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Rodzicielstwo osób z ró¿nymi rodzajami
niepe³nosprawnoœci

Osoby z ró¿nymi rodzajami niepe³nosprawnoœci mog¹ doœwiadczaæ rodzicielstwa. Z punktu wi-
dzenia pe³nienia ról rodzicielskich wa¿n¹ rolê odgrywaj¹ rodzaj, stopieñ oraz przyczyny nie-
pe³nosprawnoœci. Niew¹tpliwie istotne jest te¿ czy jest to stan stabilny, czy pogarszaj¹cy siê.
Rodzice z niepe³nosprawnoœci¹ doœwiadczaj¹ sytuacji trudnych w opiece oraz wychowaniu swo-
ich dzieci. Jednak mimo to rodzicielstwo jest Ÿród³em ich ogromnej satysfakcji.
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Parenthood taken by people with various disabilities

People with different types of disabilities may experience parenthood. From the point of view of
parenting roles, the type, degree and causes of disability play an important role. It is also impor-
tant whether it is a stable or deteriorating state. Parents with disabilities experience difficult situa-
tions in caring for and bringing up their children. However, despite this, parenting is also a source
of their huge satisfaction.
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1. Rodzicielstwo osób z niepe³nosprawnoœci¹

Rodzina, jako najmniejsza z grup pierwotnych, przygotowuje cz³owieka do
¿ycia, uczy pe³nienia ró¿norakich ról, relacji z drugim cz³owiekiem, poczynaj¹c
od rodziny pochodzenia poprzez umiejêtnoœæ odnalezienia siê póŸniej we w³as-
nej rodzinie prokreacyjnej, a¿ po czynne uczestnictwo w ró¿nych grupach
spo³ecznych. Rola rodziny nabiera szczególnego znaczenia w kontekœcie nie-
pe³nosprawnoœci któregoœ z jej cz³onków. Niepe³nosprawnoœæ mo¿e zmieniæ
b¹dŸ zaburzyæ dzia³anie systemu rodzinnego we wszystkich p³aszczyznach jego
funkcjonowania [Kurpiel 2009: 236].



Istot¹ rodziny jest wzajemne oddzia³ywanie na siebie jej cz³onków. Tak wiêc,
„cz³onkowie rodziny stanowi¹ dla siebie wzajemny uk³ad odniesienia, s¹ Ÿród³em
wzorów zachowañ, aktywnoœci, postaw, a tak¿e informacji na temat akceptowa-
nych w rodzinie wartoœci” [Rostowska 2009: 43]. Istotne jest, ¿e w systemie rodzin-
nym ka¿da zmiana w funkcjonowaniu jednego z jej cz³onków ma wp³yw na ja-
koœæ funkcjonowania ca³ego systemu rodzinnego [Plopa 2002: 211]. Zatem sposób
funkcjonowania rodzica z niepe³nosprawnoœci¹ zdecydowanie ma wp³yw na ca³¹
rodzinê.

¯ycie rodzinne w sytuacji, takiej jak niepe³nosprawnoœæ czy przewlek³a cho-
roba jednego z jej cz³onków, jest trudne. Najczêœciej opisywane zmiany za-
chodz¹ce w rodzinie pod wp³ywem choroby to: zmiana podzia³u ról w rodzinie
oraz trybu ¿ycia, utrudniona sytuacja finansowa, zaburzenia planów krótko-
i d³ugoterminowych, utrata bliskoœci fizycznej w ma³¿eñstwie, trudnoœci z adap-
tacj¹ do nowej sytuacji, a tak¿e konflikty oraz trudnoœci komunikacyjne w rodzi-
nie [Walden-Ga³uszko 2000; Bishop 2000; Tobiasz-Adamczyk i in. 1999]. Czêsto
stan zdrowia jest przyczyn¹ koniecznoœci rezygnacji z pracy, co znacznie wp³ywa
na sytuacjê finansow¹ rodziny.

Choroba jednego z cz³onków rodziny mobilizowaæ mo¿e pozosta³ych do po-
œwiêcania siê dla chorego. Zdarza siê, ¿e rezygnuj¹ ze swoich przyzwyczajeñ
i przyjemnoœci, podporz¹dkowuj¹c swoje ¿ycie potrzebom chorego. Zmianie ule-
gaj¹ czêsto role pe³nione w rodzinie (w szczególnoœci, jeœli osoba chora b¹dŸ z nie-
pe³nosprawnoœci¹ wymaga opieki w czynnoœciach dnia, tj. z przemieszczaniem
siê, przygotowywaniem posi³ków, komunikowaniem siê). Dodatkowe zadania
musz¹ byæ wówczas rozdzielone miêdzy pe³nosprawnych cz³onków. Mo¿e to
prowadziæ do przemêczenia i zniechêcenia, a przez to mo¿e staæ siê Ÿród³em na-
piêæ i sytuacji konfliktowych z chorym. W takim przypadku pomoc mo¿e przestaæ
byæ efektywna, a nawet wrêcz zaczyna byæ przykra dla obu stron [Kawczyñska-
-Butrym 2014]. Na reorganizacjê zadañ domowych wp³ywa równie¿ d³ugotrwa³a
hospitalizacja, powoduj¹c poczucie izolacji oraz wy³¹czanie chorego z istotnych
decyzji rodzinnych. Ograniczona sprawnoœæ fizyczna mo¿e wp³ywaæ na pozycjê
chorego w rodzinie, a tak¿e na obni¿enie jego samooceny [Kawczyñska-Butrym 2008].

A. Maciarz [2009: 159–162], wymieniaj¹c Ÿród³a trudnoœci w wype³nianiu ro-
dzicielskiej roli, wœród ubóstwa, stanu niedojrza³oœci psychicznej i braku kompe-
tencji rodziców oraz niskiego poziomu kulturowego rodziny wskazuje trudnoœci
zwi¹zane ze stanem zdrowia. Pe³nienie roli rodzicielskiej wymaga od rodziców
na co dzieñ dyspozycyjnoœci i sprawnoœci psychofizycznej. Choroba b¹dŸ stan
niepe³nosprawnoœci tak rodziców, jak i dzieci stanowi du¿e obci¹¿enie. St¹d rodzi
siê pytanie: Jak doœwiadczaj¹ swojego rodzicielstwa osoby z ró¿nymi rodzajami
niepe³nosprawnoœci?
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Naturalnym etapem doros³ego ¿ycia jest wchodzenie w zwi¹zki ma³¿eñ-
skie/partnerskie, zak³adanie rodzin, a tak¿e posiadanie dzieci. „Rodzicielstwo jest
wa¿nym czynnikiem stabilizuj¹cym ¿ycie jednostki jako dojrza³ego spo³ecznie
akceptowanego i o okreœlonym statusie cz³onka danej spo³ecznoœci” [Rostowska
2009: 139–140]. Dane G³ównego Urzêdu Statystycznego z 2011 r. wskazuj¹, ¿e
w Polsce ¿yje prawie 350 tys. rodziców z niepe³nosprawnoœciami (wœród nich naj-
liczniejsza, bo licz¹ca 32%, jest grupa osób z niepe³nosprawnoœciami ruchowymi)
[Druciarek 2018: 3].

Instytut Spraw Publicznych oraz Zak³ad Ubezpieczeñ Spo³ecznych zrealizo-
wa³ w Polce du¿e badania nad rodzicami z niepe³nosprawnoœciami. Pierwszym
etapem by³y wywiady eksperckie z przedstawicielami instytucji z punku widze-
nia us³ug i wsparcia rodziców z niepe³nosprawnoœciami. Przeprowadzono rów-
nie¿ wywiady pog³êbione z rodzicami z ró¿nymi rodzajami niepe³nosprawnoœci
(52 osoby). Ostatnim etapem by³o zastosowanie badania online technik¹ CAVI
(450 osób) [Druciarek 2018: 32–34]. Analiza materia³u badawczego ukazuje, ¿e du¿y
wp³yw na postrzeganie siebie w roli rodzica œciœle wi¹¿e siê z tym, jak osoba z nie-
pe³nosprawnoœci¹ jest odbierana przez najbli¿sze otoczenie [Wiszejko-Wierzbicka
2018: 37].

„Rodzicielstwo osób obarczonych niepe³nosprawnoœci¹ jest bardzo trudnym,
a nawet dra¿liwym problemem spo³ecznym. Dotyczy to zarówno macierzyñstwa,
jak i ojcostwa, przy czym pierwsza kwestia pojawia siê w dyskursie publicznym
i naukowym doœæ rzadko i nieœmia³o, a druga – praktycznie wcale” [Rydzewski
2013: 3]. Ponadto, M. Rydzewski podkreœla, ¿e temat macierzyñstwa niepe³no-
sprawnych kobiet jest ma³o dostrzegany w mediach czy programach edukacyj-
nych. St¹d mo¿e funkcjonowaæ wiele nieprawdziwych obrazów funkcjonowania
rodziców z niepe³nosprawnoœci¹.

Fundacja „Otwórz oczy”, wspó³realizuj¹c program Pokonywanie niepe³no-
sprawnoœci w ramach partnerstwa ruchu spo³ecznego Fundacji Wspólna Droga,
zrealizowa³a projekty ukazuj¹ce tematykê rodzicielstwa osób z niepe³nospraw-
noœci¹. Efektem tej pracy s¹ dwie publikacje „Autoportret… byæ mam¹ niepe³no-
sprawn¹ w Polsce” [Rydzewski 2011] oraz „Ja ojciec” [Rydzewski 2013]. Niniejsze
publikacje zawieraj¹ narracje niepe³nosprawnych rodziców odnosz¹ce siê do kilku
sfer ich funkcjonowania w aspekcie rodzicielstwa: droga osób z niepe³nospraw-
noœci¹ do rodzicielstwa, trudnoœci w wype³nianiu rodzicielstwa osób z niepe³no-
sprawnoœci¹, uzyskiwane przez rodziców wsparcie oraz pomoc, znaczenie ro-
dzicielstwa w ¿yciu badanych osób, postrzeganie spo³eczne rodzicielstwa osób
z niepe³nosprawnoœci¹, konsekwencje niepe³nosprawnoœci rodziców dla dziecka.

Niepe³nosprawnoœæ stanowi kategoriê niezwykle z³o¿on¹. Istotnymi aspekta-
mi z punktu widzenia pe³nienia ról rodzicielskich s¹, oprócz rodzaju oraz stopnia
niepe³nosprawnoœci, takie czynniki, jak etiologia niepe³nosprawnoœci (nabyta czy
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te¿ wrodzona), a tak¿e jej genetyczne uwarunkowania. Niezwykle istotnym ele-
mentem jest równie¿ fakt czy niepe³nosprawnoœæ cechuje stan pogarszaj¹cy siê,
czy te¿ stan ustabilizowany [Górnicka 2014]. Wszystko to mocno determinuje
podjêcie decyzji o wchodzeniu w zwi¹zki partnerskie oraz posiadanie potom-
stwa. Odpowiedzialne podejœcie do za³o¿enia rodziny zak³ada pytania czy bêdê
dobrym mê¿em/¿on¹, ojcem/matk¹. W kontekœcie niepe³nosprawnoœci te pytania
mog¹ nadawaæ inne znaczenia.

Niew¹tpliwym pocz¹tkiem mojego zainteresowania siê zagadnieniem rodzi-
cielstwa osób z niepe³nosprawnoœci¹ by³o poznanie rodzin z jednym wspó³ma³-
¿onkiem z niepe³nosprawnoœci¹. Sposoby funkcjonowania takich rodzin, ich po-
dejœcie do ¿ycia i wychowania dzieci, a tak¿e wielka wartoœæ p³yn¹ca z przebywa-
nia w ich gronie zachêci³a mnie do refleksji na ich temat.

2. Za³o¿enia metodologiczne badañ w³asnych

Zaprezentowany w artykule wycinek badañ jest czêœci¹ szerszego projektu
badawczego dotycz¹cego doœwiadczania rodzicielstwa przez osoby z niepe³no-
sprawnoœciami. Podjête badania s¹ osadzone w paradygmacie interpretatyw-
nym. Celem przeprowadzonych badañ by³o dotarcie do subiektywnych sensów
i znaczeñ, jakie nadaj¹ osoby z niepe³nosprawnoœciami rodzicielstwu, którego do-
œwiadczaj¹. Przedmiotem niniejszych badañ by³o doœwiadczanie rodzicielstwa
osób z ró¿nymi rodzajami niepe³nosprawnoœci. Zale¿a³o mi na poznaniu perspek-
tywy badanych osób. G³ówny problem badawczy niniejszych badañ zosta³ za-
warty w pytaniu: jak doœwiadczaj¹ rodzicielstwa osoby z ró¿nymi osobami nie-
pe³nosprawnoœci?

W niniejszym artykule zastosowa³am metodê biograficzn¹ jako g³ówn¹ meto-
dê przeprowadzenia badañ, gdy¿ odnosi siê ona do subiektywnej perspektywy
osób badanych. Biografia to opis ¿ycia i dzia³alnoœci jednostki. N. Denzin [1990:
220–221] wskazuje, ¿e biografia „przedstawia doœwiadczenia i definicje danej oso-
by, danej grupy lub danej organizacji tak, jak ta osoba, grupa lub organizacja in-
terpretuje te doœwiadczenia”. W nastêpstwie zastosowanej metody zastosowa³am
wywiad biograficzny skoncentrowany na zagadnieniu rodzicielstwa. Wywiady
by³y rejestrowane na dyktafonie, nastêpnie dokonano ich transkrypcji. Dobór
grupy badawczej by³ celowy, uwzglêdnia³ posiadanie orzeczonej niepe³nospraw-
noœci oraz posiadanie potomstwa. Ukazanie osób z ró¿nymi rodzajami niepe³no-
prawnoœci, w ró¿nym wieku oraz z ró¿nymi doœwiadczeniami zwi¹zanymi
z rodzicielstwem umo¿liwia ukazanie szerokiego spojrzenia na wskazane za-
gadnienie.
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2.1. Grupa badawcza

Kobieta (K1), 25 lat, w zwi¹zku partnerskim; syn: 2 lata, 3 miesi¹ce. Niepe³no-
sprawnoœæ ruchowa i neurologiczna. Stopieñ umiarkowany, Niepe³nosprawnoœæ
z tytu³u choroby Reklinghausena (nerwiakow³okniakowatoœæ typu pierwszego
NF-1), choroba dziedziczona autosomalnie – dominuj¹co. Stan pogarszaj¹cy siê,
diagnoza ok. 4 roku ¿ycia, skrzywienie krêgos³upa 80%, guzki podskórne (ner-
wiakow³okniaki) bolesne uciskowo i samoistnie, sucha skóra, plamki na ciele
w kolorze kawy z mlekiem.

Kobieta (K2), 43 lata, w zwi¹zku ma³¿eñskim, córka: 12 lat. Niepe³nospraw-
noœæ fizyczna wskutek z³amania krêgos³upa w odcinku TH7-8, paraplegia. Sto-
pieñ znaczny. Stan ustabilizowany. Wypadek wspinaczkowy w 18 roku ¿ycia.

Mê¿czyzna (M1), 29 lat, w zwi¹zku ma³¿eñskim, syn: 2 lata i 4 miesi¹ce. Nie-
pe³nosprawnoœæ s³uchowa i wzrokowa. Stopieñ znaczny. S³uch uszkodzony na
poziomie 80 dB, obustronny odbiorczy niedos³uch w skutek niew³aœciwego lecze-
nia antybiotykowego we wczesnym dzieciñstwie. Diagnoza ok. 4–5 roku ¿ycia.
Stan stabilny, niepogarszaj¹cy siê. Barwnikowe zwyrodnienie siatkówki, charak-
teryzuj¹ce siê œlepot¹ zmierzchow¹, zawê¿onym polem widzenia obwodowego
(15%), trudnoœci¹ w adaptacji do zmiennego oœwietlenia. Diagnoza ok. 18 roku
¿ycia. Stan pogarszaj¹cy siê.

2.2. Analiza materia³u badawczego

W wyniku badania wy³oniono kategorie wspólne, które najsilniej wybrzmie-
wa³y w wypowiedziach badanych: nawi¹zania relacji partnerskiej oraz decyzja
o potomstwie, reakcje najbli¿szego otoczenia na pojawienie siê dziecka, trudnoœci
i radoœci zwi¹zane z opiek¹ nad dzieckiem oraz ogólna opinia, jak¹ wartoœæ w ¿yciu
badanych ma ich rodzicielstwo. U¿ycie metody biograficznej implikowa³o wyko-
rzystanie analizy biograficznej.

2.3. Nawi¹zanie relacji partnerskiej

Etap nawi¹zania relacji partnerskiej jest momentem prze³omowym w ¿yciu
ka¿dego cz³owieka. W przypadku osób z niepe³nosprawnoœci¹ mo¿e pojawiæ siê
pytanie, czy mogê obci¹¿aæ drug¹ osobê swoim stanem (w szczególnoœci jeœli stan
siê pogarsza, gdy uniemo¿liwia samodzielne funkcjonowanie lub gdy jest prawdo-
podobieñstwo dziedziczenia niepe³nosprawnoœci). Czêsto du¿a œwiadomoœæ tego
stanu powoduje nader odpowiedzialne podejœcie do tematu rodzicielstwa. Stre-
sem mo¿e byæ sama rozmowa o konsekwencjach oraz nastêpstwach funkcjonal-
nych niepe³nosprawnoœci. Przyk³adem mog¹ byæ s³owa kobiety z zespo³em
Rekllinghausena:

120 Agnieszka Nowakowska



Spotkaliœmy siê chyba ze dwa razy. No i przyszed³ moment, ¿e by³o trzeba powiedzieæ o chorobie,

bo gdzieœ tam nie chcia³abym, ¿eby to by³a tylko zabawa. I je¿eli mam byæ szczera z kimœ to od sa-

mego pocz¹tku. (…) Pamiêtam wtedy mu napisa³am ca³¹ wiadomoœæ na gg. Opisa³am od

pocz¹tku chorobê, od pocz¹tku wszelkie przejœcia i to, co mnie dalej czeka i dalej jakie mog¹ byæ

konsekwencje tego. I on pamiêtam wtedy powiedzia³, ¿e potrzebuje chwili dla siebie, odpisa³ mi

i dopiero po jakimœ czasie, po latach dowiedzia³am siê, ¿e on wtedy poszed³ ze swoj¹ siostr¹ na

spacer, ¿eby porozmawiaæ, ¿eby sam móg³ to przetrawiæ. Nie przestraszy³ siê, zaakceptowa³,

mo¿e nie od razu zaakceptowa³. (K1)

Szczeroœæ stanowi podstawê zwi¹zku. Z perspektywy osoby z niepe³nospra-
wnoœci¹ „przyznanie siê” do swojego stanu jest wyznaniem trudnym, aczkolwiek
koniecznym jeœli o zwi¹zku myœl¹ powa¿nie. Osoby z niepe³nosprawnoœci¹ mog¹
obawiaæ siê odrzucenia, braku akceptacji ich stanu. Dla osób wchodz¹cych
w zwi¹zek z osobami z niepe³nosprawnoœci¹ jest to równie¿ sytuacja trudna
i z³o¿ona. Niew¹tpliwie zastanawiaj¹ siê nad konsekwencjami swoich decyzji. Jeœli
niepe³nosprawnoœæ nastêpuje po poznaniu czy te¿ po zawarciu zwi¹zku ma³¿eñ-
skiego, sytuacja wygl¹da inaczej. Jest to stan, którego nie mo¿emy siê spodziewaæ
ani na niego przygotowaæ. Osoby wi¹¿¹ce siê œwiadomie z osobami, które ju¿
w momencie poznania maj¹ orzeczon¹ niepe³nosprawnoœci¹, konsekwencje s¹
w stanie przewidzieæ wczeœniej (wynikaj¹ one z nastêpstw funkcjonalnych po-
szczególnych rodzajów niepe³nosprawnoœci).

Badany mê¿czyzna zaznaczy³, ¿e zastanawia³ siê nad tym czy powinien i czy
tak naprawdê mo¿e za³o¿yæ rodzinê:

Myœlê, ¿e jakby ktoœ powiedzia³, ¿e nie mia³ takiego przeœwiadczenia, to by dziwne by³o. Nawet

cz³owiek pe³nosprawny ma takie przeœwiadczenie, a co dopiero cz³owiek, zw³aszcza, ¿e ja mam

jednak, chc¹c nie chc¹c chorobê genetyczn¹. Wiêc z tym przeœwiadczeniem, czy ja przypadkiem

dziecku nie przeka¿ê i nie utrudniê przez to ¿ycia, bo przeka¿ê niepe³nosprawnoœæ swoj¹,

prawda? Wiêc jasne, ¿e tak. (M2)

Mê¿czyzna mierzy³ siê ze swoimi myœlami. Mia³ œwiadomoœæ konsekwencji
¿ycia z uszkodzonymi analizatorami. Obawia³ siê pogorszenia wzroku, a tym sa-
mym swojego funkcjonowania. Niew¹tpliwie pomocne dla niego by³o to, ¿e jego
partnerka, z wykszta³cenia oligofrenopedagog mia³a wczeœniej kontakt z ró¿nymi
grupami osób z niepe³nosprawnoœci¹. Wspó³pracowa³a zawodowo z osobami
g³uchoniewidomymi, dlatego dobrze zna³a nastêpstwa funkcjonalne jego choro-
by. Potrafi³a równie¿ w odpowiedni sposób pomagaæ mu w codziennych czynno-
œciach:

Dla niej to tym bardziej te¿ nie by³o problemem, te¿ moja niepe³nosprawnoœæ, tak? Bo inaczej,

ona wiedzia³a jak z ni¹, jak nawet w kontaktach ze mn¹ w pewnych kwestiach postêpowaæ. ¯e jak

idê i wie, ¿e czasami bêdzie mi g³upio powiedzieæ, ¿e nie widzê, to sama zapyta czy widzê i ¿ebym

po³o¿y³ na przyk³ad rêkê na ramieniu jak jest ciemno i idziemy, tak? Na takiej zasadzie wiêc my-

œlê, ¿e to (eee) pod tym wzglêdem u³atwi³o decyzjê. (K2)
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Mê¿czyzna zwraca³ uwagê na to, ¿e dziêki temu, ¿e jego partnerka zna³a inne
osoby g³uchoniewidome, mia³a ogromn¹ œwiadomoœæ jego stanu. Zna³a te¿ rodzi-
ny, w których jeden ze wspó³ma³¿onków ma powa¿ne jednoczesne uszkodzenie
wzroku i s³uchu. Pomog³o mu to w momencie decyzji o zarêczynach nie skupiaæ
siê na swojej niepe³nosprawnoœci:

W tym momencie, jak decydowaliœmy, ¿e siê razem zwi¹¿emy, a potem ja siê zdecydowa³em, ¿e

chcê siê oœwiadczyæ, no to ju¿ ta niepe³nosprawnoœæ na bok odesz³a. Bo wtedy cz³owiek ju¿ o tym

nie myœla³. Szczerze, jakby myœla³ to nigdy by nie by³o chwili, ¿e poszed³by i oœwiadczy³ siê. Ale

to jest taki moment, ¿e cz³owiek ju¿ stopuje, daje sobie na luz i to nie jest moment ¿eby o tym

myœleæ. (M2)

Temat niepe³nosprawnoœci wybrzmiewa w wypowiedziach mê¿czyzny bar-
dzo czêsto. Sam mówi, ¿e stanowi ona dla niego bardzo wa¿ny element ¿ycia. Za-
warcie relacji partnerskiej dziêki bardzo wyrozumia³ej partnerce umo¿liwi³o nie-
jako oderwanie siê, odstawienie na bok trudnoœci wynikaj¹cych z problemów
wzrokowo-s³uchowych.

Trzecia z badanych osób wspomina³a, ¿e przysz³ego mê¿a pozna³a na obozie
sportowym. Zawsze by³a osob¹ aktywn¹ sportowo, po wypadku siê to nie zmie-
ni³o. Zmieni³ siê jedynie zakres tej aktywnoœci (w szczególnoœci uprawia czynnie
kajakarstwo). Rozmówczyni nadmienia³a, ¿e nigdy nie mia³a trudnoœci z nawi¹-
zywaniem kontaktu z innymi osobami. Ju¿ po wypadku (po okresie rehabilitacji)
mia³a kontakty z innymi mê¿czyznami. Nie obawia³a siê zawarcia relacji partnerskiej:

I te¿ nie mia³am jakiegoœ lêku (…) Bo kobiety zwykle niepe³nosprawne to siê boj¹. Nie, nie, nie

u mnie tego nie by³o. Ja siê tego nie ba³am, tak?. (K2)

Zdecydowanie to jej partnerowi w pierwszej fazie znajomoœci zale¿a³o na
wspólnym ¿yciu, ona raczej sceptycznie podchodzi³a do tego. Przekona³ j¹ swoj¹
stanowczoœci¹ oraz cierpliwoœci¹.

2.4. Decyzja o potomstwie

W przypadku chorób, które mog¹ byæ dziedziczone, najwiêkszy strach doty-
czy przekazania ich potomstwu. Osoby z niepe³nosprawnoœci¹ maj¹ œwiadomoœæ
jak wygl¹da ich ¿ycie, z jak wieloma trudnymi sytuacjami musz¹ siê zamierzaæ.
Naturaln¹ rzecz¹ jest to, ¿e nie chc¹ aby by³o to udzia³em ich dzieci. Chc¹ dla nich
jak najlepszego ¿ycia. Z drugiej strony maj¹ œwiadomoœæ, ¿e ich ¿ycie mimo wy-
stêpowania niepe³nosprawnoœci jest równie wartoœciowe jak ¿ycie innych ludzi.
Dysonans tych dwóch sfer prowadzi do ró¿nych skrajnych emocji zwi¹zanych
z decyzj¹ o potomstwie.

Kobieta z zespo³em Reclinghausena, chc¹c byæ uczciw¹ ju¿ na pocz¹tku
zwi¹zku ze swoim partnerem, nawi¹za³a do tego, ¿e gdyby mieli dziecko, istnieje
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prawdopodobieñstwo odziedziczenia choroby. Z jednej strony takie wyznanie
mo¿e byæ form¹ sprawdzenia partnera: jaka bêdzie jego reakcja, czy nie wycofa
siê ze zwi¹zku ze wzglêdu na dziedziczny charakter choroby. Z drugiej strony jest
to postawa odpowiedzialna i uczciwa: nie chcia³a ukrywaæ przed nim trudnej i bo-
lesnej dla niej sprawy.

Powiedzia³am mu te¿, ¿e jeœli chodzi o zak³adanie rodziny, o dzieci, to mo¿e byæ dziecko chore, ¿e

musi byæ œwiadomy tego, ¿e jeœli siê kiedykolwiek zdecydujemy na dzieci, bêdziemy chcieli dzieci

mo¿e, to byæ dziecko chore, mo¿e to byæ dziecko niepe³nosprawne. Ale on mi wtedy powiedzia³, ¿e

od ludzi zdrowych siê rodz¹ dzieci chore, ¿e rodz¹ siê dzieci niepe³nosprawne tak czy siak, z takim

czy innym schorzeniem nie jest powiedziane, ¿e ja akurat musze urodziæ dziecko chore” (K1)

Stanowisko partnera w tej sprawie uspokoi³o kobietê, poczu³a siê na tyle bez-
pieczna w tym zwi¹zku, ¿e pragnienie posiadania potomstwa by³o jeszcze silniej-
sze. Po zajœciu w ci¹¿ê, podczas pierwszej wizyty u ginekologa otrzyma³a propo-
zycjê usuniêcia ci¹¿y z tytu³u zagro¿enia jej ¿ycia. Rozmówczyni wspomina:

Lekarz powiedzia³ na dzieñ dobry, ¿e ja nie prze¿yjê ci¹¿y, ¿e grozi mi niewydolnoœæ kr¹¿enio-

wo-oddechowa, ¿e je¿eli prze¿yjê ci¹¿ê, to bêdê niepe³nosprawna, bo dziecko mi uciœnie guzy, ne-

rwy i wszystko, i na pewno bêdê niepe³nosprawna. ¯e dziecko nie prze¿yje ci¹¿y, ¿e bêdzie mia³o

za ma³o miejsca na rozwój, ¿e po kolei wszystko co najgorsze. No i kaza³ ci¹¿ê usun¹æ. Powie-

dzia³, ¿e jedynym rozwi¹zaniem dla mnie to jest usuniêcie ci¹¿y. (K1)

W niniejszym czasie targa³y ni¹ bardzo skrajne emocje, nie wiedzia³a jak¹
podj¹æ decyzjê. Wczeœniej nie zastanawia³a siê jakie konsekwencje mo¿e mieæ
ci¹¿a na jej ¿ycie, rozwa¿a³a jedynie prawdopodobieñstwo oddziedziczenia przez
dziecko jej choroby. Teraz zosta³ jej przedstawiony zupe³nie inny punkt widze-
nia, zaczê³a siê bardzo stresowaæ o swoje zdrowie i ¿ycie. Zdecydowa³a siê na
zmianê lekarz, który bardzo j¹ uspokoi³ i postanowi³ poprowadziæ ci¹¿ê do koñca.
Poinformowany o tym, co powiedzia³ poprzedni lekarz, oœwiadczy³:

No wie pani co, wszystko mo¿e siê mo¿e zdarzyæ, ale od tego jest patologia ci¹¿y, ¿eby tego dopil-

nowaæ, ¿eby siê tym zaj¹æ. (K1)

Mê¿czyzna z postêpuj¹c¹ niepe³nosprawnoœci¹ wzrokowo-s³uchow¹ obawia³
siê przekazania choroby dziecku. O ile s³uch mia³ uszkodzony w trakcie ¿ycia
i dziedziczenie nie jest brane tu pod uwagê to barwnikowe zwyrodnienie siat-
kówki mo¿e byæ dziedziczone autosomalnie recesywnie, dominuj¹co lub te¿
mo¿e to byæ dziedziczenie zwi¹zane z p³ci¹ [Pojda-Wilczek 2006: 145]. Rozmówca
pe³en obawy mówi³:

Po prostu w ró¿nych momentach ja po prostu wiem jak funkcjonujê i bardzo, bardzo, bardzo bym

nie chcia³, ¿eby mój syn funkcjonowa³ tak samo, tak? Po prostu. I ta obawa jest i bêdzie póki nie

stwierdz¹, ¿e wszystko jest ok (eee) no to bêdzie ca³y czas. (M1)
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Mê¿czyzna wskaza³, ¿e jego zdaniem mnóstwo ludzi pe³nosprawnych rozwa-
¿a czy powinno mieæ potomstwo. U niego ten strach jest spotêgowany g³ównie
przez dziedzicznoœæ choroby:

(…) ja mam jednak, chc¹c nie chc¹c chorobê genetyczn¹. Wiêc z tym przeœwiadczeniem, czy ja

przypadkiem dziecku nie przeka¿ê i nie utrudniê przez to ¿ycia bo przeka¿ê niepe³nosprawnoœæ

swoj¹, prawda?. (M2)

Mê¿czyzna mierzy³ siê ze swoimi myœlami. Mia³ œwiadomoœæ konsekwencji
¿ycia z uszkodzonymi analizatorami. Obawia³ siê odziedziczenia choroby przez
potomstwo. Rozmowy z ¿on¹ przekona³y go, ¿e nie mo¿na przewidzieæ najró¿-
niejszych chorób dziecka i to, ¿e ma chorobê genetyczn¹, wcale nie zak³ada 100%
dziedziczenia u potomstwa. Te rozmowy by³y punktem wyjœcia do podjêcia decy-
zji o ci¹¿y.

Kobieta na wózku podjêcie decyzji o potomstwie odk³ada³a na przysz³oœæ.
Wraz z mê¿em chcieli mieæ dziecko, odczuwali jednak strach zwi¹zany g³ównie
z okresem ci¹¿y oraz radzeniem sobie z dzieckiem w pierwszych miesi¹cach ¿ycia.
Decyzjê o ci¹¿y przyspieszy³ prowadz¹cy j¹ ginekolog:

Wybra³am siê do lekarza, to znaczy do ginekologa. I mój lekarz stwierdzi³, ¿e no to ‘albo teraz

dziecko, albo póŸniej to ja ju¿ ci nie poprowadzê tej ci¹¿y, bo za stara bêdziesz’. I mnie nastraszy³

tak konkretnie, ja mia³am wtedy 29–30 lat, coœ ko³o tego. (…) Lekarz stwierdzi³, no na wózku, im

póŸniej, tym trudniej. (K2)

Pocz¹tek ci¹¿y wspomina bardzo pozytywnie, czu³a siê œwietnie, nie odczu-
wa³a ¿adnych negatywnych symptomów ci¹¿y (poza ci¹g³ym g³odem). W drugim
trymestrze by³a zmuszona do d³ugotrwa³ego le¿enia ze wzglêdu na pojawiaj¹ce
siê krwawienia. W kolejnej fazie ci¹¿y by³o ju¿ zdecydowanie lepiej. Sam¹ koñ-
cówkê kobieta wspomina jako bardzo mêcz¹c¹ i ograniczaj¹c¹ jej ruchy oraz mo¿-
liwoœci samodzielnego wykonywania jakichkolwiek czynnoœci.

2.5. Reakcje najbli¿szego otoczenia na ci¹¿ê
oraz pojawienie siê dziecka

Decyzja osób z niepe³nosprawnoœci¹ o potomstwie mo¿e byæ przyjmowana
przez osoby z najbli¿szego otoczenia w ró¿ny sposób. Pocz¹wszy od podejœcia po-
zytywnego, przejawiaj¹cego siê ogromn¹ radoœci¹, gratulacjami, ale tak¿e propo-
zycj¹ wsparcia i pomocy gdyby zaszy³a taka potrzeba. Takie wsparcie bliskich na
pewno jest niezwykle pomocne dla nowych rodziców (nie tylko z niepe³nospraw-
noœci¹). Bywaj¹ równie¿ podejœcia naznaczone negatywnymi emocjami. Najczê-
œciej nie tyle jest to negatywne nastawienie do ci¹¿y czy te¿ dziecka, ale raczej
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ogromny strach o przebieg tej ci¹¿y, o dziedziczenie niepe³nosprawnoœci, obawê
czy rodzice sobie poradz¹ z czynnoœciami pielêgnacyjnymi oraz wychowaniem.

Kobieta z zespo³em Reklinghausena mia³a œwiadomoœæ, ¿e jej rodzice przyjm¹
decyzjê o ci¹¿y bardzo emocjonalnie. Ju¿ samo przekazanie informacji o ci¹¿y
by³o dla niej stresuj¹ce. Jak siê spodziewa³a jej mama ca³¹ ci¹¿ê by³a przera¿ona.
Ba³a siê o stan zdrowia córki oraz jej dziecka:

Na pewno ona siê obawia³a o to wszystko (…) o niego, ¿e on bêdzie przechodzi³ przez to wszystko

co ja. Ale te¿ obawia³a siê o mnie, ¿e ja bêdê przechodzi³a to co ona z tat¹. Oto te¿ siê ba³a, ona te¿

mi potrafi³a powiedzieæ: ty nie wiesz co to jest czekaæ 8 godzin pod sal¹ operacyjn¹. (K1)

Pamiêta³a wszystkie te trudne doœwiadczenia zwi¹zane z chorob¹ córki. Jej
czêste wizyty w szpitalu, operacje, stan bardzo stresuj¹cy oraz trudny dla ca³ej ro-
dziny. Sytuacja ustabilizowa³a siê po porodzie:

(…) dopiero wszystko po niej sp³ynê³o jak siê ju¿ Jasiek urodzi³ i dopiero wziê³a go na rêce. Wtedy

widzia³am po prostu tak wszystko od góry do do³u tak z niej zesz³o. Ca³y czas siê ba³a, ¿e bêdzie ze

mn¹ Ÿle, ¿e bêdzie z dzieckiem Ÿle. (K1)

Syn urodzi³ siê w terminie zdrowy, otrzyma³ 10 punktów w skali Apgar.
Jej ojciec natomiast przyj¹³ pozycjê bardzo troskliw¹ i wspieraj¹c¹ w stosunku

do córki:

(…) jak zasz³am w ci¹¿ê to tata potrafi³ kilka razy dziennie do mnie przyjechaæ. Tu mi s³oiczek

krupniczku przywióz³, za godzinê przyje¿d¿a z paczk¹ owoców, za godzinê przyje¿d¿a spraw-

dziæ jak siê czujê, za kolejn¹ jeszcze tylko ¿eby sobie do brzucha pogadaæ. (K1)

Rodzice badanego mê¿czyzny byli bardzo szczêœliwi z powodu ci¹¿y oraz na-
rodzin pierwszego wnuka. Wspomina on, ¿e:

gdy dziadkowie us³yszeli to od razu (…) ³ezka siê w oku zakrêci³a, tak? Mama i taka jak us³yszeli

to siê trochê pop³akali ze szczêœcia. (…) Jakby mi ktoœ powiedzia³ kilka lat temu, ¿e taka kropeczka

na zdjêciu i cz³owiek mo¿e siê poryczeæ. A tu doros³y facet (yyy) prawie 50 – letni siê porycza³,

tak? Jak zobaczy³ kropkê. (M2)

Podczas rozmów nie wchodzili na temat mo¿liwoœci dziedziczenia choroby,
choæ mê¿czyzna uwa¿a, ¿e na pewno o tym myœleli i wewnêtrze siê stresowali.
Ca³y czas s³u¿yli swoj¹ pomoc¹, chêtnie uczestniczyli w przygotowaniach do
przyjêcia noworodka (zakupy, przyborów, ubranek itp.).

Strach matki kobiety na wózku by³ zwi¹zany z przebiegiem ci¹¿y oraz z tym,
jak córka sobie poradzi z opiek¹ nad noworodkiem. Ze wzglêdu na du¿e zaanga-
¿owanie partnera kobiety – wykonywanie wszystkich podstawowych czynnoœci
przy dziecku oraz obowi¹zków domowych, matka nie by³a czêsto w³¹czana w po-
moc nad noworodkiem, ewentualnie zabiera³a wnuczkê na spacery. Natomiast
z du¿ym zaanga¿owaniem wspiera³a córkê po jej powrocie do pracy. Wówczas
kilka razy w tygodniu opiekowa³a siê dzieckiem.
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Wsparcie oraz pomoc osób bliskich w okresie ci¹¿y oraz po porodzie jest czyn-
nikiem daj¹cym poczucie bezpieczeñstwa. M³odzi rodzice szukaj¹ czêsto pomocy
u osób bliskich.

2.6. Opieka nad dzieckiem – trudnoœci i satysfakcja

Opieka nad noworodkiem mo¿e byæ stresem dla wszystkich m³odych rodzi-
ców. Nawet najlepsze teoretyczne przygotowanie nie jest gwarancj¹ braków
trudnoœci oraz bezproblemow¹ opiek¹ nad maleñstwem. Wykonywanie wszel-
kich czynnoœci pielêgnacyjnych oraz zwi¹zanych w wychowaniem wymaga du-
¿ego zaanga¿owania, wiedzy oraz praktyki. Stan niepe³nosprawnoœci mo¿e byæ
czynnikiem, który wp³ywa pejoratywnie na postrzeganie siebie w roli rodzica.
Wymaga to stworzenia swoich schematów zachowañ, swojego sposobu na wyko-
nywanie poszczególnych zadañ.

Ogromnym wsparciem kobiety na wózku by³ m¹¿, który, mimo ¿e nie chodzi-
li do szko³y rodzenia, uwa¿a³, ¿e jego naturaln¹ postaw¹ jest opieka nad swoim
dzieckiem i zaanga¿owa³ siê w tê opiekê ju¿ w szpitalu:

Panie pielêgniarki jak go zobaczy³y, zaczê³y na niego krzyczeæ? ‘Co pan robi?’ ‘No jak to, przewi-

jam swoje dziecko. (K2)

G³ównym te¿ zadaniem ojca by³y k¹piele, poniewa¿ kobieta sama nie by³aby
w stanie wyci¹gn¹æ noworodka z wanny. Z biegiem czasu ma³¿eñstwo stara³o siê
tak dostosowywaæ otoczenie, aby kobieta mog³a samodzielnie wykonywaæ jak
najwiêcej czynnoœci przy dziecku. Jedno z udogodnieñ obrazuj¹ s³owa:

Zdemontowaliœmy jedn¹ œcianê w ³ó¿eczku, tak ¿ebym ja nie musia³a jej wyjmowaæ, w nocy na

przyk³ad na karmienie gór¹, przez t¹ œciankê, bo bym nie da³a rady. Tylko ja le¿a³am na boku,

³ó¿eczko by³o na tym samym poziomie, co moje ³ó¿ko bez tej œcianki i ja j¹ po prostu przesuwa³am.

(K2)

Kobieta samodzielnie nie wychodzi³a z malutk¹ córk¹ na spacery za to co-
dziennie werandowa³a j¹ na balkonie.

Na spacery d³u¿sze chodziliœmy razem, w sensie z mê¿em, czyli m¹¿ pcha³ wózek, a ja sobie sz³am

z boku. (K2)

Gdy córka by³a ju¿ silniejsza i samodzielnie by³a w stanie siê utrzymaæ, kobie-
ta sadza³a j¹ sobie na kolana i przewozi³a wózkiem w ró¿ne czêœci mieszkania. Ta-
kie samo rozwi¹zanie stosowano na zewn¹trz. Kobieta wskazywa³a, ¿e atutem tej
sytuacji by³a du¿a samodzielnoœæ córki. Przyk³adem tego, mo¿e byæ cytat:

Dzieci s¹ wstanie siê wszystkiego, du¿o szybciej nauczyæ, je¿eli maj¹ motywacjê, je¿eli rodzice

im na to pozwol¹. (…) I to by³o dziecko, które musia³o szybko siê wszystkiego nauczyæ, bardzo

szybko. Czyli na przyk³ad: ubieranie siê, rozbieranie siê. (K2)
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Kobieta wspomina³a, ¿e córka bardzo szybko by³a nauczona samodzielnego
wchodzenia do samochodu oraz zapinania pasów, czyli tych czynnoœci, które
by³yby niemo¿liwe przez ni¹ do wykonania. Wychodzenie na spacery w okresie,
kiedy córka ju¿ chodzi³a, umo¿liwia³y szelki zamocowane na jej plecach. Szybko
zrozumia³a te¿ komunikat STOP, dziêki czemu nigdy nie mia³y skrajnie niebez-
piecznych sytuacji. Wymaga³o to wielu logistycznych udogodnieñ, ale kobieta
wspomina ten czas bardzo pozytywnie.

Badany mê¿czyzna wskazywa³, ¿e bardzo pomocn¹ rolê w czynnoœciach
opiekuñczych nad synkiem odegra³a szko³a rodzenia. Tam wraz z ¿on¹ dowie-
dzieli siê, w jaki sposób pielêgnowaæ, k¹paæ, karmiæ dziecko. To sprawi³o, ¿e w roli
ojca czu³ siê pewniej (mimo ¿e do czasu pojawienia siê na œwiecie jego syna nie
bra³ innych dzieci na rêce, nie zajmowa³ siê nimi). Jego obowi¹zkiem od urodzenia,
oprócz codziennych czynnoœci pielêgnacyjnych, by³a k¹piel syna. Czu³ w zwi¹zku
z tym pewien stres, ale praktyka pomog³a w tym, ¿e wykonywa³ tê czynnoœæ coraz
sprawniej.

Mê¿czyzna na co dzieñ pracuje jako informatyk w domu. Od 8 miesi¹ca ¿ycia
syna (odk¹d ¿ona wróci³a po urlopie macierzyñskim do pracy) opiekuje siê nim
w ci¹gu dnia. Ten czas opisywa³ jako szczególnie wa¿ny. Jako czas, którego nie da
siê odzyskaæ:

(…) to jest jednak specyficzny czas, bo z takiego totalnego maluszka, jak robi siê coraz wiêkszy

i zaczyna bardziej przypominaæ ju¿ du¿ego cz³owieka, no to myœlê, ¿e to jest taki najfajniejszy

okres. (…) Przez ten czas co ja tam 2 lata to praktycznie z cz³owieczka, który jest ca³kowicie zale¿ny

w cz³owieka, który ciê odpycha bo chce sam robiæ, tak? Albo ba, ciebie ci¹gnie abyœ robi³ za niego,

pokazuje co masz robiæ, tak? Wiêc to jest ogromny skok na przyk³ad i to jest fajne. I ja siê cieszê, ¿e

mam tak¹ mo¿liwoœæ, ¿e w³aœnie, ¿e mog³em i mogê z synem do tego czasu teraz byæ i spêdziæ.
(M2)

Rozmówca doœwiadcza³ trudnoœci zwi¹zanych g³ównie z uszkodzenia wzro-
ku, œlepota zmierzchowa, znaczne ograniczenie obwodowego pola widzenia oraz
trudnoœci w adaptacji do zmiennego oœwietlenia wp³ywaj¹ na jakoœæ i bezpieczeñ-
stwo jego poruszania siê.

(…) jak idziemy sobie, nie wiem na spacer, jest wieczór, albo w pokoju jest ciemno i on sobie przy-

sypia i siê przy lampce bawi no to ja ju¿ mam du¿y dyskomfort i jasne posiedzê, pobawiê siê ale

ju¿ nie jestem w stanie tak siê udzieliæ, jakbym chcia³. (M1)

Ze wzglêdu na uszkodzenie wzroku ju¿ niespe³na 3-letni ch³opiec stosowa³
zasadê nie zostawiania zabawek w ró¿nych miejscach w domu, szczególnie na
szlakach komunikacyjnych (korytarz, przejœcia itp.) Wiedzia³ te¿, ¿e aby tata móg³
dobrze s³yszeæ, musi mieæ za³o¿ony aparat s³uchowy. Rano, po przebudzeniu, za-
nim zaczyna mówiæ do ojca, podaje mu do za³o¿enia aparat (nigdy go nie chowa³
ani siê nim nie bawi³).
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Trzecia z badanych osób nied³ugo po porodzie podesz³a do zimowej sesji na
realizowanych studiach. Wspomina³a ten czas jako ciê¿ki, jednak z pomoc¹ rodzi-
ców da³a radê. Teraz jej synek, mimo ¿e jest ma³y, ma œwiadomoœæ, ¿e w niektó-
rych czynnoœciach mama nie mo¿e braæ udzia³u. Reaguje wtedy z doœæ du¿¹ wy-
rozumia³oœci¹:

(…) To ograniczenie jest, bo przy takim skrzywieniu nawet to moje dziecko podnieœæ, to go ze

dwa razy podniosê, a za trzecim ju¿ wypracowaliœmy system, ¿e jak mam go podnieœæ, to on

w tym momencie podskakuje i jest mi du¿o l¿ej go po prostu dŸwign¹æ. (K1)

Ch³opiec chêtnie uczestniczy i pomaga w czynnoœciach domowych, tj. wyci¹-
ganie ubrañ z pralki, podawanie ziemniaków, sprz¹tnie zabawek.

Czasem jest tak, ¿e po ca³ym dniu jak siê po³o¿ê z synem wieczorem chocia¿ na chwilê, to 10 mi-

nut potrzebujê ¿eby wstaæ. I to te¿ jest, to co fajne u niego widzê, ¿e jak on widzi jak ja tak zale-

gam w pó³ na pod³odze, a w pó³ na ³ó¿ku i mówiê: «Synku potrzebujê chwili, daj mi chwilê, ja siê

zaraz podniosê«, to on do mnie podchodzi i mówi do mnie «Mamusiu ja pomasiam» i bierze tak

rêce na plecy [ruch masowania]. (K1)

Kobieta mówi³a, ¿e bardzo jej zale¿y aby syn wyrós³ na empatycznego,
m¹drego i zaradnego mê¿czyznê.

2.7. Rodzicielstwo jako wartoœæ w ¿yciu osób z niepe³nosprawnoœciami

Rodzicielstwo jest niezaprzeczaln¹ wartoœci¹ w ¿yciu badanych osób. Ka¿da
z nich inaczej opisuje swoje podejœcie do rodzicielstwa, a tak¿e swój stosunek do
dzieci. Zale¿y to od cech indywidualnych, osobowoœci, prze¿ytych doœwiadczeñ.
Niekiedy rodzicielstwo jest wartoœci¹ absolutn¹ w ¿yciu cz³owieka, najwa¿niejsz¹
rol¹ w ¿yciu, innym razem jest pewnym elementem, niejako puzzlem, który
dope³nia jakoœæ ¿ycia. Ka¿da z tych funkcji jest to¿sama w ró¿nych grupach
spo³ecznych, niezale¿nie czy rodzice s¹ pe³no- czy niepe³nosprawni. Przyk³adem
podejœcia, wskazuj¹cym na to, ¿e rodzicielstwo jest najwa¿niejsz¹ rol¹ w ¿yciu,
mog¹ byæ s³owa rozmówczyni:

Teraz jestem przede wszystkim mam¹, chyba na chwilê obecn¹, bo gdzieœ w momencie, gdy uro-

dzi³am dziecko, przesta³am byæ, przesta³am byæ córk¹ tak w pe³ni, ¿e tylko rodzice siê dla mnie li-

czyli i to by³o dla mnie najwa¿niejsze, ich zdanie i ich problemy i rodzina, tak jakby rodzice i ja.

Przesta³am byæ, tak? oligofrenopedagogiem, przesta³am byæ partnerk¹ w 100%, przesta³am byæ

kole¿ank¹, bo pewne rzeczy siê zatar³y, pewne kontakty siê zatar³y, w 100% sta³am siê mam¹, po

prostu. Mam¹, która ugotuje, która posprz¹ta, która dopilnuje, która przytuli jak trzeba, która

krzyknie jak trzeba. Tak jakby ca³e ¿ycie moje krêci siê wokó³ tego. (K1)

Mo¿na zaobserwowaæ ca³kowite oddanie siê nowej roli, definiowanie siebie
przez pryzmat bycia rodzicem. Wraz z przyjœciem potomstwa od³o¿y³a na bok
wszelkie dotychczas pe³nione funkcje.

128 Agnieszka Nowakowska



Podobnie badany mê¿czyzna opowiada³ o swoim ojcostwie:

Jestem, no jestem sob¹, a jakbym mia³ powiedzieæ no to teraz naprawdê siebie okreœlam pryzma-

tem, ¿e jestem tat¹. Bo to jest ju¿ czêœæ mnie. (M2)

Rodzicielstwo ma dla niego ogromn¹ wartoœæ. Z dotychczasowych ról, które
pe³ni³, wyodrêbni³ ojcostwo jako to, które jest jego czêœci¹. W jego wypowie-
dziach mo¿na wyczuæ ogromn¹ satysfakcjê z pe³nionej roli oraz dumê z syna.

Inne podejœcie prezentuje rozmówczyni, która na pytanie kim jest, odpowie-
dzia³a:

Cz³owiekiem, staraj¹cym siê prze¿yæ ¿ycie w miarê fajnie. Nie okreœlê siê jako matka, ¿ona, praco-

wnik naukowy. Bo ja to wszystko w jednym, tak? Jakby. Jestem osob¹, która by chcia³a cieszyæ siê

¿yciem codziennie? A na to ¿ycie sk³adaj¹ siê te ró¿ne elementy: m¹¿, dziecko, praca, wakacje.

Wiêc tak. (K2)

Rodzicielstwo jest jedn¹ z jej ról spo³ecznych, na pewno istotnych i odgry-
waj¹cych wa¿n¹ rolê w ¿yciu. Jednoczeœnie trudno mówiæ, ¿eby by³a to rola naj-
wa¿niejsza. Spe³nia siê ona równie¿ w innych sferach, takich jak ma³¿eñstwo, praca
zawodowa, pasje i zainteresowania.

Niew¹tpliwie droga do rodzicielstwa osób z niepe³nosprawnoœciami jest bar-
dzo trudna. Podobnie jak w ogólnej populacji doœwiadczenia osób z niepe³no-
sprawnoœci¹ bêd¹ zró¿nicowane. Bêd¹ one uzale¿nione od wzorców rodzicielstwa
wyniesionych z domu, relacji z rodzeñstwem, rodzicami, a tak¿e wewnêtrznych
postaw. Niew¹tpliwie jednak rodzicielstwo stanowi Ÿród³o satysfakcji oraz ¿ycio-
wego spe³nienia. Fakt posiadania dzieci traktowany jest przez badane osoby jako
naturalna kolej ¿ycia, ale równie¿ wa¿ny ¿yciowy cel. Przez to, ¿e jest wartoœcio-
wym doœwiadczeniem, staje siê Ÿród³em rodzicielskich radoœci. Umo¿liwia obser-
wacjê stopniowego rozwoju, zdobywania nowych umiejêtnoœci, kszta³towania
autonomii potomka.

Zakoñczenie

Rodzicielstwo to proces trudny, wymagaj¹cy wiele pracy i poœwiêcenia. Bar-
dzo silnie zwi¹zane jest ze skrajnymi emocjami: od strachu i lêku po ³zy radoœci
i szczêœcia. Osoby z ró¿nymi niepe³nosprawnoœciami mog¹ doœwiadczaæ rodziciel-
stwa. Ich doœwiadczenia rodzicielstwa s¹ mocno skorelowane z tym, jaka jest to
niepe³nosprawnoœæ, jak funkcjonuj¹ na co dzieñ oraz co bardzo wa¿ne, czy ich
stan jest ustabilizowany, czy te¿ pogarszaj¹cy siê. Ponadto w kontekœcie podjêcia
ról rodzicielskich bardzo du¿e znaczenie ma dziedzicznoœæ niepe³nosprawnoœci.
Osoby, u których zdiagnozowano wystêpowanie choroby uwarunkowanej gene-
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tycznie, mog¹ odczuwaæ ogromny strach, niepokój o zdrowie i ¿ycie dziecka.
Mog¹ te¿ pojawiaæ siê pytania: czy mam prawo do posiadania dzieci, czy mam
prawo nara¿aæ je na niepe³nosprawnoœæ, której sam doœwiadczam? S¹ to trudne
pytania natury etycznej. Z pomoc¹ w odpowiedzi czêsto przychodz¹ partnerzy,
zauwa¿aj¹c, ¿e niepe³nosprawne dzieci rodz¹ siê nie tylko wœród rodziców z nie-
pe³nosprawnoœci¹. Przyczyn takiego stanu mo¿e byæ wiele. Z drugiej strony nie
zawsze rodzice z niepe³nosprawnoœci¹ rodz¹ dzieci w podobnym stanie, wszystko
jest uzale¿nione od sposobu dziedziczenia choroby.

Z narracji badanych wynika, ¿e doœwiadczenie rodzicielstwa bywa dla nich
Ÿród³em wielu sytuacji trudnych wynikaj¹cych z samego faktu posiadania dzieci
(co dotyczyæ mo¿e ka¿dego rodzica), ale te¿ z tytu³u niepe³nosprawnoœci. Trud-
noœci te s¹ odmienne dla ka¿dego rodzaju niepe³nosprawnoœci, a tak¿e zapewne
odmienne dla ka¿dej osoby. Niemniej jednak doœwiadczenie rodzicielstwa przy-
nosi im równie¿ wiele satysfakcji. Obserwowanie rozwoju dziecka, mo¿liwoœæ
uczestniczenia w ich ¿yciu, posiadanie wp³ywu na ich rozwój nadaje ¿yciu sens.
Dzieci osób z niepe³nosprawnoœci¹ mog¹ przejawiaæ wiele zachowaæ wskazuj¹-
cych na du¿y poziom empatycznoœci i zrozumienia dla sytuacji rodziców. Szybciej
ni¿ ich rówieœnicy ucz¹ siê jak pomagaæ i wspieraæ rodziców w ró¿nych czynno-
œciach dnia codziennego. Wszystko to sprawia, ¿e rodzice z niepe³nosprawnoœcia-
mi doœwiadczaj¹ swojego rodzicielstwa jako du¿ej wartoœci w swoim ¿yciu.
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