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Dziecifstwo dziecka z niepelnosprawnoscia
intelektualng w stopniu glebszym
z perspektywy rodzica

Narodziny dziecka to dla rodzicow moment bardzo wazny i szczesliwy, ale powodujacy powazne
zmiany w dotychczasowym funkcjonowaniu calej rodziny. Gdy na $wiat przychodzi dziecko
z niepelnosprawnoécia intelektualng, rzeczywistos¢ przyjmuje zupelnie inny wymiar. Zycie ro-
dziny ulega duzym zmianom zaréwno w sferze emocjonalnej, zawodowej, jak i finansowej.
Dziecko z intelektualng niepelnosprawnoscia wymaga wysokiego poziomu zaangazowania na
réznych plaszczyznach, staje sie osobg centralng w rodzinie. Celem podjetych badan wstepnych
byla analiza dziecinstwa dzieci z niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu glebszym z per-
spektywy rodzica. Badania byly zrealizowane w paradygmacie jakoSciowym. Uczestniczyly
w nim matki dzieci. Zastosowang metoda byla metoda dialogowa, a technika wywiad narracyjny.
Dziecinstwo dziecka z niepelnosprawnoscia intelektualng jest odmienne od dziecinstwa dziecka
neurotypowego. Okres po otrzymaniu informacji o niepelnosprawnosci to czas wielkich zawiro-
wan zwigzanych z diagnozowaniem, rehabilitowaniem, poszukiwaniem odpowiedniego wspar-
cia dla dziecka i dla rodziny. Pierwsze lata Zycia to chroniczna walka o wszelka mozliwa pomoc
dla dziecka. Dziecifstwo dzieci z niepelnosprawnoécia intelektualng w stopniu glebszym w oce-
nie ich matek jest trudne, ale to czy jest ono szczeSliwe zalezy przede wszystkim od zaangazowa-
nia rodziny. Rodzina, tworzac pozytywna atmosfera wokol dziecka, sprawia, Ze czuje sie ono ak-
ceptowane, kochane, szczesliwe.

Stowa kluczowe: dziecko z niepelnosprawnoscia intelektualna, dziecifistwo dziecka, rodzina

Childhood with a profound intellectual disability
from a parent’s perspective

The birth of a child is a very important and happy moment for parents, but one that brings about
major changes in the family’s existing functioning. Reality takes on a completely different dimen-
sion when a child with an intellectual disability is born. Family life undergoes major emotional,
professional and financial changes. A child with an intellectual disability requires a high level of
involvement on various levels, becoming the central person in the family. The aim of the prelimi-
nary research undertaken was to analyse childhood with a profound intellectual disability from
a parent's perspective. The research was carried out in a qualitative paradigm and involved the



Dzieciristwo dziecka z niepetnosprawnosciq intelektualng w stopniu glebszym... 129

participation of the mothers. It also involved the use of the dialogue method and the narrative in-
terview technique. Childhood with an intellectual disability is different from that of a neurotypical
child. The period after being informed of a disability is a time of great turmoil, involving diagnosis,
rehabilitation, the search for appropriate support for the child and the family. The first years of life
are a chronic struggle to get every possible help for the child. Childhood with a profound intellec-
tual disability as perceived by their mothers is difficult, but whether it is a happy one depends
primarily on the family’s involvement. The family makes the child feel accepted, loved and happy
by creating a positive atmosphere around it.

Key words: child with an intellectual disability, childhood, family

Rodzina dziecka z niepelnosprawnoscia intelektualna

Narodziny dziecka to dla rodzicow moment bardzo wazny i szczesliwy, ale
powodujacy powazne zmiany w dotychczasowym funkcjonowaniu calej rodziny.
Gdy pojawia sie w rodzinie dziecko, kazdy jej czlonek uczy sie na nowo swojej
roli w zaistniatej sytuacji. Gdy na $wiat przychodzi dziecko z niepelnosprawno-
Scig intelektualng, rzeczywisto$¢ przyjmuje zupelnie inny wymiar (Stelter 2013).
Zycie rodziny ulega duzym zmianom zaréwno na plaszczyznie emocjonalnej,
zawodowej, jak i finansowej. Oczekiwania rodzicow wzgledem dziecka ulegaja
diametralnej zmianie (Sarto 2004, Sola-Carmona i in. 2013). Sytuacje stresowe,
trudnosci adaptacyjne, niepewno$¢ w podejmowanych dziataniach medyczno-
rehabilitacyjno-terapeutycznych sa w pierwszych latach Zycia dziecka gléwna
przestrzenia funkcjonowania rodziny (Deja 2018).

Rodzina jest poczatkowo wylaczna, a nastepnie dominujaca, przestrzenia za-
spokajania pragnien i dazen dziecka (Pecyna 2000). Szczegdlne znaczenie ma
w przypadku dziecka z niepelnosprawnoscia intelektualna, poniewaz jego rozwdj
jest uzalezniony od warunkéw $rodowiskowych i wychowawczych. Zycie
z dzieckiem z intelektualng niepelnosprawnoscia wymaga wysokiego poziomu
zaangazowania na réznych plaszczyznach, przystosowania wlasnego zycia osobi-
stego do potrzeb dziecka. Radykalnej zmianie musi ulec dotychczasowy styl Zycia
wszystkich czlonkéw rodziny, a najbardziej matki. To na jej barkach spoczywa
opieka i wychowanie dziecka w zupelnie odmiennych warunkach (Kulik, Otreb-
ski 2011). Matka stojaca wobec takiego duzego problemu musi poswieci¢ znacznie
wiecej czasu, sit i srodkéw niz matka dziecka zdrowego. Rytm dnia dziecka jest
uzalezniony od licznych zabiegéw rehabilitacyjnych, co czesto przyczynia sie do
rezygnacji przez matke z pracy zawodowe;j.

Dla dzieci rodzina jest miejscem dynamicznego oddzialywania wycho-
wawczego. Kieruje ona procesem poznawania $§wiata, uczy rozumienia wartosci
i norm spotecznych. W najmtodszych latach rozwoju dziecka przyjmowanie war-
todci, postaw i norm dokonuje sie wlasnie przez nasladowanie domownikéw.
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Dziecko przyjmuje styl zycia osoby, z kt6rg jest emocjonalnie zwigzane (Koécidtek
2021). To rodzina daje wsparcie i stabilizacje w Zyciu.

Zycie rodzin wychowujacych dziecko z kazda niepelnosprawnoscia wypel-
nione bywa niekonczacymi sie trudnymi do rozwigzania problemami, to wiasnie
rodzina podejmuje funkcje opiekuncze. To w rodzinie tkwi potencjal wspomaga-
nia i pomocy, z ktérego moze czerpa¢ osoba z niepelnosprawnoscia. To wlasnie
rodzice walcza o miejsce w zyciu i w spoleczenstwie dla swoich dzieci, ktére ,do-
zywotnia” niepelnosprawnos¢ uzaleznia w r6znym stopniu od opieki i pomocy
innych (Konieczna 2012: 277).

Charakterystyczng cecha realizacji zadan opiekuniczych staje sie ,naturalny,
bardzo intymny, bezposredni, nieformalny charakter oddzialywan, oparty na
wzajemnej milosci, silnej wiezi emocjonalnej miedzy dzieckiem a rodzicami, za-
angazowanie rodzicow w ten proces” (Krzesifiska-Zach i in. 1995: 13). Zdaniem
Z. Stoneman (2005) sama niepelnosprawnos¢ dziecka nie jest Zrédlem problemoéw,
z jakimi boryka sie rodzina. Jest ono powodem nielatwych wyzwan, z ktérymi jed-
ne rodziny radzg sobie lepiej, a inne gorzej. Rodzice méwia czesto o swoich dzie-
ciach z radoscia, z miloscia, z duma. Czerpia satysfakcje z ich najdrobniejszych
postepow.

Rodzina dziecka z niepelnosprawnoscia intelektualna realizuje takie same za-
dania, jak kazda inna rodzina, jednak specyfika jej funkcjonowania opiera sie na
pewnych indywidualnych, typowych tylko dla niej, formach realizacji tych funk-
qji. Dziecko z niepelnosprawnoscig zmienia zatem funkcjonowanie rodziny, staje
sie osobg centralng, wymagajaca opieki ze strony rodzicéw i rodzenstwa. Rodzice
zmieniaja oczekiwania wzgledem dziecka, a ich najwiekszym pragnieniem jest,
by ich dziecko bylo szczesliwe, chciane, akceptowane wsrdd rowiesnikéw. Ponad
dwadziescia lat temu mama dziecka z zespolem Downa, A. Sobolewska, tak
przedstawila potrzeby dzieci i ich rodzicéw:

Nasze dzieci nie majg swojego srodowiska. I to jest ta ciemna strona ich zycia, a réwnoczesnie
naszego. Najwigkszym zmartwieniem jest brak prawdziwego partnerstwa w kontaktach z innymi
dzie¢mi. Bolesnie odczuwam to zwlaszcza w czasie wakacji. Pragniemy dla naszych dzieci zwy-
ktych kolezanek czy kumpli. Zaobserwowatam niedawno w czasie wakacji, jak Cela patrzy z za-
zdroscig na wygtupiajgce sig dzieci i glosno sig Smieje, niby z nich, ale raczej do nich. Ona tylko
udawata rozbawienie, potem dlugo byta smutna. Byli to jej réwiesnicy, ale nie miata do nich do-
stepu. Bardzo chciata si¢ do nich przylgczyc, ale bala si¢ odrzucenia. Ja tez si¢ batam wlgczenia jej
do zabawy” (Sobolewska 2002: 203).

Rodzina, w ktdrej przychodzi na $wiat dziecko z niepelnosprawnoscia inte-
lektualng, od lat znajduje sie w centrum zainteresowan naukowcéw (Sekutowicz
2000, 2013; Cytowska 2017). Liczne badania potwierdzajg, ze oprocz diagnozy,
ktéra bardzo czesto jest procesem dlugotrwatym i stresujgcym, na funkcjonowa-
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nie rodziny wplyw maja réwniez inne czynniki. Najczesciej zalicza si¢ do nich:
rodzaj niepelnosprawnosci, glebokosé¢ zaburzenia, wiek dziecka, problemy z za-
chowaniem, potrzeba stalej opieki (Sekutowicz 2013). To wiasnie te czynniki sta-
nowia o sposobie funkcjonowania rodziny, a takze o jakosci dziecinistwa dziecka.

Dziecifistwo osoby z niepelnosprawnoscia

Na przestrzeni wiekéw ,dziecko” réznie definiowano: poczatkowo jako kate-
gorie biologiczng zwigzang z wiekiem i okresem wzrastania. Nastepnie uwzgled-
niono wplyw dziatah spoleczefistwa i kultury (Smolifiska-Theiss 2003). W peda-
gogice spolecznej szeroko prezentuje si¢ kategorie dziecka w kontekscie
uwarunkowan historycznych, kulturowych i spolecznych, dziecinstwo natomiast
okredla sie jako konstrukt spoleczno-kulturowy. Zainteresowanie pedagogiki
dzieckiem i jego dziecihstwem wynika z faktu, ze okres ten rzutuje na kolejne
etapy rozwojowe. Jest czasem decydujacym o jakosci i wartosci zycia czlowieka
dojrzalego. Przygotowanie wiec dziecka do dorostosci, rozumianej wieloaspekto-
wo, jest dla pedagogiki kluczowe (Matyjas 2022). Szczeéliwe, beztroskie dziecin-
stwo stanowi podstawe do prawidlowego rozwoju i udanego zycia. Szczesliwe
dzieci to w przyszlosci optymisci, majacy lepsze zdrowie psychiczne i fizyczne niz
osoby, ktére w dziecifistwie nie doznaly milosci ze strony najblizszych (Liberska,
Matuszewska 2011).

Dziecko z niepelnosprawnoscia intelektualna w stopniu glebszym to zazwy-
czaj dziecko zalezne od innych, dorostych oséb, nierozumiejace otaczajacego
Swiata, niepotrafigce rozwiaza¢ prostych probleméw dnia codziennego. Czesto
majace problem z komunikacja, nieumiejace wyrazi¢ swoich uczué, potrzeb
(Karwowska, 2007). Fizyczne problemy oraz zmaksymalizowana potrzeba opieki
przysparzaja wielu obaw rodzinie. Prezentowane przez dziecko zachowanie,
ktore niejednokrotnie odbiega od szeroko rozumianej normy, moze prowadzi¢ do
niezrozumienia i blednej interpretacji (Speck 2015). Ograniczenia finansowe po-
woduja, ze nie wszystkie potrzeby dzieci moga by¢ zaspokojone na satysfakcjo-
nujacym poziomie (Jano$-Kresto, Slaby 2016). Dzieci z niepelnosprawnoscia od
najmiodszych lat stykaja si¢ z wieloma barierami. Odczuwaja nie tylko ograni-
czenia ciala, ale réwniez nierzadko niechec¢ ze strony spoleczenstwa. Potrzebujq
wielu form akceptacji, zachety i radosci. Ich aktywnos$¢ ma szanse rozwijac sie
przede wszystkim w zyczliwej i motywujacej do dzialania atmosferze, przy
uwzglednieniu dzieciecych, czesto niepozornych potrzeb. Dostrzeganie i doce-
nianie nawet najdrobniejszych sukceséw, pochwata wzmacniaja u dziecka poczu-
cie wlasnej wartosci, co przyczynia sie do podejmowania kolejnych wyzwan
(Speck 2015). Kazde dziecko, takze to z niepelnosprawnoscig, mimo swoich trud-
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nosci rozwojowych, wykazuje zainteresowanie otoczeniem i poszukuje mozliwo-
$ci poznawania $wiata. Zrédlem wielorakich czynnikéw wplywajacych na ksztatt
dziecinstwa jest sytuacja w domu rodzinnym, relacje z rodzicami, rodzenstwem,
stopien zaspokajania potrzeb biosocjokulturowych (Szymanowska 2022). To ro-
dzice i najblizsza rodzina jako pierwsi pobudzaja dziecko do dziatania. Wspierajq
jego rozwoj poprzez umozliwianie mu zdobywania nowych wrazen, towarzysza
W jego spostrzezeniach, nazywaja fascynujace go przedmioty, rozmawiajg z nim,
pozwalaja na samodzielne rozwigzywanie drobnych probleméw. Codzienne,
podstawowe czynnoéci, takie jak: ubieranie, mycie czy jedzenie sa bardzo wazna
forma kontaktu z dzieckiem stymulujaca jego rozwéj (Speck 2015).

Dziecifistwo dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu glebszym
mozna rozpatrywaé¢ w wielu kontekstach. Zaréwno jako obiektywny wymiar
istnienia, fakty, zdarzenia, podejmowane czynnosci, jak réwniez w kontekscie
codziennos$¢ i konkretnych do$wiadczen (Szymanowska 2022).

Warunkiem adaptacji zyciowej oraz integracji spolecznej dziecka z intelektu-
alna niepelnosprawnoscia jest jego uczestnictwo w zyciu spolecznym, kontakt
z rowiesnikami. Rozwijanie umiejetnosci wspodldzialania z innymi dzieémi ma
fundamentalne znaczenie w procesie wychowania spolecznego. Przygotowanie
dziecka do wspéldziatania w §rodowisku spotecznym niejednokrotnie wigze sie
z wystepowania pewnych, nieuniknionych trudnosci. Trudnym do$wiadczeniem
w zyciu dziecka jest rozpoczecie edukacji szkolnej. Spotyka si¢ ono z nowym
Srodowiskiem, obcymi osobami, znajduje si¢ w grupie réwiesnikéw, z ktérymi
musi nauczy¢ sie funkcjonowaé (Twardowski 1991).

Wychowanie dziecka z niepelnosprawnoscia powinno zapewni¢ mu opty-
malny rozwdj intelektualny, moralny, kulturowo-estetyczny i fizyczny oraz przy-
gotowaé do aktywizacji zawodowej. Bedzie to mozliwe woéwczas, gdy dziecko
przyswoi pewne cechy potrzebne do prawidlowego funkcjonowania. Ksztatto-
wanie tych cech jest zadaniem pierwszoplanowym w rozwoju dziecka z niepel-
nosprawnoscia intelektualna. Pierwsza grupa cech jest zwiazana ze stosunkiem
dziecka do siebie samego, a szczegélnie znaczace jest rozwijanie samodzielnosci,
odpornosci emocjonalnej i samoakceptacji, ktéra wplywa na prawidlowe funk-
cjonowanie w spoleczenistwie. Druga grupa cech dotyczy stosunku dziecka do
innych oséb. Zaliczy¢ do niej mozna: uspolecznienie, komunikatywnos¢, prospo-
tecznos¢, umiejetnos¢ wspoéltdziatania oraz asertywnosé (Muszyniska 2008).

W rozwijaniu samodzielnosci dziecka wazne sa dwa aspekty: pierwszy zwia-
zany z wykonywaniem przez dziecko podstawowych czynnosci dnia codzienne-
go, drugi — umiejetnos¢ kierowania wlasnym dzialaniem. W wychowaniu dziecka
z niepelnosprawnoscia intelektualng kluczowe jest stwarzanie mu okazji do po-
dejmowania nawet najdrobniejszych decyzji, na przyklad podczas zabawy. Roz-



Dzieciristwo dziecka z niepetnosprawnosciq intelektualng w stopniu glebszym... 133

wijanie samodzielnosci jest zadaniem najwyzszej rangi, gdyz wplywa na rozwdj
poznawczy i spoleczny (Batko 2002).

Kolejng istotng cecha w rozwoju dziecka jest odpornos¢ emocjonalna. Zda-
niem E. Muszynskiej (2008) wazna role w rozwijaniu tej cechy pelnig rodzice, ich
reakcje na problemy dnia codziennego, ich postawy wobec dziecka oraz atmosfe-
ra panujagca w domu rodzinnym.

Dziecko z niepelnosprawnoscig intelektualna, aby moglo pozna¢ normy spo-
teczne, musi mie¢ mozliwos¢ uczestniczenia w réznych sytuacjach spotecznych.
Jest to bowiem nieodzowny element rozwoju w tym obszarze. Trudnosci w uspo-
tecznianiu dzieci wynikaja czesto z trudnych zachowan dziecka lub specyficznych
wlasciwosci srodowiska (np. brak akceptacji, wrogos¢). Kontakt z innymi osobami
powoduje ksztaltowanie sie komunikatywnosci dziecka. W celu rozwijania
u dzieci gotowosci do komunikowania sie, wazne jest dostrzezenie wszystkich
sposobow przekazywania komunikatu (komunikacja alternatywna) przez dziecko
(Muszynska 2008). To, ze dziecko nie méwi werbalnie, nie oznacza, Ze nie ma nic
do przekazania. Czesto z powodu nieprawidlowosci w rozwoju dezorganizacji
ulega rowniez proces komunikowania sie. W takich sytuacjach wiele dzieci stosu-
je inne formy przekazu, takie jak: krzyk, placz, autoagresja, ktére pozwalaja mu
zwrécié na siebie uwage (Kaczmarek 2008).

Kolejne wazne cechy w rozwoju dziecka z niepelnosprawnoscia intelektualna
to prospolecznos¢ i umiejetnosé wspoéldziatania. Dziecko rozwija te cechy, gdy ma
mozliwoé¢ do$wiadczania ich w codziennym zyciu. E. Muszynska (2008) uwaza,
ze jezeli dziecko doswiadcza akceptacji i szacunku ma mozliwos$¢ nawigzywania
relacji, a gdy jego prawa sa respektowane, moze ksztaltowac ceche niezbedng do
rozwoju autonomii jakg jest asertywnoséc. Zeby tak sie stalo wszystkie dziatania
zwigzane z rozwojem autonomii powinny by¢ rozpoczete jak najszybciej i konty-
nuowane przez cale Zycie.

Dziecko z niepelnosprawnoscia intelektualng ma najkorzystniejsze warunki
do rozwoju na wielu plaszczyznach, wowczas gdy jest aktywizowane, a propo-
nowane mu dzialania uwzgledniaja jego ograniczenia i nie przekraczaja jego
mozliwosci (Sidor-Piekarska 2015).

Podstawy metodologiczne badan wlasnych

Inspiracja dziecinstwem 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu
glebszym wynika z wieloletniego kontaktu autorki z dzie¢mi i ich rodzinami. Dla
rodzicéw nieprawidlowos¢ w rozwoju dziecka jest Zrédlem ogromnego obciaze-
nia emocjonalnego, a czesto takze fizycznego, zwigzanego z koniecznoscig spro-
stowania wielu obowigzkom.
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Gléwnym celem badan pilotazowych byla analiza dziecinstwa dzieci z nie-
pelnosprawnoscia intelektualng w stopniu glebszym z perspektywy rodzica. Ce-
lem szczegdlowym bylo uzyskanie informacji od matek na temat doswiadczen
zwigzanych z codziennym funkcjonowaniem ich dzieci. Badania stanowig wstep
do badan zasadniczych, dotyczacych jakosci dziecinstwa dziecka z glebsza nie-
pelnosprawnoscia intelektualna.

Badania byly zrealizowane w paradygmacie jakosciowym. Zastosowana me-
toda byta metoda dialogowa (Lobocki 2000), a technika wywiad narracyjny (Nie-
dbalski 2011). Do badan pilotazowych wybrano piec¢ rodzin. Uczestniczyty w nich
matki dzieci. Wychowanie dziecka w naszej kulturze przypisuje si¢ raczej matce,
dlatego za uzasadnione uznano przeprowadzenie badan pilotazowych tylko
wérdd matek dzieci. Wszystkie matki zostaly poinformowane o tematyce i celu
badan; zostaly réwniez zapewnione o nieujawnianiu pewnych probleméw.

W celu uzyskania szczerych i wyczerpujacych wypowiedzi na temat interesu-
jacych autorke zagadnien konieczne bylo stworzenie odpowiednich warunkéow
badan. Wywiady byly przeprowadzone w domach rodzinnych dzieci. W jednym
przypadku wywiad mial miejsce w szkole, do ktérej uczeszcza dziecko (Specjalny
Osrodek Szkolno-Wychowawczy w wojewddztwie opolskim). W pomieszczeniu
zazwyczaj przebywala tylko respondentka, czasami bylo to jednak niemozliwe ze
wzgledu na specyfike rozlozenia pomieszczen i rutynowe czynnosci rodziny.
Wszystkie badane matki wykazaly zainteresowanie tematyka badan. Bardzo ob-
szernie opowiadaly o niepelnosprawnosci intelektualnej swojego dziecka oraz
jaki wplyw wywiera ona na codzienne funkcjonowanie. Udzielily bardzo rzetel-
nych informacji w aspekcie stanu zdrowia dziecka oraz zastosowanego leczenia,
form wsparcia i metod pracy z dzieckiem. W domach respondentek zawsze pa-
nowala serdeczna i zyczliwa atmosfera.

Pytania, ktére byly zadawane respondentkom, dotyczyly codziennosci ich
dzieci, przebiegu dnia, czasu wolnego, rodzaju terapii i jej czestotliwosci, oséb,
ktére najczesciej towarzysza dzieciom w codziennych aktywnosciach oraz relacji
z réwieénikami. Wywiady dotyczyly okresu przedszkolnego dziecka. Wszystkie z
badanych dzieci mialy 2-krotnie odroczony obowigzek szkolny, przedszkole
ukonczyly w wieku 9 lat. Obecnie dzieci sa uczniami Specjalnego Osrodka Szkol-
no-Wychowawczego, a jedno dziecko uczeszcza do szkoly ogélnodostepnej na
terenie wojewddztwa opolskiego.

W ramach przeprowadzonych wywiadéw zamierzano uzyska¢ odpowiedzi
na nastepujace pytania badawcze:

1. Jak przebiega rutynowy dzien dziecka z niepelnosprawnoscia intelektualna

w stopniu glebszym?
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2. Jakie osoby, poza matka, pelnia wazna role w zyciu dziecka z niepelno-
sprawnoécia intelektualna?

3. Jak badane matki dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualng oceniaja funk-
cjonowanie wlasnego dziecka?

4. Jak badane matki oceniaja dziecifistwo swoich dzieci?

W wyniku podjetych badan zwrécono uwage na rodzaj niepelnosprawnosci
dziecka, choroby wspdlistniejace, motywacje do dzialania oraz zasoby emocjo-
nalne (rozumiane jako sposoby radzenia sobie z trudnymi emocjami). Znaczenie
miala réwniez troska rodzicéw o aktywnos¢ dziecka, atmosfera panujaca w do-
mu, struktura rodziny, status ekonomiczny, jak rowniez srodowisko rowiesnicze
dzieci w przedszkolu i poza nim.

Charakterystyka badanej grupy

W badaniach wzielo udzial pie¢ matek dzieci z niepelnosprawnoscia intelek-
tualng w stopniu glebszym. Wiek badanych matek miescil sie w przedziale 40-51
lat. Wyksztalcenie badanych matek to zawodowe, érednie i wyzsze. W badanej
grupie byla matka pracujaca zawodowo i matki niepracujace (dane liczbowe
przedstawia tabela 1).

WSsréd dzieci bylo czterech chlopcéw i jedna dziewczynka. Dwoje z badanych
to dzieci z niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu znacznym, a troje —
w stopniu umiarkowanym. Troje dzieci mieszka w miastach, a dwoje na wsi. Tro-
je dzieci wychowuje sie w rodzinach pelnych, dwoje jest tylko pod opieka matki.
Dwoje z badanych dzieci ma rodzenstwo, troje to jedynacy.

Wszystkie badane dzieci byly objete zajeciami terapeutycznymi w przedszko-
lu. Wéréd tych zaje¢ mamy wymienialy najczesciej: integracje sensoryczng, logo-
pedie, dogoterapie, zajecia stymulujaco-terapeutyczne. Czworo dzieci uczeszczalo
w ciggu tygodnia na wiele dodatkowych zaje¢ (oprécz tych w przedszkolu), ktére
niemal calkowicie wypelnialy ich czas wolny oraz czas rodzica, ktéry uczestniczyt
w terapii badZ czekal na dziecko. Sposréd zaje¢ dodatkowych, na ktére uczeszcza-
ly dzieci, mamy wymienialy m.in. rehabilitacje ruchows, zajecia z pedagogiem
i psychologiem, logopeda — realizowane w ramach wczesnego wspomagania roz-
woju. Dwoje z badanych dzieci systematyczne uczestniczylo w turnusach rehabi-
litacyjnych.
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Tabela 1. Charakterystyka rodzin z dzie¢mi z niepelnosprawnoscia intelektualna w stopniu

glebszym
Dzieci
Mateusz Damian Maria Jan Pawetl
Informacje dotyczace dziecka
Rodzaj niepelno- umiarko- znaczny znaczny umiarko- umiarko-
sprawnosci intelek- | wany wany wany
tualnej dziecka
Realizacja zajec¢ realizowat realizowat realizowala | realizowal nie realizo-
dodatkowych poza wal
przedszkolem
Turnusy rehabili- tak nie nie tak nie
tacyjne
Informacje dotyczace rodziny

Miejsce miasto wie§ wies miasto miasto
zamieszkania
Struktura rodziny | niepelna niepelna pelna pelna pelna

(porzucenie | $mier¢ ojca)

rodziny

przez ojca)
Rodzenstwo tak nie nie tak nie
Sytuacja materialno- | trudna trudna trudna trudna trudna
-ekonomiczna

Informacje dotyczace matki

Wiek matki 51 48 46 49 40
Wyksztalcenie wyzsze Srednie zawodowe wyzsze zawodowe
matki
Aktywno$¢ zawo- | nie pracuje nie pracuje nie pracuje nie pracuje pracuje

dowa matki

* Na potrzeby publikacji imiona dzieci zostaly zmienione

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Wyniki badan wtasnych

Analizujac wypowiedzi badanych matek zwrécono uwage na czynniki wy-

r6zniajgce ich sytuacje. Obciazenie badanych jest zdecydowanie duze. Czynnosci

opiekuncze sa niejednokrotnie zmaksymalizowane ze wzgledu na obnizony po-

ziom sprawnosci i samodzielnosci dziecka. Dodatkowym utrudnieniem sg specy-

ficzne potrzeby dziecka, ktére wigzg sie m.in. z koniecznos$cig zawozenia dziecka

na zajecia, kontynuowaniem ¢wiczeh w domu oraz organizowaniem dofinanso-

wania na zakupu sprzetu rehabilitacyjnego. Istotny jest réwniez fakt, Ze czas po-

zostawania matki dziecka z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu gleb-
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szym w domu nie jest stanem przejéciowym, tylko trwajacym wiele lat, a czasami
nawet cale zycie dziecka.

Rutynowy dzien dziecka z niepelnosprawnoscig intelektualna jest odmienny
od zwyklego dnia dziecka neurotypowego. Okres po otrzymaniu informacji
o niepelnosprawnosci to czas wielkich zawirowan, zwigzanych z diagnozowaniem,
rehabilitowaniem i poszukiwaniem odpowiedniego wsparcia dla dziecka i dla
rodziny. Mama Mateusza mowi:

Sama szukatam informacji w Internecie, duzo czytatam réznych artykuléw, wykorzystywatam
rdzne Zrédta, aby dowiedziec si¢ wigcej na temat problemow mojego syna. Nikt mi nie powiedziat
co mam robic, kontaktowalam sig z réznymi lekarzami, kazdy przedstawial rézne wersje leczenia.
Najgorsze bylo to, ze zawsze musiatam decyzje podejmowac sama, decyzje, ktora stanowita
o przysztym zyciu mojego dziecka.

Pierwsze lata zycia to chroniczna walka o wszelka mozliwa pomoc dla dziec-
ka. To okres licznych kontaktéw ze specjalistami, lekarzami w celu ustalenia dia-
gnozy, czas poszukiwan odpowiednich metod i form terapii. Mnogoé¢ zadan,
z ktérymi codziennie mierza sie rodzice i ich dzieci, jest zatrwazajaca. Mama Da-
miana relacjonuje:

Tak naprawdg to ja nie mama swojego zycia, caty czas skupiam si¢ na problemach syna, codzien-
nie to samo, te same czynnosci, tylko ¢wiczenia rézne.

Okres stymulacji rozwoju w przypadku dzieci z niepelnosprawnoscia intelek-
tualng w stopniu glebszym jest bardzo intensywny i diugotrwaly. Przykladem
moze by¢ fragment wypowiedzi mamy Jana, opisujacej typowy tydzien dziecka:

Jestem matkq niepracujgcg, zaangazowang catkowicie w opieke nad synem. Nasz kazdy dzier jest

starannie zaplanowany. Mamy staty, bardzo rozbudowany grafik. Pobudka ok. 7:00 ubieranie,

szybkie sniadanie i na 8:00 odwoze syna do przedszkola integracyjnego. Tam zostaje szes¢ lub
siedem godzin (w zaleznosci gdzie jedziemy na kolejne zajecia). Zajecia sq rozne, kazdego dnia
inne i gdzie indziej. Dwa razy w tygodniu Jan ma zajecia w ramach wczesnego wspomagania
rozwoju, raz rehabilitacje ruchowq. Dwa razy jeZdzimy na zajecia do miasta oddalonego o 50 km.

Po powrocie do domu czgsto pracujeny jeszcze w domu (utrwalamy ¢wiczenia, doskonalimy sa-

moobstuge — zalezy mi, zeby syn byt samodzielny). Tak wyglgda nasz typowy tydzier. W soboty

czgsto chodzimy na zajecia realizowane w stowarzyszeniu, do ktérego nalezymy. W wakacje let-
nie staramy si¢ wyjezdzac na turnusy rehabilitacyjne, aby jak najbardziej poprawic sprawnos¢
psychofizyczng syna oraz kompetencje spoleczne. Jan nie ma przyjaciol, najwiecej czasu spedza

z najblizszq rodzing, a na takich turnusach moze przebywac z dzie¢mi z podobnymi problemami

i uczestniczyc w réznych ciekawych inicjatywach.

Poza zorganizowanymi zajeciami mamy wyznaly, ze dzieci znajduja czasu na
zwykla, swobodng zabawe. Wymienialy rézne aktywnosci: zabawy klockami,
ukladanie puzzli, ogladanie bajek, stuchanie muzyki, jazda na rowerze, spacery,
wycieczki rodzinne.
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Chee, by syn mial swoje zainteresowania, by oprdcz rehabilitacji i zajec specjalistycznych, miat
czas dla siebie.

Podczas rozmowy pojawita sie réwniez odmienna opinia matki.

Syn poza wyjazdami na zajecia dodatkowe nie ma czasu wolnego. Terapia wypetnia niemalze cal-
kowicie czas wolny syna i mdj. Tak naprawdg cate jego Zycie to jedna wielka terapia. Mam nadzieje,
Ze to poswiecenie zaowocuje w przyszlosci i umozliwi mu kiedys w miare samodzielne Zycie.

Matka jest najczestsza towarzyszka swojego dziecka, to ona wspiera go w pro-
cesie terapeutycznym i to ona ma najwiekszy wplyw na jego przebieg. Nie jest to
zadanie proste, gdyz dziecko z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu
glebszym wymaga na co dzieh szczegolnej, czgsto calodobowej opieki. Sama mat-
ka nie jest w stanie podota¢ wszystkim obowigzkom wynikajacym z potrzeb swo-
jego dziecka. Potrzebne jest wsparcie, dlatego mamy odpowiadajac na pytanie,
jakie osoby (poza nig) s wazne w zyciu dziecka, wymienialy czlonkéw najblizszej
rodziny. W rodzinie maja najwieksze wsparcie w opiece nad dzieckiem. To rodzi-
na dziecka — dziadkowie, kuzyni, ojciec, rodzenstwo — sa opiekunami i partnerami
dziecka. To najblizsza rodzina najwiecej czasu po$wieca na zabawe i spacery
z dzieckiem. Czesto dziadkowie przywoza dziecko do specjalisty i uczestnicza
w zajeciach, wspieraja i ucza nowych, umiejetnosci potrzebnych do samodzielne-
go funkcjonowania.

Dziadkowie to tacy drudzy rodzice, wiem, ze Mateusz jest z nimi bezpieczny. Nie musze si¢ o nic
martwic, zawsze moge na nich liczyé. Sq to dla mnie duzym wsparciem, sama nie databy rady
wszystkiego pogodzic.

Na pytanie dotyczace funkcjonowania dziecka matki w swojej narracji wielo-
krotnie powtarzaly, ze obserwuja u swoich dzieci duze trudnosci w sferze po-
znawczej, spolecznej i emocjonalnej. Zauwazaja problemy z koncentracja uwagi
na wykonywanym zadaniu, szczegdlnie tym, ktdre nie cieszy sie aprobaty ze
strony dziecka. Spostrzeganie jest niedoktadne, wystepuja trudnosci w dostrze-
ganiu szczegoléw, rozréznianiu szczegdlowych elementéw, wyrdznianiu réznic
(gléwnie u dzieci ze znacznym stopniem niepelnosprawnosci intelektualnej).
U dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu umiarkowanym mamy
zauwazyly sklonnosci do konfabulacji. Klasyfikacja przedmiotéw przebiega
w sposob podstawowy, odbywa sie na zasadzie laczenia w pary lub tworzenia
zbioréw.

Wiem, ze Pawel ma niepetnosprawnosc intelektualng i pewnych umiejetnosci nie jest w stanie

opanowac. Widze duzy postep u swojego dziecka, ale zdajg sobie réwniez sprawg jak duzo jeszcze
pracy przed nim.
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Kompleksowe wsparcie rozwoju dzieci wymaga korzystania z r6znych ustug,
nie tylko medycznych, ale réwniez edukacyjnych, rehabilitacyjnych i rekreacyj-
nych.

Rozwijanie samodzielnosci, rozumianej jako zdolno$¢ do samoobstugi i wy-
konywania prostych czynnosci dnia codziennego jest zadaniem najwyzszej rangi.
Badane dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu umiarkowanym sa
samodzielne w prostych czynnosciach samoobstugowych i z powodzeniem mogg
wykonywa¢ wyuczone oraz utrwalone czynnosci zwiazane z zyciem domowym,
gdyz na ogot prawidlowo definiuja swoje potrzeby. Potrafig takze porozumiewac
sie werbalnie, w przeciwienstwie do dzieci z niepelnosprawnoscia w stopniu
znacznym. Mowa jednak jest agramatyczna i niepoprawna. Jezyk opanowany
w bardzo prostej formie, ubogi zaséb stownictwa.

Reakcje emocjonalne badanych dzieci w opinii ich matek sg réznorodne, cze-
sto trudne dla nich samych, nieadekwatne do sytuacji, zbyt intensywne lub zbyt
slabe. Dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualna w stopniu glebszym reaguja
emocjonalnie na najprostsze rodzaje bodzcéw, szczegélnie bodzcow dla nich
nowych, o zréznicowanej intensywnosci i wystepujacych nieoczekiwanie. Mamy
dzieci ze znacznym stopniem niepelnosprawnosci czesciej obserwuja silng zlos¢
i frustracje oraz zachowania agresywne, ktére powoduja rozladowanie napiecia.
Czesciej obserwuja réwniez zachowania autoagresywne, ktére w ich opinii sg
poklosiem braku rozumienia przez dziecko rzeczywistodci lub niezrozumienia
woli dziecka przez otoczenie.

Dzieci w opinii matek mialy przyjaciot tylko w przedszkolu. Byli to réwiesni-
cy z jednej grupy, czesto dzieci z podobnymi problemami. Poza placéwka jedy-
nymi towarzyszami dzieci byli rodzice i najblizsza rodzina.

Zdaje sobie sprawg, ze moja corka nie ma normalnego zycia. Gdyby byla zdrowa spedzataby

mndstwo czasu z rowiesnikami, spotykala si¢ z kolezankami, miata swoje tajemnice. Martwi

mnie to, ze nie moge dac jej tego co potrzebuje, co sprawia jej radosc. Wymyslam dla niej rézne
zabawy, ale to nie wystarcza — mOwi mama Marii.

Mimo mnogosci réznych, trudnych zaje¢ dziecifistwo dziecka w opinii wigk-
szosci matek bylo czasem szczgsliwym, radosnym, beztroskim. Czasami jednak bar-
dzo intensywnym, niejednokrotnie zorganizowany byt kazdy dzieri, wypetniony cze-
stymi wizytami u roznych specjalistow.

Dyskusja

Na podstawie analizy literatury przedmiotu mozna zauwazy¢, ze liczne ba-
dania dotyczace dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualna, koncentruja sie na
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trudnosciach dnia codziennego rodziny, np. stresie rodzicielskim, trudnosciach
adaptacyjnych, trudnej sytuacji finansowej itp. (Chodkowska 1994; Kocielska
1998; Sekutowicz 1998; Parchomiuk 2007; Zyta, Kaczmarek 2014). W niniejszej
publikacji podjeto prébe ukazania dziecifistwa dzieci z niepelnosprawnoscia inte-
lektualng w stopniu glebszym z perspektywy ich matek. Celem podjetych badan
byla analiza dziecifhstwa dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualng, uzyskanie
informacji od matek na temat doSwiadczen zwigzanych z codziennym funkcjo-
nowaniem ich dzieci. Analiza materialu, zebranego za pomocg wywiadéw, po-
zwolila odpowiedzie¢ na postawione pytania badawcze.

Pierwszy problem badawczy brzmial: Jak przebiega rutynowy dzien dziecka
z niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu glebszym? Na podstawie uzyska-
nych wynikéw stwierdzono, ze dzieh powszedni dzieci z niepelnosprawnoscia
intelektualng w stopniu glebszym jest starannie zaplanowany i wypelniony réz-
nymi ¢wiczeniami. Dzieci uczestnicza w zajeciach w placéwkach specjalistycz-
nych, nastepnie utrwalaja ¢wiczenia w domu. Szczegdlnie w proces rehabilitacji
zaangazowani sg najblizsi czlonkowie rodziny dziecka. Role rodzicéw w procesie
wczesnej rehabilitacji szczegodlnie podkresla Andrzej Twardowski (2017). Akcen-
tuje on, by rodzicéw traktowac jako gléwnych realizatoréw oddzialywan wspo-
magajacych rozwoj dziecka, aktywnych czlonkéw terapii.

Drugie pytanie badawcze brzmialo w nastepujacy sposéb: Jakie osoby, poza
matka, pelnia wazng role w zyciu dziecka z niepelnosprawnoscia intelektualng?
Z badan wynika, ze najblizsza rodzina daje matce najwieksze wsparcie w opiece
nad dzieckiem. Dziecko z niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu glebszym
potrzebuje przede wszystkim obecnosci najblizszych, kochajacych oséb, aby méc
rozwija¢ sie na miare swoich mozliwosci. Wsparcie ze strony rodziny umozliwia
nie tylko pokonywanie codziennych trudnosci i ograniczen zwigzanych z niepel-
nosprawnoscia, ale zapewnia dziecku réwniez poczucie bezpieczenstwa. Badane
rodziny skutecznie wspomagaja rozwdj dziecka, robig to w sposéb najbardziej
oczywisty, nagradzajac je usmiechem, gestem, stowem. Swiat dzieciecej codzien-
nosci ksztattuja bowiem relacje pomiedzy dzieckiem a $rodowiskiem, w ktérym
ono funkcjonuje.

Uzyskane rezultaty sa zgodne z spostrzezeniami innych badaczy (Speck 2015;
Twardowski 1991), ktérzy podkreslaja, Ze najblizsza rodzina jest najbardziej zaan-
gazowana w opieke i wychowanie dziecka, wspiera jego rozwéj i angazuje do
dzialania.

Trzeci problem szczegdlowy zawieral sie w pytaniu: Jak badane matki dzieci
z niepelnosprawnoscig intelektualng oceniaja funkcjonowanie wlasnego dziecka?
Interpretacja uzyskanych wynikéw pokazala, ze w kazdej z badanych rodzin wy-
stepuja osobiste, charakterystyczne tylko dla niej, trudnosci, zmagania z codzien-
nym funkcjonowaniem dziecka. Z udzielonych przez matki informacji wynika, ze
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dzieci przejawiajg duze trudnosci w funkcjonowaniu w sferze poznawczej, emo-
cjonalnej i spolecznej. Wyniki badan znajduja potwierdzenie w literaturze przed-
miotu (Makowska 1992; Cudak 2007). Niepelnosprawno$¢ intelektualna dziecka,
glebokos¢ i rodzaj zaburzenia sa czynnikami powodujacymi szereg ograniczen,
takich jak staby werbalizm, nadpobudliwo$¢, stany agresji i autoagresji (Donovan
1988; Konstantareas 1991). J. Lausch-Zuk (2008) zauwaza, ze u dzieci z niepetno-
sprawnoscia intelektualng w stopniu glebszym wystepuje wiele istotnych zaburzen
w rozwoju emocjonalnym. Emocje sa malo zréznicowane, obserwuje sie czesto
updr i negatywizm. Spostrzezenia te s spdjne z informacjami uzyskanymi podczas
rozméw dialogowych z matkami badanych przez autorke dzieci.

Wielu zmartwien przysparza matkom fakt, Ze ich dzieci nie maja przyjaciot
wsréd rowiesnikéw, a jedynymi partnerami i towarzyszami sa czlonkowie naj-
blizszej rodziny. Fakt ten zauwaza réwniez A. Korzon (2011), ktéra pisze, ze
dziecko z niepelnosprawnoscig najczesciej spedza czas wolny w domu lub z ro-
dzicami, bowiem niepelnosprawno$¢ utrudnia, a czasami wrecz uniemozliwia
przebywanie z innymi dzie¢mi. A. Twardowski (2012) natomiast akcentuje, ze
dziecko z intelektualng niepelnosprawnoscia niewatpliwie potrzebuje partnera,
towarzysza akceptujacego, pozytywnie nastawionego, ktéry chetnie nawigze
z nim relacje, partnera, ktérego nie odstrasza trudne zachowania dziecka i ktéry
potrafi wypracowaé adekwatne sposoby radzenia sobie z takim zachowaniem.
W przypadku dziecka z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu glebszym
jest to czesto niemozliwe, gdyz wymienione warunki moga spelni¢ odpowiednio
przygotowane do tego osoby oraz rodzice.

Ostatni problem badawczy w niniejszej pracy zostal sformulowany w pyta-
niu: Jak badane matki oceniaja dziecifhstwo swoich dzieci? W przewazajacych
narracjach padaly pozytywne odpowiedzi. Matki oceniaja okres dziecinstwa swo-
ich dzieci jako czas szczesliwy, radosny i beztroski. Nie ulega watpliwoscia, ze
dziecifistwo dziecka z niepelnosprawnoscia jest inne, czesto trudne, ale to czy jest
ono szczesliwe, zalezy przede wszystkim od zaangazowania catej rodziny. Pomoc
dziecku w prozaicznych czynnosciach, serdeczny u$miech, dobre, cieple stowo,
powoduja, ze na twarzy dziecka pojawia sie usmiech. Atmosfera, ktéra tworza
najblizsi dziecka, sprawia, Zze czuje sie ono akceptowane, kochane i szczesliwe.
Dbanie o aktywnos¢ dziecka, stawianie mu racjonalnych wymagan, zadafh moz-
liwych do wykonania, jak réwniez okazywanie zadowolenia z jego faktycznych
osiggniec i sukceséw sprawia, ze dazy ono do dalszej aktywnosci. Wiez emocjo-
nalna, ktéra tgczy badane rodziny, umiejetnos¢ konstruktywnego rozwigzywania
codziennych probleméw, powoduja, ze matka odczuwa rados¢ i speinienie w wy-
konywaniu swej codziennej roli, co wplywa na samopoczucie dziecka, a tym sa-
mym na przebieg jego dziecifistwa. Podobne spostrzezenia przedstawila J. Szy-
manowska (2022), ktéra uwaza, ze dzieci z niepelnosprawnoscia maja szans¢ na
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szczesliwe dziecinstwo, ktére zalezy nie tylko od czynnikéw biologicznych, ale
réwniez od czynnikéw $rodowiskowych. Znaczacy zwigzek ma wychowanie
w domu rodzinnym, jak i aktywno$¢ podejmowana przez dziecko. To rodzice
najbardziej wplywaja na ksztattowanie sie intelektu i charakteru swojego dziecka.
Stwarzaja warunki, w ktérych dziecko czuje sie bezpiecznie i dzieki ktérym ma
szanse na rozwoj swojego potencjatu.

Prezentowane badania stanowig wyraz zainteresowan naukowych autorki
problematyka dziecifstwa dziecka z niepelnosprawnoscia w stopniu glebszym.
Inspiracja do realizacji badann byly osobiste doswiadczenia autorki wynikajace
z pracy z dzie¢mi i ich rodzicami. Problem zostal przedstawiony z perspektywy
matek. Przedstawione rezultaty badan nie wyczerpuja problematyki, pokazujq
jednak jak wazna jest to tematyka, a uzyskane rezultaty mogg stac sie podstawa
do dalszych dociekan badawczych.
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