Streszczenie

Przedmiotem rozprawy sg doswiadczenia rodzicOw dzieci stabowidzacych ujmowane
w kontekscie ksztaltowania si¢ postaw rodzicielskich wobec niepelnosprawnosci wzroku.
Punktem wyjscia stato si¢ zatozenie, ze stabe widzenie dziecka nie jest wylacznie kategoria
medyczng ani funkcjonalng, lecz do$wiadczeniem relacyjnym, organizujagcym codzienno$é
rodziny, sposob interpretowania zdarzen, decyzje wychowawcze oraz kontakty z instytucjami.
Celem pracy bylo poglebione zrozumienie tego, w jaki sposéb rodzice dzieci z
niepetnosprawnos$cia wzroku przezywaja i interpretuja codzienne doswiadczenia oraz wiasne

postawy wobec niepelnosprawnosci dziecka.

Rozprawa ma charakter jakosciowy 1 zostala o0sadzona w paradygmacie
interpretatywno-fenomenologicznym. Jako podejscie analityczne zastosowano Interpretative
Phenomenological Analysis (IPA), ktéra umozliwita idiograficzng rekonstrukcje¢ znaczen
ujawniajacych si¢ w narracjach rodzicow, a nastepnie ostrozng syntez¢ mi¢dzyprzypadkowa.
Materiat empiryczny stanowity wywiady narracyjne z rodzicami dzieci z niepetnosprawnoscia
wzroku. Analiza objgta poziom case by case oraz poziom cross-case, co pozwolito uchwycic¢

zarowno jednostkowe mikroswiaty rodzinne, jak i osie wspolnych do§wiadczen.

Wyniki pokazuja, ze doswiadczenie rodzicielstwa dziecka stabowidzacego ma charakter
dynamiczny, dynamiczny i wielowymiarowy. Nie przyjmuje ono postaci jednorazowego
kryzysu, po ktorym nastepuje trwala stabilizacja, lecz raczej dlugofalowej pracy
interpretacyjnej, emocjonalnej i organizacyjnej. SzczegOlne znaczenie majg tu: sposob
komunikacji diagnozy, przewlekta niepewnos$¢ dotyczaca przysztosci dziecka, koniecznosc
organizowania i koordynowania wsparcia, codzienne decyzje dotyczace autonomii i ochrony,
a takze spoteczne konsekwencje widzialno$ci lub niewidzialno$ci trudnosci dziecka. Analiza
pozwolita roéwniez zrekonstruowaé centralne napigcie organizujgce narracje rodzicow,

ujawniajace si¢ pomigdzy normalizacjg a ochrong.

W czg$ci syntetycznej wyodrebniono szes¢ gtownych obszarow znaczen: diagnozg jako
sceng inicjalng, zycie W rytmie niepewnosci, sprawczos¢ zadaniowg | zarzadzanie wsparciem,
napi¢cie miedzy normalizacjg a ochrong, tozsamos$¢ I stygmatyzacje oraz edukacje jako pole
kosztu i instytucjonalnej ,,niewidzialno$ci potrzeb”. Na tej podstawie sformutowano wniosek,

ze postawy rodzicielskie wobec niepetnosprawnosci wzroku dziecka nie maja charakteru



statych dyspozycji, lecz sa relacyjnie i kontekstowo ksztattowanymi sposobami nadawania

sensu oraz organizowania dziatania.

Warto$¢ pracy polega na wniesieniu jakosciowej, interpretacyjnej perspektywy do
badan nad rodzicielstwem dzieci z niepelnosprawnoscia wzroku. Wyniki moga znalez¢
zastosowanie w pedagogice specjalnej, psychologii, praktyce poradniczej oraz w projektowaniu
bardziej spdjnych, inkluzyjnych form wsparcia dla rodzin. Szczegoélnie istotne wydajg sie
rekomendacje dotyczace jakosci komunikacji diagnozy, koordynacji pomocy oraz realnego

uwzgledniania potrzeb dziecka i jego rodziny w srodowisku szkolnym i instytucjonalnym.



