wiedzy i $wiadomo-
Sci dotyczacej specyfiki trudnosci i potrzeb swojego dziecka. Trzecig odczytuje w per-
spektywie modelu medycznego jako spoteczny wymég skutecznosci procesu rehabili-
tacji i oprzyrzgdowania osdb z niepetnosprawnoscia stuchu.

Kategoria spotecznego niezrozumienia taczy sie wypowiedziach dwaojki rodzicow
z trudnoscig w akceptacji zachowania dziecka. Pisali oni: ,Brak mozliwosci normalne-
go ttumaczenia®, , Trzeba powtarza¢ ciggle to samo”. Ztozone potrzeby komunikacyjne
dziecka mogg implikowa¢ zaburzony kontakt, a nawet utrudnione relacje miedzy dzie-
ckiem a rodzicami oraz przyczyniac¢ sie do ich zmeczenia i frustracji.

Whioski i implikacje

Analiza materiatu badawczego zgromadzonego poprzez zastosowanie gry biograficznej
pozwala na odpowiedz na szczegotowy problem badawczy dotyczacy znaczen, jakie
rodzice nadajg niepetnosprawnosci stuchu dziecka, a takze na pytanie o trudnosci ro-
dzicow w obszarze ich rodzicielstwa.
Owe trudnosci ulokowane sg w obszarach:
» komunikacji z dzieckiem — otoczenia spotecznego i cztonkdw rodziny. Trudnosci
w komunikacji dziecka zgtaszata zaréwno badana gtucha matka, ktérej dziecko ko-
munikuje sie PJM, jak i styszgcy rodzice dzieci prowadzonych ku komunikacji wer-
balnej. Odpowiedzig na owg trudno$¢ mogtaby byé wywodzgca sie z modelu spo-
teczno-kulturowego otwartosé¢ na wielomodalno$é komunikacyjng dziecka, a takze
budowanie spotecznej otwarto$ci na réznorodno$¢ komunikacyjna;
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+ spotecznej niewiedzy — brak wiedzy czy swiadomosci na temat specyfiki i rézno-
rodnosci zaburzen stuchu w srodowisku edukacyjnym bgdz spotecznym implikuje
sytuacje trudne dla rodzica, a takze obliguje go do wiekszej aktywnosci i zaanga-
zowania w procesie zapewnienia dziecku odpowiednich warunkéw funkcjonowania;

 oczekiwan spotecznych zaréwno w obszarze standardow wychowania dziecka, jak
i zaangazowania rodzica w proces jego rehabilitacji — owe oczekiwania i spoteczne
znaczenia nadawane zachowaniu dziecka czy aktywnos$ci rodzica czynig model
medyczny zorientowany na usprawnianie i dostosowanie dziecka nadal aktualnym.

Odpowiadajgc na pytanie dotyczace znaczen nadawanych niepetnosprawnosci dzieci

przez badanych rodzicow — w perspektywie analizy materiatlu badawczego — jawi sie
ona jako:

+ fragment codziennosci badanych, jedna z cech rodziny jako systemu, determinuja-
ca specyfike jego funkcjonowania (a takze doswiadczanych kryzysow);

» przyczyna swiadomosci rodzica dotyczgcej réznorodnosci komunikacyjnej oraz
zréznicowania potrzeb dziecka z niepetnosprawnoscia stuchu.

Niepetnosprawnos¢ tylko w obszarze komunikacji wydaje sie bezposrednig przyczy-

na trudnosci rodzicow. Jako bardziej problematyczne i kryzysotwoércze jawig sie bariery
spoteczne. Narracje rodzicow wpisujg sie w spoteczny model niepetnosprawnosci, na-
tomiast postawy, ktérych badani doswiadczyli, majg znamiona modelu medycznego, co
przyczynia¢ si¢ moze do doswiadczania przez nich kryzyséw emocjonalnych. Wazny
problem badawczy, ktéry skonstruowa¢ mozemy na podstawie czynionych analiz, to py-
tanie o znaczenie sieci wsparcia wsrod rodzicow dla radzenia sobie z postawami oto-
czenia spotecznego. Proba odpowiedzi na nie stanowi¢ bedzie kolejny etap prowadzo-
nego badania w dziataniu.
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