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Dzieci stwo dziecka z niepe nosprawno ci  
intelektualn  w stopniu g bszym  
z perspektywy rodzica 

Narodziny dziecka to dla rodziców moment bardzo wa ny i szcz liwy, ale powoduj cy powa ne 
zmiany w dotychczasowym funkcjonowaniu ca ej rodziny. Gdy na wiat przychodzi dziecko 
z niepe nosprawno ci  intelektualn , rzeczywisto  przyjmuje zupe nie inny wymiar. ycie ro-
dziny ulega du ym zmianom zarówno w sferze emocjonalnej, zawodowej, jak i finansowej. 
Dziecko z intelektualn  niepe nosprawno ci  wymaga wysokiego poziomu zaanga owania na 
ró nych p aszczyznach, staje si  osob  centraln  w rodzinie. Celem podj tych bada  wst pnych 
by a analiza dzieci stwa dzieci z niepe nosprawno ci  intelektualn  w stopniu g bszym z per-
spektywy rodzica. Badania by y zrealizowane w paradygmacie jako ciowym. Uczestniczy y 
w nim matki dzieci. Zastosowan  metod  by a metoda dialogowa, a technik  wywiad narracyjny. 
Dzieci stwo dziecka z niepe nosprawno ci  intelektualn  jest odmienne od dzieci stwa dziecka 
neurotypowego. Okres po otrzymaniu informacji o niepe nosprawno ci to czas wielkich zawiro-
wa  zwi zanych z diagnozowaniem, rehabilitowaniem, poszukiwaniem odpowiedniego wspar-
cia dla dziecka i dla rodziny. Pierwsze lata ycia to chroniczna walka o wszelk  mo liw  pomoc 
dla dziecka. Dzieci stwo dzieci z niepe nosprawno ci  intelektualn  w stopniu g bszym w oce-
nie ich matek jest trudne, ale to czy jest ono szcz liwe zale y przede wszystkim od zaanga owa-
nia rodziny. Rodzina, tworz c pozytywn  atmosfera wokó  dziecka, sprawia, e czuje si  ono ak-
ceptowane, kochane, szcz liwe. 

S owa kluczowe: dziecko z niepe nosprawno ci  intelektualn , dzieci stwo 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 
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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 niepe nosprawno ci  intelektualn  

Narodziny dziecka to dla rodziców moment bardzo wa ny i szcz liwy, ale 
powoduj cy powa ne zmiany w dotychczasowym funkcjonowaniu ca ej rodziny. 
Gdy pojawia si  w rodzinie dziecko, ka dy jej cz onek uczy si  na nowo swojej 
roli w zaistnia ej sytuacji. Gdy na wiat przychodzi dziecko z niepe nosprawno-
ci  intelektualn , rzeczywisto  przyjmuje zupe nie inny wymiar (Stelter 2013). 
ycie rodziny ulega du ym zmianom zarówno na p aszczy nie emocjonalnej, 

zawodowej, jak i finansowej. Oczekiwania rodziców wzgl dem dziecka ulegaj  
diametralnej zmianie (Sarto 2004, Sola-Carmona i in. 2013). Sytuacje stresowe, 
trudno ci adaptacyjne, niepewno  w podejmowanych dzia aniach medyczno-
rehabilitacyjno-terapeutycznych s  w pierwszych latach ycia dziecka g ówn  
przestrzeni  funkcjonowania rodziny (Deja 2018).  

Rodzina jest pocz tkowo wy czn , a nast pnie dominuj c , przestrzeni  za-
spokajania pragnie  i d e  dziecka (Pecyna 2000). Szczególne znaczenie ma 
w przypadku dziecka z niepe nosprawno ci  intelektualn , poniewa  jego rozwój 
jest uzale niony od warunków rodowiskowych i wychowawczych. ycie 
z dzieckiem z intelektualn  niepe nosprawno ci  wymaga wysokiego poziomu 
zaanga owania na ró nych p aszczyznach, przystosowania w asnego ycia osobi-
stego do potrzeb dziecka. Radykalnej zmianie musi ulec dotychczasowy styl ycia 
wszystkich cz onków rodziny, a najbardziej matki. To na jej barkach spoczywa 
opieka i wychowanie dziecka w zupe nie odmiennych warunkach (Kulik, Otr b-
ski 2011). Matka stoj ca wobec takiego du ego problemu musi po wi ci  znacznie 
wi cej czasu, si  i rodków ni  matka dziecka zdrowego. Rytm dnia dziecka jest 
uzale niony od licznych zabiegów rehabilitacyjnych, co cz sto przyczynia si  do 
rezygnacji przez matk  z pracy zawodowej.  

Dla dzieci rodzina jest miejscem dynamicznego oddzia ywania wycho-
wawczego. Kieruje ona procesem poznawania wiata, uczy rozumienia warto ci 
i norm spo ecznych. W najm odszych latach rozwoju dziecka przyjmowanie war-
to ci, postaw i norm dokonuje si  w a nie przez na ladowanie domowników. 
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Dziecko przyjmuje styl ycia osoby, z któr  jest emocjonalnie zwi zane (Ko ció ek 
2021). To rodzina daje wsparcie i stabilizacj  w yciu.  

ycie rodzin wychowuj cych dziecko z ka d  niepe nosprawno ci  wype -
nione bywa nieko cz cymi si  trudnymi do rozwi zania problemami, to w a nie 
rodzina podejmuje funkcje opieku cze. To w rodzinie tkwi potencja  wspomaga-
nia i pomocy, z którego mo e czerpa  osoba z niepe nosprawno ci . To w a nie 
rodzice walcz  o miejsce w yciu i w spo ecze stwie dla swoich dzieci, które „do-
ywotnia” niepe nosprawno  uzale nia w ró nym stopniu od opieki i pomocy 

innych (Konieczna 2012: 277).  
Charakterystyczn  cech  realizacji zada  opieku czych staje si  „naturalny, 

bardzo intymny, bezpo redni, nieformalny charakter oddzia ywa , oparty na 
wzajemnej mi o ci, silnej wi zi emocjonalnej mi dzy dzieckiem a rodzicami, za-
anga owanie rodziców w ten proces” (Krzesi ska- ach i in. 1995: 13). Zdaniem 
Z. Stoneman (2005) sama niepe nosprawno  dziecka nie jest ród em problemów, 
z jakimi boryka si  rodzina. Jest ono powodem nie atwych wyzwa , z którymi jed-
ne rodziny radz  sobie lepiej, a inne gorzej. Rodzice mówi  cz sto o swoich dzie-
ciach z rado ci , z mi o ci , z dum . Czerpi  satysfakcj  z ich najdrobniejszych 
post pów. 

Rodzina dziecka z niepe nosprawno ci  intelektualn  realizuje takie same za-
dania, jak ka da inna rodzina, jednak specyfika jej funkcjonowania opiera si  na 
pewnych indywidualnych, typowych tylko dla niej, formach realizacji tych funk-
cji. Dziecko z niepe nosprawno ci  zmienia zatem funkcjonowanie rodziny, staje 
si  osob  centraln , wymagaj c  opieki ze strony rodziców i rodze stwa. Rodzice 
zmieniaj  oczekiwania wzgl dem dziecka, a ich najwi kszym pragnieniem jest, 
by ich dziecko by o szcz liwe, chciane, akceptowane w ród rówie ników. Ponad 
dwadzie cia lat temu mama dziecka z zespo em Downa, A. Sobolewska, tak 
przedstawi a potrzeby dzieci i ich rodziców: 

„Nasze dzieci nie maj  swojego rodowiska. I to jest ta ciemna strona ich ycia, a równocze nie 
naszego. Najwi kszym zmartwieniem jest brak prawdziwego partnerstwa w kontaktach z innymi 
dzie mi. Bole nie odczuwam to zw aszcza w czasie wakacji. Pragniemy dla naszych dzieci zwy-
k ych kole anek czy kumpli. Zaobserwowa am niedawno w czasie wakacji, jak Cela patrzy z za-
zdro ci  na wyg upiaj ce si  dzieci i g o no si  mieje, niby z nich, ale raczej do nich. Ona tylko 
udawa a rozbawienie, potem d ugo by a smutna. Byli to jej rówie nicy, ale nie mia a do nich do-
st pu. Bardzo chcia a si  do nich przy czy , ale ba a si  odrzucenia. Ja te  si  ba am w czenia jej 
do zabawy” (Sobolewska 2002: 203).  

Rodzina, w której przychodzi na wiat dziecko z niepe nosprawno ci  inte-
lektualn , od lat znajduje si  w centrum zainteresowa  naukowców (Seku owicz 
2000, 2013; Cytowska 2017). Liczne badania potwierdzaj , e oprócz diagnozy, 
która bardzo cz sto jest procesem d ugotrwa ym i stresuj cym, na funkcjonowa-
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nie rodziny wp yw maj  równie  inne czynniki. Najcz ciej zalicza si  do nich: 
rodzaj niepe nosprawno ci, g boko  zaburzenia, wiek dziecka, problemy z za-
chowaniem, potrzeba sta ej opieki (Seku owicz 2013). To w a nie te czynniki sta-
nowi  o sposobie funkcjonowania rodziny, a tak e o jako ci dzieci stwa dziecka. 

Dzieci stwo osoby z niepe nosprawno ci  

Na przestrzeni wieków „dziecko” ró nie definiowano: pocz tkowo jako kate-
gori  biologiczn  zwi zan  z wiekiem i okresem wzrastania. Nast pnie uwzgl d-
niono wp yw dzia a  spo ecze stwa i kultury (Smoli ska-Theiss 2003). W peda-
gogice spo ecznej szeroko prezentuje si  kategori  dziecka w kontek cie 
uwarunkowa  historycznych, kulturowych i spo ecznych, dzieci stwo natomiast 
okre la si  jako konstrukt spo eczno-kulturowy. Zainteresowanie pedagogiki 
dzieckiem i jego dzieci stwem wynika z faktu, e okres ten rzutuje na kolejne 
etapy rozwojowe. Jest czasem decyduj cym o jako ci i warto ci ycia cz owieka 
dojrza ego. Przygotowanie wi c dziecka do doros o ci, rozumianej wieloaspekto-
wo, jest dla pedagogiki kluczowe (Matyjas 2022). Szcz liwe, beztroskie dzieci -
stwo stanowi podstaw  do prawid owego rozwoju i udanego ycia. Szcz liwe 
dzieci to w przysz o ci optymi ci, maj cy lepsze zdrowie psychiczne i fizyczne ni  
osoby, które w dzieci stwie nie dozna y mi o ci ze strony najbli szych (Liberska, 
Matuszewska 2011).  

Dziecko z niepe nosprawno ci  intelektualn  w stopniu g bszym to zazwy-
czaj dziecko zale ne od innych, doros ych osób, nierozumiej ce otaczaj cego 
wiata, niepotrafi ce rozwi za  prostych problemów dnia codziennego. Cz sto 

maj ce problem z komunikacj , nieumiej ce wyrazi  swoich uczu , potrzeb 
(Karwowska, 2007). Fizyczne problemy oraz zmaksymalizowana potrzeba opieki 
przysparzaj  wielu obaw rodzinie. Prezentowane przez dziecko zachowanie, 
które niejednokrotnie odbiega od szeroko rozumianej normy, mo e prowadzi  do 
niezrozumienia i b dnej interpretacji (Speck 2015). Ograniczenia finansowe po-
woduj , e nie wszystkie potrzeby dzieci mog  by  zaspokojone na satysfakcjo-
nuj cym poziomie (Jano -Kres o, S aby 2016). Dzieci z niepe nosprawno ci  od 
najm odszych lat stykaj  si  z wieloma barierami. Odczuwaj  nie tylko ograni-
czenia cia a, ale równie  nierzadko niech  ze strony spo ecze stwa. Potrzebuj  
wielu form akceptacji, zach ty i rado ci. Ich aktywno  ma szanse rozwija  si  
przede wszystkim w yczliwej i motywuj cej do dzia ania atmosferze, przy 
uwzgl dnieniu dzieci cych, cz sto niepozornych potrzeb. Dostrzeganie i doce-
nianie nawet najdrobniejszych sukcesów, pochwa a wzmacniaj  u dziecka poczu-
cie w asnej warto ci, co przyczynia si  do podejmowania kolejnych wyzwa  
(Speck 2015). Ka de dziecko, tak e to z niepe nosprawno ci , mimo swoich trud-
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no ci rozwojowych, wykazuje zainteresowanie otoczeniem i poszukuje mo liwo-
ci poznawania wiata. ród em wielorakich czynników wp ywaj cych na kszta t 

dzieci stwa jest sytuacja w domu rodzinnym, relacje z rodzicami, rodze stwem, 
stopie  zaspokajania potrzeb biosocjokulturowych (Szymanowska 2022). To ro-
dzice i najbli sza rodzina jako pierwsi pobudzaj  dziecko do dzia ania. Wspieraj  
jego rozwój poprzez umo liwianie mu zdobywania nowych wra e , towarzysz  
w jego spostrze eniach, nazywaj  fascynuj ce go przedmioty, rozmawiaj  z nim, 
pozwalaj  na samodzielne rozwi zywanie drobnych problemów. Codzienne, 
podstawowe czynno ci, takie jak: ubieranie, mycie czy jedzenie s  bardzo wa n  
form  kontaktu z dzieckiem stymuluj c  jego rozwój (Speck 2015).  

Dzieci stwo dzieci z niepe nosprawno ci  intelektualn  w stopniu g bszym 
mo na rozpatrywa  w wielu kontekstach. Zarówno jako obiektywny wymiar 
istnienia, fakty, zdarzenia, podejmowane czynno ci, jak równie  w kontek cie 
codzienno  i konkretnych do wiadcze  (Szymanowska 2022).  

Warunkiem adaptacji yciowej oraz integracji spo ecznej dziecka z intelektu-
aln  niepe nosprawno ci  jest jego uczestnictwo w yciu spo ecznym, kontakt 
z rówie nikami. Rozwijanie umiej tno ci wspó dzia ania z innymi dzie mi ma 
fundamentalne znaczenie w procesie wychowania spo ecznego. Przygotowanie 
dziecka do wspó dzia ania w rodowisku spo ecznym niejednokrotnie wi e si  
z wyst powania pewnych, nieuniknionych trudno ci. Trudnym do wiadczeniem 
w yciu dziecka jest rozpocz cie edukacji szkolnej. Spotyka si  ono z nowym 
rodowiskiem, obcymi osobami, znajduje si  w grupie rówie ników, z którymi 

musi nauczy  si  funkcjonowa  (Twardowski 1991). 
Wychowanie dziecka z niepe nosprawno ci  powinno zapewni  mu opty-

malny rozwój intelektualny, moralny, kulturowo-estetyczny i fizyczny oraz przy-
gotowa  do aktywizacji zawodowej. B dzie to mo liwe wówczas, gdy dziecko 
przyswoi pewne cechy potrzebne do prawid owego funkcjonowania. Kszta to-
wanie tych cech jest zadaniem pierwszoplanowym w rozwoju dziecka z niepe -
nosprawno ci  intelektualn . Pierwsza grupa cech jest zwi zana ze stosunkiem 
dziecka do siebie samego, a szczególnie znacz ce jest rozwijanie samodzielno ci, 
odporno ci emocjonalnej i samoakceptacji, która wp ywa na prawid owe funk-
cjonowanie w spo ecze stwie. Druga grupa cech dotyczy stosunku dziecka do 
innych osób. Zaliczy  do niej mo na: uspo ecznienie, komunikatywno , prospo-
eczno , umiej tno  wspó dzia ania oraz asertywno  (Muszy ska 2008).  

W rozwijaniu samodzielno ci dziecka wa ne s  dwa aspekty: pierwszy zwi -
zany z wykonywaniem przez dziecko podstawowych czynno ci dnia codzienne-
go, drugi – umiej tno  kierowania w asnym dzia aniem. W wychowaniu dziecka 
z niepe nosprawno ci  intelektualn  kluczowe jest stwarzanie mu okazji do po-
dejmowania nawet najdrobniejszych decyzji, na przyk ad podczas zabawy. Roz-
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wijanie samodzielno ci jest zadaniem najwy szej rangi, gdy  wp ywa na rozwój 
poznawczy i spo eczny (Batko 2002).  

Kolejn  istotn  cech  w rozwoju dziecka jest odporno  emocjonalna. Zda-
niem E. Muszy skiej (2008) wa n  rol  w rozwijaniu tej cechy pe ni  rodzice, ich 
reakcje na problemy dnia codziennego, ich postawy wobec dziecka oraz atmosfe-
ra panuj ca w domu rodzinnym.  

Dziecko z niepe nosprawno ci  intelektualn , aby mog o pozna  normy spo-
eczne, musi mie  mo liwo  uczestniczenia w ró nych sytuacjach spo ecznych. 

Jest to bowiem nieodzowny element rozwoju w tym obszarze. Trudno ci w uspo-
ecznianiu dzieci wynikaj  cz sto z trudnych zachowa  dziecka lub specyficznych 

w a ciwo ci rodowiska (np. brak akceptacji, wrogo ). Kontakt z innymi osobami 
powoduje kszta towanie si  komunikatywno ci dziecka. W celu rozwijania 
u dzieci gotowo ci do komunikowania si , wa ne jest dostrze enie wszystkich 
sposobów przekazywania komunikatu (komunikacja alternatywna) przez dziecko 
(Muszy ska 2008). To, e dziecko nie mówi werbalnie, nie oznacza, e nie ma nic 
do przekazania. Cz sto z powodu nieprawid owo ci w rozwoju dezorganizacji 
ulega równie  proces komunikowania si . W takich sytuacjach wiele dzieci stosu-
je inne formy przekazu, takie jak: krzyk, p acz, autoagresja, które pozwalaj  mu 
zwróci  na siebie uwag  (Kaczmarek 2008).  

Kolejne wa ne cechy w rozwoju dziecka z niepe nosprawno ci  intelektualn  
to prospo eczno  i umiej tno  wspó dzia ania. Dziecko rozwija te cechy, gdy ma 
mo liwo  do wiadczania ich w codziennym yciu. E. Muszy ska (2008) uwa a, 
e je eli dziecko do wiadcza akceptacji i szacunku ma mo liwo  nawi zywania 

relacji, a gdy jego prawa s  respektowane, mo e kszta towa  cech  niezb dn  do 
rozwoju autonomii jak  jest asertywno . eby tak si  sta o wszystkie dzia ania 
zwi zane z rozwojem autonomii powinny by  rozpocz te jak najszybciej i konty-
nuowane przez ca e ycie.  

Dziecko z niepe nosprawno ci  intelektualn  ma najkorzystniejsze warunki 
do rozwoju na wielu p aszczyznach, wówczas gdy jest aktywizowane, a propo-
nowane mu dzia ania uwzgl dniaj  jego ograniczenia i nie przekraczaj  jego 
mo liwo ci (Sidor-Piekarska 2015).  

Podstawy metodologiczne bada  w asnych 

Inspiracja dzieci stwem osób z niepe nosprawno ci  intelektualn  w stopniu 
g bszym wynika z wieloletniego kontaktu autorki z dzie mi i ich rodzinami. Dla 
rodziców nieprawid owo  w rozwoju dziecka jest ród em ogromnego obci e-
nia emocjonalnego, a cz sto tak e fizycznego, zwi zanego z konieczno ci  spro-
stowania wielu obowi zkom.  
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G ównym celem bada  pilota owych by a analiza dzieci stwa dzieci z nie-
pe nosprawno ci  intelektualn  w stopniu g bszym z perspektywy rodzica. Ce-
lem szczegó owym by o uzyskanie informacji od matek na temat do wiadcze  
zwi zanych z codziennym funkcjonowaniem ich dzieci. Badania stanowi  wst p 
do bada  zasadniczych, dotycz cych jako ci dzieci stwa dziecka z g bsz  nie-
pe nosprawno ci  intelektualn .  

Badania by y zrealizowane w paradygmacie jako ciowym. Zastosowan  me-
tod  by a metoda dialogowa ( obocki 2000), a technik  wywiad narracyjny (Nie-
dbalski 2011). Do bada  pilota owych wybrano pi  rodzin. Uczestniczy y w nich 
matki dzieci. Wychowanie dziecka w naszej kulturze przypisuje si  raczej matce, 
dlatego za uzasadnione uznano przeprowadzenie bada  pilota owych tylko 
w ród matek dzieci. Wszystkie matki zosta y poinformowane o tematyce i celu 
bada ; zosta y równie  zapewnione o nieujawnianiu pewnych problemów. 

W celu uzyskania szczerych i wyczerpuj cych wypowiedzi na temat interesu-
j cych autork  zagadnie  konieczne by o stworzenie odpowiednich warunków 
bada . Wywiady by y przeprowadzone w domach rodzinnych dzieci. W jednym 
przypadku wywiad mia  miejsce w szkole, do której ucz szcza dziecko (Specjalny 
O rodek Szkolno-Wychowawczy w województwie opolskim). W pomieszczeniu 
zazwyczaj przebywa a tylko respondentka, czasami by o to jednak niemo liwe ze 
wzgl du na specyfik  roz o enia pomieszcze  i rutynowe czynno ci rodziny. 
Wszystkie badane matki wykaza y zainteresowanie tematyk  bada . Bardzo ob-
szernie opowiada y o niepe nosprawno ci intelektualnej swojego dziecka oraz 
jaki wp yw wywiera ona na codzienne funkcjonowanie. Udzieli y bardzo rzetel-
nych informacji w aspekcie stanu zdrowia dziecka oraz zastosowanego leczenia, 
form wsparcia i metod pracy z dzieckiem. W domach respondentek zawsze pa-
nowa a serdeczna i yczliwa atmosfera.  

Pytania, które by y zadawane respondentkom, dotyczy y codzienno ci ich 
dzieci, przebiegu dnia, czasu wolnego, rodzaju terapii i jej cz stotliwo ci, osób, 
które najcz ciej towarzysz  dzieciom w codziennych aktywno ciach oraz relacji 
z rówie nikami. Wywiady dotyczy y okresu przedszkolnego dziecka. Wszystkie z 
badanych dzieci mia y 2-krotnie odroczony obowi zek szkolny, przedszkole 
uko czy y w wieku 9 lat. Obecnie dzieci s  uczniami Specjalnego O rodka Szkol-
no-Wychowawczego, a jedno dziecko ucz szcza do szko y ogólnodost pnej na 
terenie województwa opolskiego.  

W ramach przeprowadzonych wywiadów zamierzano uzyska  odpowiedzi 
na nast puj ce pytania badawcze:  
1.  Jak przebiega rutynowy dzie  dziecka z niepe nosprawno ci  intelektualn  

w stopniu g bszym?  
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2.  Jakie osoby, poza matk , pe ni  wa n  rol  w yciu dziecka z niepe no-
sprawno ci  intelektualn ?  

3.  Jak badane matki dzieci z niepe nosprawno ci  intelektualn  oceniaj  funk-
cjonowanie w asnego dziecka? 

4.  Jak badane matki oceniaj  dzieci stwo swoich dzieci? 
W wyniku podj tych bada  zwrócono uwag  na rodzaj niepe nosprawno ci 

dziecka, choroby wspó istniej ce, motywacj  do dzia ania oraz zasoby emocjo-
nalne (rozumiane jako sposoby radzenia sobie z trudnymi emocjami). Znaczenie 
mia a równie  troska rodziców o aktywno  dziecka, atmosfera panuj ca w do-
mu, struktura rodziny, status ekonomiczny, jak równie  rodowisko rówie nicze 
dzieci w przedszkolu i poza nim.  

Charakterystyka badanej grupy  

W badaniach wzi o udzia  pi  matek dzieci z niepe nosprawno ci  intelek-
tualn  w stopniu g bszym. Wiek badanych matek mie ci  si  w przedziale 40–51 
lat. Wykszta cenie badanych matek to zawodowe, rednie i wy sze. W badanej 
grupie by a matka pracuj ca zawodowo i matki niepracuj ce (dane liczbowe 
przedstawia tabela 1). 

W ród dzieci by o czterech ch opców i jedna dziewczynka. Dwoje z badanych 
to dzieci z niepe nosprawno ci  intelektualn  w stopniu znacznym, a troje – 
w stopniu umiarkowanym. Troje dzieci mieszka w miastach, a dwoje na wsi. Tro-
je dzieci wychowuje si  w rodzinach pe nych, dwoje jest tylko pod opiek  matki. 
Dwoje z badanych dzieci ma rodze stwo, troje to jedynacy.  

Wszystkie badane dzieci by y obj te zaj ciami terapeutycznymi w przedszko-
lu. W ród tych zaj  mamy wymienia y najcz ciej: integracj  sensoryczn , logo-
pedi , dogoterapi , zaj cia stymuluj co-terapeutyczne. Czworo dzieci ucz szcza o 
w ci gu tygodnia na wiele dodatkowych zaj  (oprócz tych w przedszkolu), które 
niemal ca kowicie wype nia y ich czas wolny oraz czas rodzica, który uczestniczy  
w terapii b d  czeka  na dziecko. Spo ród zaj  dodatkowych, na które ucz szcza-
y dzieci, mamy wymienia y m.in. rehabilitacj  ruchow , zaj cia z pedagogiem 

i psychologiem, logoped  – realizowane w ramach wczesnego wspomagania roz-
woju. Dwoje z badanych dzieci systematyczne uczestniczy o w turnusach rehabi-
litacyjnych.  
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Tabela 1. Charakterystyka rodzin z dzie mi z niepe nosprawno ci  intelektualn  w stopniu 
g bszym 

Dzieci  

Mateusz Damian Maria Jan Pawe  

 Informacje dotycz ce dziecka 

Rodzaj niepe no-
sprawno ci intelek-
tualnej dziecka 

umiarko- 
wany 

znaczny znaczny umiarko- 
wany 

umiarko- 
wany 

Realizacja zaj  
dodatkowych poza 
przedszkolem 

realizowa  realizowa  realizowa a realizowa  nie realizo-
wa  

Turnusy rehabili- 
tacyjne 

tak nie nie tak nie 

 Informacje dotycz ce rodziny 

Miejsce  
zamieszkania 

miasto wie  wie  miasto miasto 

Struktura rodziny niepe na 
(porzucenie 
rodziny 
przez ojca) 

niepe na 
mier  ojca) 

pe na pe na pe na 

Rodze stwo tak nie nie tak nie 

Sytuacja materialno- 
-ekonomiczna  

trudna trudna trudna trudna trudna 

 Informacje dotycz ce matki 

Wiek matki 51 48 46 49 40 

Wykszta cenie 
matki 

wy sze rednie zawodowe wy sze zawodowe 

Aktywno  zawo-
dowa matki 

nie pracuje nie pracuje nie pracuje nie pracuje pracuje  

* Na potrzeby publikacji imiona dzieci zosta y zmienione 

ród o: opracowanie w asne. 

Wyniki bada  w asnych 

Analizuj c wypowiedzi badanych matek zwrócono uwag  na czynniki wy-
ró niaj ce ich sytuacj . Obci enie badanych jest zdecydowanie du e. Czynno ci 
opieku cze s  niejednokrotnie zmaksymalizowane ze wzgl du na obni ony po-
ziom sprawno ci i samodzielno ci dziecka. Dodatkowym utrudnieniem s  specy-
ficzne potrzeby dziecka, które wi  si  m.in. z konieczno ci  zawo enia dziecka 
na zaj cia, kontynuowaniem wicze  w domu oraz organizowaniem dofinanso-
wania na zakupu sprz tu rehabilitacyjnego. Istotny jest równie  fakt, e czas po-
zostawania matki dziecka z niepe nosprawno ci  intelektualn  w stopniu g b-
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szym w domu nie jest stanem przej ciowym, tylko trwaj cym wiele lat, a czasami 
nawet ca e ycie dziecka.  

Rutynowy dzie  dziecka z niepe nosprawno ci  intelektualn  jest odmienny 
od zwyk ego dnia dziecka neurotypowego. Okres po otrzymaniu informacji 
o niepe nosprawno ci to czas wielkich zawirowa , zwi zanych z diagnozowaniem, 
rehabilitowaniem i poszukiwaniem odpowiedniego wsparcia dla dziecka i dla 
rodziny. Mama Mateusza mówi: 

Sama szuka am informacji w Internecie, du o czyta am ró nych artyku ów, wykorzystywa am 
ró ne ród a, aby dowiedzie  si  wi cej na temat problemów mojego syna. Nikt mi nie powiedzia  
co mam robi , kontaktowa am si  z ró nymi lekarzami, ka dy przedstawia  ró ne wersje leczenia. 
Najgorsze by o to, e zawsze musia am decyzj  podejmowa  sama, decyzj , która stanowi a 
o przysz ym yciu mojego dziecka. 

Pierwsze lata ycia to chroniczna walka o wszelk  mo liw  pomoc dla dziec-
ka. To okres licznych kontaktów ze specjalistami, lekarzami w celu ustalenia dia-
gnozy, czas poszukiwa  odpowiednich metod i form terapii. Mnogo  zada , 
z którymi codziennie mierz  si  rodzice i ich dzieci, jest zatrwa aj ca. Mama Da-
miana relacjonuje: 

Tak naprawd  to ja nie mama swojego ycia, ca y czas skupiam si  na problemach syna, codzien-
nie to samo, te same czynno ci, tylko wiczenia ró ne.  

Okres stymulacji rozwoju w przypadku dzieci z niepe nosprawno ci  intelek-
tualn  w stopniu g bszym jest bardzo intensywny i d ugotrwa y. Przyk adem 
mo e by  fragment wypowiedzi mamy Jana, opisuj cej typowy tydzie  dziecka:  

Jestem matk  niepracuj c , zaanga owan  ca kowicie w opiek  nad synem. Nasz ka dy dzie  jest 
starannie zaplanowany. Mamy sta y, bardzo rozbudowany grafik. Pobudka ok. 7:00 ubieranie, 
szybkie niadanie i na 8:00 odwo  syna do przedszkola integracyjnego. Tam zostaje sze  lub 
siedem godzin (w zale no ci gdzie jedziemy na kolejne zaj cia). Zaj cia s  ró ne, ka dego dnia 
inne i gdzie indziej. Dwa razy w tygodniu Jan ma zaj cia w ramach wczesnego wspomagania 
rozwoju, raz rehabilitacj  ruchow . Dwa razy je dzimy na zaj cia do miasta oddalonego o 50 km. 
Po powrocie do domu cz sto pracujemy jeszcze w domu (utrwalamy wiczenia, doskonalimy sa-
moobs ug  – zale y mi, eby syn by  samodzielny). Tak wygl da nasz typowy tydzie . W soboty 
cz sto chodzimy na zaj cia realizowane w stowarzyszeniu, do którego nale ymy. W wakacje let-
nie staramy si  wyje d a  na turnusy rehabilitacyjne, aby jak najbardziej poprawi  sprawno  
psychofizyczn  syna oraz kompetencje spo eczne. Jan nie ma przyjació , najwi cej czasu sp dza 
z najbli sz  rodzin , a na takich turnusach mo e przebywa  z dzie mi z podobnymi problemami 
i uczestniczy  w ró nych ciekawych inicjatywach.  

Poza zorganizowanymi zaj ciami mamy wyzna y, e dzieci znajduj  czasu na 
zwyk , swobodn  zabaw . Wymienia y ró ne aktywno ci: zabawy klockami, 
uk adanie puzzli, ogl danie bajek, s uchanie muzyki, jazda na rowerze, spacery, 
wycieczki rodzinne. 
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Chc , by syn mia  swoje zainteresowania, by oprócz rehabilitacji i zaj  specjalistycznych, mia  
czas dla siebie.  

Podczas rozmowy pojawi a si  równie  odmienna opinia matki. 

Syn poza wyjazdami na zaj cia dodatkowe nie ma czasu wolnego. Terapia wype nia niemal e ca -
kowicie czas wolny syna i mój. Tak naprawd  ca e jego ycie to jedna wielka terapia. Mam nadziej , 
e to po wiecenie zaowocuje w przysz o ci i umo liwi mu kiedy  w miar  samodzielne ycie.  

Matka jest najcz stsz  towarzyszk  swojego dziecka, to ona wspiera go w pro-
cesie terapeutycznym i to ona ma najwi kszy wp yw na jego przebieg. Nie jest to 
zadanie proste, gdy  dziecko z niepe nosprawno ci  intelektualn  w stopniu 
g bszym wymaga na co dzie  szczególnej, cz sto ca odobowej opieki. Sama mat-
ka nie jest w stanie podo a  wszystkim obowi zkom wynikaj cym z potrzeb swo-
jego dziecka. Potrzebne jest wsparcie, dlatego mamy odpowiadaj c na pytanie, 
jakie osoby (poza ni ) s  wa ne w yciu dziecka, wymienia y cz onków najbli szej 
rodziny. W rodzinie maj  najwi ksze wsparcie w opiece nad dzieckiem. To rodzi-
na dziecka – dziadkowie, kuzyni, ojciec, rodze stwo – s  opiekunami i partnerami 
dziecka. To najbli sza rodzina najwi cej czasu po wi ca na zabaw  i spacery 
z dzieckiem. Cz sto dziadkowie przywo  dziecko do specjalisty i uczestnicz  
w zaj ciach, wspieraj  i ucz  nowych, umiej tno ci potrzebnych do samodzielne-
go funkcjonowania. 

Dziadkowie to tacy drudzy rodzice, wiem, e Mateusz jest z nimi bezpieczny. Nie musz  si  o nic 
martwi , zawsze mog  na nich liczy . S  to dla mnie du ym wsparciem, sama nie da aby rady 
wszystkiego pogodzi .  

Na pytanie dotycz ce funkcjonowania dziecka matki w swojej narracji wielo-
krotnie powtarza y, e obserwuj  u swoich dzieci du e trudno ci w sferze po-
znawczej, spo ecznej i emocjonalnej. Zauwa aj  problemy z koncentracj  uwagi 
na wykonywanym zadaniu, szczególnie tym, które nie cieszy si  aprobat  ze 
strony dziecka. Spostrzeganie jest niedok adne, wyst puj  trudno ci w dostrze-
ganiu szczegó ów, rozró nianiu szczegó owych elementów, wyró nianiu ró nic 
(g ównie u dzieci ze znacznym stopniem niepe nosprawno ci intelektualnej). 
U dzieci z niepe nosprawno ci  intelektualn  w stopniu umiarkowanym mamy 
zauwa y y sk onno ci do konfabulacji. Klasyfikacja przedmiotów przebiega 
w sposób podstawowy, odbywa si  na zasadzie czenia w pary lub tworzenia 
zbiorów.  

Wiem, e Pawe  ma niepe nosprawno  intelektualn  i pewnych umiej tno ci nie jest w stanie 
opanowa . Widz  du y post p u swojego dziecka, ale zdaj  sobie równie  spraw  jak du o jeszcze 
pracy przed nim.  
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Kompleksowe wsparcie rozwoju dzieci wymaga korzystania z ró nych us ug, 
nie tylko medycznych, ale równie  edukacyjnych, rehabilitacyjnych i rekreacyj-
nych. 

Rozwijanie samodzielno ci, rozumianej jako zdolno  do samoobs ugi i wy-
konywania prostych czynno ci dnia codziennego jest zadaniem najwy szej rangi. 
Badane dzieci z niepe nosprawno ci  intelektualn  w stopniu umiarkowanym s  
samodzielne w prostych czynno ciach samoobs ugowych i z powodzeniem mog  
wykonywa  wyuczone oraz utrwalone czynno ci zwi zane z yciem domowym, 
gdy  na ogó  prawid owo definiuj  swoje potrzeby. Potrafi  tak e porozumiewa  
si  werbalnie, w przeciwie stwie do dzieci z niepe nosprawno ci  w stopniu 
znacznym. Mowa jednak jest agramatyczna i niepoprawna. J zyk opanowany 
w bardzo prostej formie, ubogi zasób s ownictwa.  

Reakcje emocjonalne badanych dzieci w opinii ich matek s  ró norodne, cz -
sto trudne dla nich samych, nieadekwatne do sytuacji, zbyt intensywne lub zbyt 
s abe. Dzieci z niepe nosprawno ci  intelektualn  w stopniu g bszym reaguj  
emocjonalnie na najprostsze rodzaje bod ców, szczególnie bod ców dla nich 
nowych, o zró nicowanej intensywno ci i wyst puj cych nieoczekiwanie. Mamy 
dzieci ze znacznym stopniem niepe nosprawno ci cz ciej obserwuj  siln  z o  
i frustracj  oraz zachowania agresywne, które powoduj  roz adowanie napi cia. 
Cz ciej obserwuj  równie  zachowania autoagresywne, które w ich opinii s  
pok osiem braku rozumienia przez dziecko rzeczywisto ci lub niezrozumienia 
woli dziecka przez otoczenie.  

Dzieci w opinii matek mia y przyjació  tylko w przedszkolu. Byli to rówie ni-
cy z jednej grupy, cz sto dzieci z podobnymi problemami. Poza placówk  jedy-
nymi towarzyszami dzieci byli rodzice i najbli sza rodzina.  

Zdaj  sobie spraw , e moja córka nie ma normalnego ycia. Gdyby by a zdrowa sp dza aby 
mnóstwo czasu z rówie nikami, spotyka a si  z kole ankami, mia a swoje tajemnice. Martwi 
mnie to, e nie mog  da  jej tego co potrzebuje, co sprawia jej rado . Wymy lam dla niej ró ne 
zabawy, ale to nie wystarcza – mówi mama Marii. 

Mimo mnogo ci ró nych, trudnych zaj  dzieci stwo dziecka w opinii wi k-
szo ci matek by o czasem szcz liwym, radosnym, beztroskim. Czasami jednak bar-
dzo intensywnym, niejednokrotnie zorganizowany by  ka dy dzie , wype niony cz -
stymi wizytami u ró nych specjalistów.  

Dyskusja  

Na podstawie analizy literatury przedmiotu mo na zauwa y , e liczne ba-
dania dotycz ce dzieci z niepe nosprawno ci  intelektualn , koncentruj  si  na 
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trudno ciach dnia codziennego rodziny, np. stresie rodzicielskim, trudno ciach 
adaptacyjnych, trudnej sytuacji finansowej itp. (Chodkowska 1994; Kocielska 
1998; Seku owicz 1998; Parchomiuk 2007; yta, Kaczmarek 2014). W niniejszej 
publikacji podj to prób  ukazania dzieci stwa dzieci z niepe nosprawno ci  inte-
lektualn  w stopniu g bszym z perspektywy ich matek. Celem podj tych bada  
by a analiza dzieci stwa dzieci z niepe nosprawno ci  intelektualn , uzyskanie 
informacji od matek na temat do wiadcze  zwi zanych z codziennym funkcjo-
nowaniem ich dzieci. Analiza materia u, zebranego za pomoc  wywiadów, po-
zwoli a odpowiedzie  na postawione pytania badawcze.  

Pierwszy problem badawczy brzmia : Jak przebiega rutynowy dzie  dziecka 
z niepe nosprawno ci  intelektualn  w stopniu g bszym? Na podstawie uzyska-
nych wyników stwierdzono, e dzie  powszedni dzieci z niepe nosprawno ci  
intelektualn  w stopniu g bszym jest starannie zaplanowany i wype niony ró -
nymi wiczeniami. Dzieci uczestnicz  w zaj ciach w placówkach specjalistycz-
nych, nast pnie utrwalaj  wiczenia w domu. Szczególnie w proces rehabilitacji 
zaanga owani s  najbli si cz onkowie rodziny dziecka. Rol  rodziców w procesie 
wczesnej rehabilitacji szczególnie podkre la Andrzej Twardowski (2017). Akcen-
tuje on, by rodziców traktowa  jako g ównych realizatorów oddzia ywa  wspo-
magaj cych rozwój dziecka, aktywnych cz onków terapii.  

Drugie pytanie badawcze brzmia o w nast puj cy sposób: Jakie osoby, poza 
matk , pe ni  wa n  rol  w yciu dziecka z niepe nosprawno ci  intelektualn ? 
Z bada  wynika, e najbli sza rodzina daje matce najwi ksze wsparcie w opiece 
nad dzieckiem. Dziecko z niepe nosprawno ci  intelektualn  w stopniu g bszym 
potrzebuje przede wszystkim obecno ci najbli szych, kochaj cych osób, aby móc 
rozwija  si  na miar  swoich mo liwo ci. Wsparcie ze strony rodziny umo liwia 
nie tylko pokonywanie codziennych trudno ci i ogranicze  zwi zanych z niepe -
nosprawno ci , ale zapewnia dziecku równie  poczucie bezpiecze stwa. Badane 
rodziny skutecznie wspomagaj  rozwój dziecka, robi  to w sposób najbardziej 
oczywisty, nagradzaj c je u miechem, gestem, s owem. wiat dzieci cej codzien-
no ci kszta tuj  bowiem relacje pomi dzy dzieckiem a rodowiskiem, w którym 
ono funkcjonuje.  

Uzyskane rezultaty s  zgodne z spostrze eniami innych badaczy (Speck 2015; 
Twardowski 1991), którzy podkre laj , e najbli sza rodzina jest najbardziej zaan-
ga owana w opiek  i wychowanie dziecka, wspiera jego rozwój i anga uje do 
dzia ania.  

Trzeci problem szczegó owy zawiera  si  w pytaniu: Jak badane matki dzieci 
z niepe nosprawno ci  intelektualn  oceniaj  funkcjonowanie w asnego dziecka? 
Interpretacja uzyskanych wyników pokaza a, e w ka dej z badanych rodzin wy-
st puj  osobiste, charakterystyczne tylko dla niej, trudno ci, zmagania z codzien-
nym funkcjonowaniem dziecka. Z udzielonych przez matki informacji wynika, e 
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dzieci przejawiaj  du e trudno ci w funkcjonowaniu w sferze poznawczej, emo-
cjonalnej i spo ecznej. Wyniki bada  znajduj  potwierdzenie w literaturze przed-
miotu (Makowska 1992; Cudak 2007). Niepe nosprawno  intelektualna dziecka, 
g boko  i rodzaj zaburzenia s  czynnikami powoduj cymi szereg ogranicze , 
takich jak s aby werbalizm, nadpobudliwo , stany agresji i autoagresji (Donovan 
1988; Konstantareas 1991). J. Lausch- uk (2008) zauwa a, e u dzieci z niepe no-
sprawno ci  intelektualn  w stopniu g bszym wyst puje wiele istotnych zaburze  
w rozwoju emocjonalnym. Emocje s  ma o zró nicowane, obserwuje si  cz sto 
upór i negatywizm. Spostrze enia te s  spójne z informacjami uzyskanymi podczas 
rozmów dialogowych z matkami badanych przez autork  dzieci. 

Wielu zmartwie  przysparza matkom fakt, e ich dzieci nie maj  przyjació  
w ród rówie ników, a jedynymi partnerami i towarzyszami s  cz onkowie naj-
bli szej rodziny. Fakt ten zauwa a równie  A. Korzon (2011), która pisze, e 
dziecko z niepe nosprawno ci  najcz ciej sp dza czas wolny w domu lub z ro-
dzicami, bowiem niepe nosprawno  utrudnia, a czasami wr cz uniemo liwia 
przebywanie z innymi dzie mi. A. Twardowski (2012) natomiast akcentuje, e 
dziecko z intelektualn  niepe nosprawno ci  niew tpliwie potrzebuje partnera, 
towarzysza akceptuj cego, pozytywnie nastawionego, który ch tnie nawi e 
z nim relacje, partnera, którego nie odstrasz  trudne zachowania dziecka i który 
potrafi wypracowa  adekwatne sposoby radzenia sobie z takim zachowaniem. 
W przypadku dziecka z niepe nosprawno ci  intelektualn  w stopniu g bszym 
jest to cz sto niemo liwe, gdy  wymienione warunki mog  spe ni  odpowiednio 
przygotowane do tego osoby oraz rodzice.  

Ostatni problem badawczy w niniejszej pracy zosta  sformu owany w pyta-
niu: Jak badane matki oceniaj  dzieci stwo swoich dzieci? W przewa aj cych 
narracjach pada y pozytywne odpowiedzi. Matki oceniaj  okres dzieci stwa swo-
ich dzieci jako czas szcz liwy, radosny i beztroski. Nie ulega w tpliwo ci , e 
dzieci stwo dziecka z niepe nosprawno ci  jest inne, cz sto trudne, ale to czy jest 
ono szcz liwe, zale y przede wszystkim od zaanga owania ca ej rodziny. Pomoc 
dziecku w prozaicznych czynno ciach, serdeczny u miech, dobre, ciep e s owo, 
powoduj , e na twarzy dziecka pojawia si  u miech. Atmosfera, któr  tworz  
najbli si dziecka, sprawia, e czuje si  ono akceptowane, kochane i szcz liwe. 
Dbanie o aktywno  dziecka, stawianie mu racjonalnych wymaga , zada  mo -
liwych do wykonania, jak równie  okazywanie zadowolenia z jego faktycznych 
osi gni  i sukcesów sprawia, e d y ono do dalszej aktywno ci. Wi  emocjo-
nalna, która czy badane rodziny, umiej tno  konstruktywnego rozwi zywania 
codziennych problemów, powoduj , e matka odczuwa rado  i spe nienie w wy-
konywaniu swej codziennej roli, co wp ywa na samopoczucie dziecka, a tym sa-
mym na przebieg jego dzieci stwa. Podobne spostrze enia przedstawi a J. Szy-
manowska (2022), która uwa a, e dzieci z niepe nosprawno ci  maj  szans  na 
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szcz liwe dzieci stwo, które zale y nie tylko od czynników biologicznych, ale 
równie  od czynników rodowiskowych. Znacz cy zwi zek ma wychowanie 
w domu rodzinnym, jak i aktywno  podejmowana przez dziecko. To rodzice 
najbardziej wp ywaj  na kszta towanie si  intelektu i charakteru swojego dziecka. 
Stwarzaj  warunki, w których dziecko czuje si  bezpiecznie i dzi ki którym ma 
szans  na rozwój swojego potencja u.  

Prezentowane badania stanowi  wyraz zainteresowa  naukowych autorki 
problematyk  dzieci stwa dziecka z niepe nosprawno ci  w stopniu g bszym. 
Inspiracj  do realizacji bada  by y osobiste do wiadczenia autorki wynikaj ce 
z pracy z dzie mi i ich rodzicami. Problem zosta  przedstawiony z perspektywy 
matek. Przedstawione rezultaty bada  nie wyczerpuj  problematyki, pokazuj  
jednak jak wa na jest to tematyka, a uzyskane rezultaty mog  sta  si  podstaw  
do dalszych docieka  badawczych. 
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