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Analiza pozytywna probleméw wychowania
dziecka z gleboka niepelnosprawnoscia
na przyktadzie wybranych rodzin

Artykul prezentuje wybrang czes$¢ szeroko zakrojonych badan autorki na temat probleméw wy-
chowania zwigzanych z wychowaniem dzieci z glebokg niepelnosprawnoscia intelektualna.
Analiza jako$ciowa zebranego przez autorke materialu empirycznego akcentuje pozytywne po-
dejscie do kwestii wychowania dziecka z gleboka niepelnosprawnoscig intelektualng. Rodzice
wskazuja na osiem gléwnych probleméw/tematéw, w ktérych wyrézniono gtéwnie pozytywne
watki. Najwigksza grupg tematéw, w relacjach rodzicéw, stanowi temat psychologiczny porusza-
ny w kazdej z narracji. Stosunkowo liczne sg tematy z grupy spolecznej i opiekunczej. Co cieka-
we, nie wszyscy rodzice wskazuja w swoich relacjach na problemy ekonomiczne. Analizy
pokazuja, ze istnieja rodziny, ktére moga pozytywnie przezwyciezy¢ kryzys, jakim jest urodze-
nie si¢ w rodzinie dziecka z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng. Ze wzgledu na niewielka
liczbe badan dostepnych w literaturze przedmiotu, opisujacych pozytywna realizacje zadan wy-
chowania rodzicielskiego w grupie rodzin z dzie¢mi z niepelnosprawnoscia, warto podejmowac
dalsze badania w przedstawionym obszarze

Stowa kluczowe: problemy wychowania, rodzice, dziecko z gleboka niepelnosprawnoscia intelek-
tualna

Positive analysis of upbringing problems of a child
with severe disability on the example of selected families

The article presents a part of the author's extensive research on the problems of raising of children
with severe intellectual disability. In the research part, the reader can learn about the problems re-
vealed in narratives presented by a selected group of parents. Qualitative research analyzed by
the author indicates a positive approach to the situation of raising a child with severe intellectual
disability. Families point to eight major problem topics in which mainly positive topics are high-
lighted. The largest group of themes in parents' accounts is the psychological topic raised in each
narrative. The next are topics from the social and caring group. Interestingly, not all parents point to
economic problems. The analyzes show that there are families who can positively overcome the cri-
sis of a child with severe intellectual disability being born. Due to the small number of positive stud-
ies available in the subject literature, the prospect of further research in this regard is advisable.
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Wprowadzenie

Analizy naukowe oraz te zwigzane z terapig rodziny dokonywane sa w odwo-
taniu do powszechnie przyjmowanego naukowego paradygmatu systemowego
opartego na Ogolnej Teorii Systemow. Jej tworca jest biolog K.L. von Bertalanffy
(1984). Autor ujmuje w swej teorii rodzine jako calos¢, powstalg z hierarchicznie
ulozonych, niekoniecznie réwnych, podsysteméw i zachodzacych pomiedzy
nimi interakcji. W podsystemach cztonkowie rodziny powigzani sg bliskimi, indy-
widualnymi wieziami. Rodzina zmieniajaca sie, realizujaca cele, otwarta i samore-
gulujaca rozumiana jest jako odrebny system spoteczny (Czabala 1988). W syste-
mie tym kazdy czlonek rodziny jest powigzany z innymi jej cztonkami, a wszyscy
oddzialuja wzajemnie na siebie. Oddzialywanie to sprawia, ze kazda zmiana, ktéra
wiaze sie z jednym cztonkiem systemu, wywoluje zmiany u pozostatych. Dlatego
w celu zrozumienia funkcjonowania rodziny oraz zyjacych w niej oséb nieodzow-
ne jest badanie jej jako catosci. W rodzinach funkcjonuja granice (zewnatrzsyste-
mowe i wewnatrzsystemowe), nacechowane réznym stopniem przepuszczalnosci.
Jak wskazuje autor kazdy rodzinny system okresla wlasne kryteria przynaleznosci
do rodziny. Wiele teoretycznych modeli rodziny zakorzenionych jest w teorii sy-
stemowej (za: Drozdzowicz 1999; Namystowska 1997; Tryjarska 2000; Baran 2014).

Rodzina, w ktdrej na $wiat przychodzi dziecko z niepelnosprawnoscia staje
si¢ szczegdlnym rodzajem systemu, funkcjonujgcym na nowych zmienionych za-
sadach. Jak wskazuje M. Sekulowicz (2013) sytuacja rodzin z dzie¢mi z zaburze-
niami w rozwoju jest czestym przedmiotem teoretycznych rozwazan oraz badaw-
czych analiz. Dziatanie to jak wskazuje autorka nie jest jednak tatwe. Przyczyny
upatruje w niejednoznacznych wynikach i trudnosci w zdefiniowaniu poziomu
funkcjonowania wiekszosci rodzin.

Swoista nietypowos¢ sytuacji rodzicoéw dzieci z niepelnosprawnoécia wydaje
sie oczywista, a wielo§¢ opracowan na ten temat potwierdza owe stanowisko.
Szczegblowo opisywane w literaturze zmiany zachodzace w rodzinie uderzajq
w nig calg (Twardowski 2005). Kazdy czlonek rodziny na swéj sposéb odczuwa
zaistnialg sytuacje. Najczesciej jednak badacze zajmujacy sie ta tematyka zwra-
cajg uwage na szczegdlnie trudng sytuacje matek dzieci z niepelnosprawnoscia
(m.in. Karwowska 2007; Baran 2012; Sekutowicz Kaczmarek 2014; Zyta Kaczma-
rek 2014). Jak pisze M. Sekulowicz (1998) to na nie spada niemal caly problem
zwiazany z wychowaniem i opieka w nowych, zmienionych zupelnie warun-
kach. Obecnoé¢ dziecka z niepelnosprawnoscig jest szczegélnym zZrédiem stresu
dla matek, jak i catej rodziny (Bebko i wsp6t. 1987; Wolf i wspoél. 1989; Hananstein
1990; Beckman 1991; Pisula 1993, za: Sekutowicz 1998).
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Odnoszac sie do teoretycznych modeli rodziny M. Parchomiuk (2007) zgod-
nie z systemowym podejsciem do rodziny dziecka z niepelnosprawnoscia, wska-
zuje, ze nie tylko jakoé¢ wypelniania roli rodzicielskiej ma znaczenie dla rozwoju
dziecka z niepelnosprawnoscia. Autorka okresla wychowanie jako czynnik i pro-
ces, ktory jest ksztaltowany przez sytuacje psychospoleczng, ekonomiczno-
-bytowa rodziny oraz samych rodzicow. Te z kolei niosa z sobg mozliwos¢
wystapienia réznych grup probleméw.

Problemy wychowania dzieci z niepelnosprawnoscia —
analiza teoretyczna

Zagadnienie zwiazane z funkcjonowaniem spolecznym oraz codziennymi
problemami, z jakimi mierzg sie rodziny z dzie¢mi z niepelnosprawnoscig, jest juz
od wielu lat obecne w badaniach $wiatowej i polskiej pedagogiki specjalnej
(Sekutowicz, Kaczmarek 2014). Na podstawie analizy literatury przedmiotu mozna
zauwazy¢, ze najczesciej badani koncentrowaly sie na trudnos$ciach tych rodzin,
np. stresie rodzicielskim, trudnosciach adaptacyjnych, trudnej sytuacji finanso-
wej itp. (Chodkowska 1994; Koscielska 1998; Sekulowicz 1998; Parchomiuk 2007;
Zyta, Kaczmarek 2014)

Juz w latach szes¢dziesiatych ubieglego stulecia w zachodniej literaturze poja-
wiaja si¢ badania dotyczace problemdéw rodzin z dzieckiem z niepelnosprawno-
$cia. Omawiaja sytuacje, na ktére w rozmowach z terapeutami skarza si¢ rodzice.
Sa to napotykane kazdego dnia problemy, negatywnie wplywajace na rodzine
(relacje wewnatrz i poza) (Farber, 1968). Jak wykazuje w swoich badaniach Har-
per (1984) trudnosci nazywane ,ucigzliwo$ciami dnia codziennego” (Mysliwczyk
2011) wplywaja negatywnie na funkcjonowanie gléwnie matek dzieci z niepetno-
sprawnoéciag w pordwnaniu do tych z dzieémi petlnosprawnymi.

J. Reyman (1994) juz w latach dziewieédziesiatych wyliczyl najczesciej powta-
rzajace sie w przekazach dwczesnie badanych matek dzieci z niepelnosprawno-
$cia, problemy, ktére wtedy nazwal ,utrapieniami zyciowymi”. Zaliczyl do nich:
- ,niewystarczajaca ilos¢ snu, czesto przerywany, plytki sen;

— konieczno$¢ ustawicznego skupiania uwagi na dziecku;

— bycie z dzieckiem przez caly czas;

- brak czasu na rozrywki;

— niemozno$¢ odpoczynku;

— konieczno$¢ korzystania z publicznych §rodkéw komunikacji;
— ucigzliwoé¢ czestych wizyt u specjalistow;

— brak sit fizycznych;
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poczucie stalego ,zwigzania” z dzieckiem;

brak zrozumienia dla probleméw zwigzanych z faktem bycia matka dziecka
niepelnosprawnego;

— brak zadowolenia z intymnych kontaktéw z mezem;

— utrate kontaktow z dawnymi kolegami i przyjaciéimi, uczucie zawodu w sto-

sunku do nich;

— znaczne obcigzenie finansowe;

— przykre odczucia zwigzane z rezygnacja z dawnych planéw i marzen;

— ucigzliwosci wynikajace z przedluzajacej sie niesamodzielnosci dziecka;

— brak czasu dla siebie (“jestem taka zaniedbana”);

— brak pomocy w prowadzeniu domu (przewaznie ze strony meza);

— state uczucie zmeczenia;

— lek przed przyszloscig” (Reyman 1994: 31, za: Sekulowicz 1998).

Wplyw na to w jaki sposéb rodzice radza sobie z przezywanym stresem ma
wiele czynnikéw. Gléwnym czynnikiem wskazywanym przez Sekulowicz (1998)
jest powtarzajacy sie charakter stresu. Autorka zwraca réwniez uwage na relacje
jakie panuja w rodzinie oraz rodzaj zaburzenia zdiagnozowany u dziecka. Za
wazne wskazuje réwniez sytuacje spoteczno-ekonomiczng i demograficzng ro-
dziny (Bouma Schweitzer 1990, za: Sekutowicz 1998)

W wynikach prezentowanych od lat dwutysiecznych w literaturze przedmio-
tu rodzice nadal zwracaja uwage na, niedostepnos$¢ pomocy ze wzgledu na od-
legtos¢ ich miejsca zamieszkania od wigkszych miast. Ponadto, koniecznos¢ opie-
ki nad dzieckiem z niepelnosprawnoscia czesto uniemozliwia rodzicom podjecie
pracy zawodowej. Brak jest wsparcia psychologicznego kierowanego bezposred-
nio do rodzicéw, dla ktérych fakt posiadania dziecka z niepelnosprawnosciq
wigze sie z trudnosciami dnia codziennego (Gatkowski 1987, za: Cwirynkalo,
Zywanowska 2004). Dochodzi do zaklécen w realizacji podstawowych funkji ro-
dziny. Jak wymienia I. Grzegorzewska (2008) nieustanny lek o przyszloé¢ dziecka,
niepewno$¢ postepowania wychowawczego, a takze stale watpliwosci zwigzane
z brakiem informacji staja sie codziennoécia w funkcjonowaniu takiej rodziny.
Wymienionym negatywnym przezyciom towarzyszy brak wsparcia i spolecznej
akceptacji oraz stale zmeczenie wynikajace z nadmiaru obowigzkéw i nieustannej
gotowosci do zajmowania sie niepelnosprawnym dzieckiem.

Wsréd probleméw wskazywanych przez badaczy nieustanie pojawiaja sie te
zwigzane z potrzebami finansowymi, zmgczeniem, problemami zdrowotnymi
i emocjonalnymi (Mikolajczyk-Lerman 2011). Jak mozna zauwazy¢ wigekszosé
z problemoéw jest przedstawiana w sposéb pejoratywny (z perspektywy nega-
tywnej).
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Adaptacja rodzicow do niepetnosprawnosci dziecka

W literaturze odnalez¢ mozna opisywane przez licznych autoréw etapy adap-
tacji rodzicéw do niepelnosprawnoséci dziecka (Parchomiuk 2018). Cztery modele
odnalez¢ mozna w pracy J. Baran (2012), ktéra w odwolaniu do koncepcji
V. Bedkowskiej-Heine (2003) ukazuje ich gtéwne zalozenie jakim jest pozytywne
przepracowanie problemu. Trzy nastepujace po sobie okresy, odmienne pod
wzgledem emocji, sagddw i przekonah wyznaczaja gtéwny podzial przytoczonych
teorii. Zgodnie z takim ujeciem chcac dokonac pozytywnej analizy przekazoéw ro-
dzicow dzieci z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng przyjeto model prze-
zy¢ wedlug E. Schuchardt (1982) nazwany ,spirala przemian”. W swojej koncepcji
autorka wytania osiem faz. Sa to:

Autorka na podstawie swojej teorii ukazuje sposéb dojscia do akceptacji cyto-
wanego przez Joanng Kruk-Lasocka i Bozene Bartosik stwierdzenia, ze ,kochaé
kogo$ znaczy by¢ z nim szczeSliwym” (1999: 169). Spirala przemian wskazywana
jako symbol duchowej podrozy jest swoista droga rodzica dziecka z niepelno-
sprawnoscia. Jest to proces trwajacy cate zycie, w trakcie ktérego rodzice zmagajq
sie z réznymi trudnosciami. E. Schuchardt (2005) pokazuje ten proces jako
spoleczng interakcje, w ktérej rodzic pokonuje kolejne stadia kryzysu odpowia-
dajac sobie na pytania: co sie stalo? Czy tak musiato by¢? Dlaczego ja? Co dalej? Po
co to wszystko? W ostatnim etapie nie ma juz pytan. Tu pojawia sie dzialanie: te-
raz rozumiem! Moge to zrobi¢! W takim rozumieniu za najwazniejsze uwaza sie
przepracowanie kryzysu, ktérego wynikiem zostaje wyraz spolecznej interakcji.
Dlatego dla przyjetego toku analizy badawczej najistotniejsze wydaja sie dwie
ostatnie fazy zamieszczone przez Bedkowska-Heine w trzecim okresie (za: Baran
2012). Przejécie przez wymienione fazy i zdarzenia krytyczne pozwala rodzicom
zmieni¢ swoj system wartosci i zacza¢ cieszy¢ sie Zyciem w zmienionych przez
niepelnosprawnos¢ ich dziecka warunkach. Rodzic jest gotowy dziata¢ na ko-
rzy$¢ swojego dziecka oraz ludzi bedacych w podobnej do niego sytuacji (Kruk-
-Lasocka, Bartosik 1999).

Zalozenia metodologiczne badan wlasnych

Przyjeta procedura badawcza lokuje prezentowany fragment badain w modelu
teoretyczno-praktycznym z uwzglednieniem metody indywidualnych przypad-
kéw z wykorzystaniem wywiadu (Palka 2006; Nowak 2007; Creswell 2013). Dla
okreélenia omawianej czeéci badan wykorzystano technike ankiety (kafeteria:
otwarta, polotwarta, zamknieta) i wywiadu/rozmowy (wywiad ustrukturalizo-
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wany) (Rubacha 2008). Narzedzie uzyte do zgromadzenia danych to Ponadto, ro-
dzice bioracy udzial w badaniu mieli réwniez okazje podczas spotkania z badaczem
w swobodnej rozmowie opowiedzie¢ o problemach, na ktére sami zwracali uwage.

Charakterystyka badanej grupy

Badania prowadzone byly na terenie wojewd6dztwa malopolskiego w 15 pla-
cowkach (w tym w: Szkolach Specjalnych, Specjalnych Osrodkach Szkolno-
-Wychowawczych, Osrodkach Rewalidacyjno-Wychowawczych, Szkotach ogoél-
nodostepnych, w ktérych prowadzone sa indywidualne zajecia rewalidacyjno-
-wychowawcze). Do opracowania niniejszego artykulu wybrano cztery rodziny
z dzie¢mi z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng z czterech réznych instytucji.

Tabela 1. Charakterystyka wybranych rodzin z dzie¢mi z gleboka niepelnosprawnoscia
intelektualna

Rodzina/ numer/ oznaczenie

1/11 2/5D 3/7D 4/151

Rodzaj rodziny Pelna Pelna Pelna Pelna

Jedno dziecko Dwoje dzieci Dwoje dzieci, bliz- | Troje dzieci, jedno
Dzietnos¢ z niepelno- z niepelno- nieta, jedno z nie- | z niepelnospraw-

sprawnoscig sprawnoscig pelnosprawnoscig | noécig

Matka

Wiek 39 45 31 39
Pochodzenie Wies Wies Wies Wies
Wyksztalcenie Wyzsze Zawodowe Wyzsze ggx}éji;tz)e

Nie pracuje
Praca Nie pracuje Nie pracuje Nie pracuje Czlonek zarzadu
w Stowarzyszeniu

Ojciec
Wiek 44 48 34 39
Pochodzenie Wies Wies Wies Wies
Wyksztalcenie Srednie Podstawowe POlW yzsze Srednie
(inzynier)

. . . Pracuje i prowadzi
Praca Pracuje Pracuje Pracuje gospodarstwo rolne
Migjsce = Wies Wies Wies Wies
zamieszkania

Legenda: 1/11 - pierwsza rodzina, pierwszy wywiad, instytucja; 2/5D — druga rodzina, piaty wywiad, dom;
3/7D — trzecia rodzina, si6dmy wywiad, dom; 4/151 — czwarta rodzina, pietnasty wywiad, instytucja.

Zrédlo: opracowanie wlasne.
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W rodzinach jeden i cztery (oznaczenie 1/11 i 4/15]I) zajecia rewalidacyjno-
-wychowawecze dziecka realizowane sa w placéwce specjalnej, do ktérej dziecko
codziennie jest dowozone przez rodzica. W rodzinach dwa i trzy (oznaczenie
2/5D1i3/7D) zajecia rewalidacyjno-wychowawcze dziecka realizowane sa w miejs-
cu zamieszkania dziecka, gdzie codziennie przyjezdza nauczyciel - pedagog spe-
cjalny.

Procedury badawcze

Na podstawie przyjetych zalozen teoretycznych sformutowano problem ba-
dawczy, ktéry bedzie wskazywaly kierunek poszukiwan empirycznych. Jakie
problemy wychowania ujawniajq w przekazach rodzice dzieci z gteboka niepetno-
sprawnoscia?

W odniesieniu do czynnikéw wskazanych na podstawie przyjetej przez autorke
teoretycznej koncepcji modelu wychowania rodzicielskiego Jay’a Belsky ego
(1984) w modyfikacji wlasnej, wyznaczono zmienne: wiek dziecka; rodzaj i po-
ziom niepelnosprawnosci dziecka; poziom rozwoju i funkcjonowania dziecka;
struktura srodowiska rodzinnego; styl wychowania; postawy rodzicielskie; praca;
dane demograficzne; miejsce realizacji zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych
(dom/instytucja); postrzegane wsparcie spoleczne.

Analiza jako$ciowa materialu empirycznego — kodowanie

Kodowanie nagranych wywiadéw bylo pierwszym etapem dzialafi zwigza-
nych z opracowywaniem wynikéw w przyjetym projekcie badawczym. Dzialania
prowadzone spiralnie zwigzane byly z dwukrotnym przestuchiwaniem kazdego
wywiadu. Za cel kodowania przyjeto ustalenie tematéw i watkéw oraz treSciowe
i znaczeniowe ich poréwnanie. Najpierw podjeto probe wylonienia w trakcie
odstuchiwania poruszanych przez rozméwcow tematow. Nastepnie tematy zo-
staly podzielone i uogélnione. Jak wskazuje Baran (2012) dzialanie takie to kodo-
wanie drugiego typu na gruncie analizowania konkretnych tekstéw.

W rozmowach wyloniono tematy i watki, ktérych liczbe prezentuje ponizsza
tabela 2. W rodzinach jeden i cztery (oznaczenie 1/1114/15I) zajecia rewalidacyjno-
-wychowawecze dziecka realizowane sa w placéwce specjalnej, do ktérej dziecko
codziennie jest dowozone przez rodzica. W rodzinach dwa i trzy (oznaczenie 2/5D
i 3/7D) zajecia rewalidacyjno-wychowawcze dziecka realizowane sa w miejscu
zamieszkania dziecka, gdzie codziennie przyjezdza nauczyciel - pedagog specjalny.
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Tabela 2. Tematy i liczba watkéw podejmowanych w rozmowie
z rodzicami dzieci z glebokg niepetlnosprawnoscia

Rodzina Temat Liczba watkow
1. Psychologiczny 25
2. Moralny 4
3. Fizyczny 1
I 4. Ekonomiczny 6
5. Zawodowy 5
6. Opiekunczy (w tym medyczny) 11(3)
7. Rehabilitacyjny 4
8. Spoteczny 14
1. Psychologiczny 40
2. Spoleczny 10
25D 3. Rehabilitacyjny 4
4. Opiekunczy 8
5. Moralny 5
6. Ekonomiczny 6
1. Opiekunczy (w tym medyczny) 18(5)
2. Rehabilitacyjny 4
377D 3. Psychologiczny 24
4. Ekonomiczny 3
5. Spoleczny
6. Zawodowy 4
1. Psychologiczny 22
2. Opiekunczy 9
4151 3. Spoteczny 5
4. Zawodowy 2
5. Fizyczny 1
6. Moralny 2

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Problemy jako tematy podejmowane przez rodzicow!

Pierwszy wywiad (1/1I) przeprowadzony zostal z matka dziecka z gleboka
niepelnosprawnoscia w placéwce specjalnej z mozliwoscia poznania dziecka
ipracujacych z nim specjalistéw. Chlopiec codziennie jest dowozony przez matke

1 Zgodnie z zyczeniem rodzicéw imiona zostaly zmienione
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wlasnym samochodem do Specjalnego Osrodka Szkolno-Wychowawczego,
gdzie w czteroosobowej grupie realizuje zajecia rewalidacyjno-wychowawcze.
Chlopiec ma 14 lat i zdiagnozowany zesp6l genetyczny, (choroba Paelizeusa-
-Merzbachera). Porusza sie na wozku, wspolpracuje podczas opieki, je i pije z po-
moca, dokonuje wyboru w zakresie jedzenia i picia. Komunikuje sie niewerbalnie.

W analizie rozmowy z pierwsza z matek wyodrebnione zostato osiem tema-
tow: psychologiczne, moralne, fizyczne, ekonomiczne, zawodowe, opiekuiicze
rehabilitacyjne i spoleczne. Prébujac nada¢ im kolejnos¢ nalezy zauwazyé, iz
tylko niektdre tematy podkreslane byty bardziej (psychologiczne, spoleczne) po-
zostalym mozna by przypisaé réwnorzednosé. Matka podkreslata watki do-
tyczace tematu zawodowego oraz opiekunczego, ale bardziej po to, zeby przed-
stawi¢ swoja sytuacje, a nie jg negowac.

Najliczniejsza grupe watkoéw stanowit temat psychologiczny. Wskazane zo-
staly w nim sytuacje od poczatku przyjscia na Swiat niepelnosprawnego dziecka.

Zmiana w Zyciu — przyjscie dziecka niepelnosprawnego na swiat zaraz po studiach (szok). Byt
plan slub, dom, dziecko, praca — nie do korica sig udato. Zycie nauczyto nas pokory przewartoscio-
wato catkiem. Plakalam ze zmegczenia bo chciatam wszystko zrobic (wyprac, posprzqtac, upiec,
wegiel naniesc, zapalic w piecu).

Kobieta jako jedyna z rodzenstwa zostala obciazona genetycznie i przekazala
chorobe swojemu dziecku. W kolejnych latach dokonat sie kolejny kryzys: 4 lata
po urodzeniu dziecka zachorowal maz (jezdzi na wézku). Rodzina nie poddata
sie. Matka wskazuje na pozytywy swojej sytuacji:

Te wozki idg obok nas, staramy si¢ zy¢ normalnie wyjsc do kina, na spotkanie, do papugarni.

Pani Basia zwracala wesolo uwage na koniecznoé¢ dbania o siebie, wychodze-
nia z domu i spotykania sie z innymi, chodzenia do koéciota. Na poczatku rodzice
bali sie oceny i wzroku ludzi:

Jedna z trudniejszych rzeczy, pokazac sig swoim ludziom na wsi. Bylam dumna z wyjscia do ko-
sciota, Zeby ludzie zobaczyli, napatrzyli sig taki teatr sobie zrobitam, napatrzyli sig na nas do bélu
i potem miatam spokdj. Kamieri mi z serca spadt i teraz spokojnie moge is¢ na wie. To bardzo duzo
mnie kosztowalo, ale teraz juz nie ma problemu. Nagle ludzie nas zobaczyli, nie mieli problemu
powiedzie¢ nam dzieri dobry.

Sytuacja walki o dziecko, wizyty u specjalistéw, czekanie w kolejkach wyzwo-
lily, jak sama kobieta stwierdzila sile przebicia, kontaktowos¢, ktérej wezesniej nie
miala. W rozmowie poruszonych bylo wiele watkéw a jej czas ptynat szybko i nie-
zauwazalnie. Niestety, nie sposéb opisac je wszystkie. Waznym wydaje sie jednak
zdanie méwigce o tym jak pomimo trudnosci utrzymac¢ udany zwigzek:

Od wielu lat rozmawiamy na te same tematy. Najwazniejsze jest ze sobq rozmawiac, zauwazac sig.
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Wywiad drugi (2/5D) przeprowadzony byl z matka w domu prywatnym
w miejscu zamieszkania. Badaczka miata mozliwo$¢ poznania dzieci, dziadkow
i pracujacych, przychodzacych do domu specjalistéw (logopeda, pedagog specjal-
ny, pani z opieki spolecznej). Dzieci w wieku 24 i 10 lat. Dwie dziewczynki, obie ze
zdiagnozowanym zespolem genetycznym (Dandy-Walkera) oraz towarzyszaca
padaczka.

W rozmowie z matka wyloniono szeé¢ tematéw: psychologiczny, spoleczny,
rehabilitacyjny, opiekunczy, moralny i ekonomiczny. Podobnie jak w poprze-
dnim wywiadzie tu réwniez dominowata liczba watkéw w temacie psychologicz-
nym. Matka poruszala réwniez wiele watkéw z zakresu tematycznego proble-
moéw spolecznych i moralnych. Chetnie i zywo dzielila sie przezyciami tymi
z przed lat jak réwniez najnowszymi. Opowiadajac o pierwszej diagnozie, ktérg
otrzymata dopiero w 6 roku zycia dziecka powiedziata:

Nie lubig si¢ poddawac, a jak mi ktos mowi, ze bedzie gorzej to mnie, to jeszcze bardziej motywu-
je. Ja nie machng na dziecko rekq tylko dlatego, ze jest uposledzone. Moze inne matki si¢ zatamig,
ja nie! Jak przywioztam corke z intensywnej terapii [po informacji lekarza , lepiej postarajcie sig o
nastepne, bo z tego dziecka nic nie bedzie”] potozytam jg na podtodze i przeczytatam jej , Potop”
potem ,,Ogniem i mieczem”, ,Pan Wotodyjowski”.

W catej rozmowie latwo bylo wyczué sile wewnetrzna i gotowos¢ do walki
oparta na akceptacji dziecka z niepelnosprawnoscia. Bezposrednio$¢ i prostolinij-
nos¢ stow wypowiadanych przez Panig Ani¢ pozwalala jej na mocne stowa, ktore
z fatwoscia kierowata do rozmoéweczyni, jak réwniez do spotykanych w szpitalach,
osrodkach i na turnusach rodzicéw.

My wedtug takiej zasady zyjemy: skoro jestem kochana nie mam powodu do rozpaczy. [ ... ] Dzie-
ci to nie zabawki na pétce nie da sig ich wybrac. [...] Kocham moje dzieci bezwarunkowo. [...]
Stawiam na rados¢ moich dzieci, nie na wyleczenie.

Matka nie uwaza, ze choroba to kara: dziecko jest do kochania, nic od Ciebie nie
chce. W rozmowie starala sie obali¢ panujacy w przekonaniu jeszcze wielu ludzi
stereotyp kobiety, ktéra ma chore dzieci: smutna, depresyjna, a ja sig cieszg smieje osoby,
ktore zaakceptowaty chorobg swoich dzieci moge rozmawiac na rézne tematy o egzystencyi,
Bogu, zyciu, przeznaczeniu. Dzieci uczq pokory milosci prawdziwej mogg si¢ cieszyc
matymi rzeczami zeby mogli dostrzec te duze. Dla nas to jest normalne zycie.

Wywiad trzeci (3/7D) przeprowadzony zostal z obojgiem rodzicéw, w domu
prywatnym, w miejscu zamieszkania z mozliwoscig poznania dzieci. Dwie dziew-
czynki, blizniaczki w wieku 6 lat. Jedno z dzieci ma zdiagnozowana gteboka nie-
pelnosprawnos¢ intelektualna na skutek uszkodzenia okoloporodowego, mézgo-
we porazenie dzieciece oraz towarzyszaca padaczke. Dziewczynka lezaca,
niewspolpracujaca podczas opieki, karmiona dojelitowo, pampersowana.
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W rozmowie z badaczka rodzice poruszyli watki, ktére mozna bylo przy-
porzadkowac do szesciu tematéw. Byly to tematy: opiekunicze w tym medyczne,
rehabilitacyjne, psychologiczne, ekonomiczne, spoteczne i zawodowe.

Rodzice zaczeli od tematu opieki, ktéry naturalnie wynikat z poziomu funk-
cjonowania ich dziecka. Sposéb w jaki opowiadali o oczekiwaniu na przyjscie
dzieci na §wiat, sytuacji trudnej jaka miata miejsce w szpitalu, wskazywat na sile
rodziny i akceptacje dziecka z niepelnosprawnoscia. Rodzice otwarcie mowili
o swoich bledach, prébach wyleczenia dziecka:

Na poczgtku nie dopuszczalismy mysli, ze tak bedzie cale zycie, mysleliSmy Ze jej [corce]
Jprzejdzie”.

Czeste hospitalizacje, zachlystowe zapalenia pluc szybko staly sie dla rodziny
codziennoscia:

W ciggu 24 miesigcy otrzymalismy 21 wypisow ze szpitala.

Pomimo, to udalo sie im réwno dzieli¢ czas pomiedzy zdrowa i niepelno-
sprawng corke. Pafistwo Nowak (tu zmienione nazwisko) opowiadali o trudzie
cigglego poréwnywania, jak mogtoby by¢, majac w domu drugie zdrowe dziecko.
Wskazywali jak z czasem rzeczy trudne okazywaly sie fatwymi: wyrywanie PEGa
(rodzice sie z tego teraz $mieja, traktuja, jako norme:

Jak czlowiek jest zmuszony to, do wszystkiego si¢ przyzwyczai. Teraz to jest rutyna.

Swietnie wiedzg, jak sobie radzi¢ z chorobg dziecka niepelnosprawnego maja
specjalistow, do ktérych moga sie uda¢, wiedza jak reagowac, co podac: jak ze zdro-
wym dzieckiem.

Jak sami wskazywali: nauczylismy si¢ inaczej zy¢. Mowili to tym, ze majg w sobie
site poniewaz duzo przeszli. Otwarci na kontakt i spotkania, zeby opowiadac o swo-
im dziecku, zwracali uwage na tematy typowo spoleczne:

Nie zamykac si¢ w domu, to nic dobrego nie da [méwit ojciec]. Trzeba pozwolic dac sobie pomdc.

Kolejny raz rozméwcy wskazywali na sposob poradzenia sobie w kryzysie ja-
kim jest urodzenie sie dziecka z niepelnosprawnoscia: jesteSmy ze soba i za soba
[...]tojest klucz do sukcesu” [ojciec]. Dialog opiera si¢ o okreslenie ,MY” anie ,JA”.

Czwarty wywiad (4/15]) przeprowadzony zostat z matkg w placéwce specjalnej
bez mozliwosci poznania dziecka z niepelnosprawnoscia. Chlopiec w wieku 22 lata
ze zdiagnozowanymi zespotami genetycznymi Dandy-Walkera, West, Downa. Co-
dziennie dowozony do Os$rodka Rewalidacyjno-Wychowawczego przez matke.
Chiopiec jak podkreslala matka jest wysoko funkcjonujacy: chodzacy, wspétpra-
cujacy podczas opieki, zglaszajacy potrzeby fizjologiczne. Je i pije samodzielnie.

Matka w rozmowie wskazywala na sze$¢ tematéw zwigzanych z problemami
wychowania rodzicielskiego: psychologiczne, spoleczne, opiekuncze, fizyczne,
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zawodowe i moralne. Wymienione tematy zostaly ulozone w kolejnosci ze wzgle-
du na wielo$¢ watkéw w danym temacie. Co ciekawe matka nie poruszyla w roz-
mowie ani raz tematu ekonomicznego i finansowego.

W temacie psychologicznym podobnie jak w poprzednich wywiadach domi-
nowatla iloé¢ watkéw. Matka duzo méwita o synu, jego zachowaniu, nastawieniu
na osigganie celéw, niepoddawaniu sie i koniecznoéci dostosowania do przyzwy-
czajen chlopca. Chetnie dzielila sie rado$ciami zwigzanymi z wyjsciem na spacer,
udzialem w zabawie czy weselu. Pokazywala zdjecia chcac udowodnic, ze to co
mowi jest prawda. Ponownie pojawit sie watek przezy¢ zwigzanych z przyjsciem
niepelnosprawnego dziecka na §wiat:

Batam sig, ze Dawid moze nas [matzeristwo] zniszczy¢

Opowiadala o organizacji zycia rodzinnego, przezyciach zwigzanych z zaj-
§ciem w kolejna ciaze poniewaz niepelnosprawny syn jest czwartym, najmiod-
szym dzieckiem. Matka z perspektywy czasu wspominala o dojrzaloéci pozo-
stalych dzieci, trudnosci pogodzenia sie z sytuacja. Ocenita sie, Ze jest mocniejsza
psychicznie po latach. To dzieki rozmowie i miloéci przetrwali.

Kochamy sig, jestesmy silni, bo trzymamy si¢ razem [z mezem i dzie¢mi].

W relacji fatwo bylo wyczué cheé kontaktu, opowiadania o swojej sytuaciji.
Pani Ewa byla otwarta i z tatwoscig wskazywala co nalezy robi¢, zeby sobie pora-
dzi¢. Méwita o konieczno$ci znalezienia czasu ,dla siebie”, dbaniu o wyglad i kon-
takty z ludZmi.

Wiem, ze moge pomdc i chce pomagac — méwita otwarcie. Jako czlonek zarzadu
Stowarzyszenia PSONI w jednym z matopolskich miast spotykala si¢ z innymi
matkami i dzielita swoja wiedza. Wprowadzata ,nowe” mamy w zycie placéwki.

Podsumowanie

W opisanych narracjach rodzin z dzieckiem z gleboka niepelnosprawnoscia
intelektualng wylonione zostaly gléwne tematy:
— psychologiczne,
— spoleczne,
— opiekunicze w tym medyczne,
— rehabilitacyjne,
— moralne,
- zawodowe,
— ekonomiczne,
fizyczne.
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Przyjeta kolejnos¢ nadaje range ze wzgledu na czestotliwo$¢ poruszanych te-
matéw w rozmowie. Podobnie do wskazanych przez M. Parchomiuk (2018) anali-
zowanych doswiadczen rodzicielskich, poruszane watki dotyczyly réznych faz
rozwoju, obrazujac zmienno$¢ rodzicielskiego funkcjonowania. Nie sposéb byto
mieszczac sie w ramach niniejszego artykultu opisa¢ wszystkie. Wyrazane w wy-
miarze uczué, emocji i przekonan watki mialy r6zne nasilenie i charakter od trud-
nych, negatywnych doswiadczefi po pozytywne realizacje. Bycie razem, zawsze
MY, a nie tylko JA, sila, akceptacja, przyzwyczajenie czy automatyzacja roli to tyl-
ko nieliczne z pozytywoéw na jakie wskazywali badani rodzice. Czasem ich brak
Swiadomodci z faktu, jak dobrze sobie radza i nieumiejetnos¢ wymienienia tego,
co potrafig, poniewaz jest to dla nich normalnoscia, czynnosciami wykonywany-
mi automatycznie i bez zastanowienia, ukazywalo badaczowi poziom akceptacji
niepelnosprawnosci dziecka w rodzinie.

Wsparcie, o ktérym czesto méwili bioracy udzial w badaniu rodzice oraz reak-
cje otoczenia z jakimi sie spotykali majac dziecko z glteboka niepetnosprawnoscia,
w kazdym przypadku bylo podobne. Ludzie z ich otoczenia najpierw ciekawscy
z czasem przyzwyczaili sie do obecnosci w sasiedztwie dziecka z niepetnosprawno-
Scia. Rodzice méwili o diametralnej zmianie, na ktérag ogromny wplyw miat fakt
pokazywania dziecka, wyjé¢ na spacery, do kosciola i na zakupy. Wszystkie inter-
akcje spoleczne, do ktérych nawigzuje E. Schuchardt (2005) pozwolily na pokona-
nie przez badanych rodzicoéw kolejnych faz opisanej przez autorke spirali prze-
mian, aby teraz mogli w sposéb pozytywny opisywaé przepracowane problemy.

Jak pokazuje M. Parchomiuk (2018) w przegladzie badan zachodnich pozy-
tywne przepracowanie probleméw, a tym samym rodzicielska adaptacja do zycia
z dzieckiem z niepelnosprawnoscia nie jest zamknieta faza. Jest to ,calozyciowy
proces”, na ktory skiadaja sie wysitki obojga rodzicow podejmowane w sytua-
cjach zmian, nowych wydarzen.

Podsumowanie

W przytoczonych licznych opracowaniach zauwazane byty problemy wycho-
wania rodzicielskiego jako sytuacje negatywne. Obecnie panuje tendencja pro-
wadzenia badan jakosciowych pokazujacych pozytywne aspekty zycia z dziec-
kiem z niepelnosprawnoscia (Parchomiuk 2018). Procesualne podejscie do
wychowania rodzicielskiego pozwala na opowiedzenia o kazdej historii rodziny
z dzieckiem z niepelnosprawnoscia w sposéb budujacy, dajacy nadzieje i wska-
zujacy droge dla kolejnych rodzicéw w kryzysie. Jak ukazano w artykule, pomi-
mo glebokiej niepelnosprawnoéci dzieci (obciazenie genetyczne, kolejne dziecko
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z takim samym zespolem genetycznym, uszkodzenie ptodu bliZniaczego) oraz
réznych sytuacji zyciowych opisanych rodzin wszyscy rodzice sa maja pozytyw-
ne nastawienie. Kochajacy, czuli i zgodnie z koncepcja Schuchardt (2005) chetni
do pomocy innym rodzinom podkreslaja, ze nalezy sie nie poddawac. Sa to rodzi-
ce solidarni, rozumiejacy i wspoélczujacy, aktywnie dzialajacy na rzecz innych ro-
dzin z dzie¢mi z niepelnosprawnoscig. O swoich problemach méwia, jak o rze-
czach naturalnych, ktére staly sie tylko codziennymi sytuacjami i, z ktérymi
$wietnie sobie radza.
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