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Analiza pozytywna problemów wychowania
dziecka z g³êbok¹ niepe³nosprawnoœci¹
na przyk³adzie wybranych rodzin

Artyku³ prezentuje wybran¹ czêœæ szeroko zakrojonych badañ autorki na temat problemów wy-
chowania zwi¹zanych z wychowaniem dzieci z g³êbok¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹.
Analiza jakoœciowa zebranego przez autorkê materia³u empirycznego akcentuje pozytywne po-
dejœcie do kwestii wychowania dziecka z g³êbok¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Rodzice
wskazuj¹ na osiem g³ównych problemów/tematów, w których wyró¿niono g³ównie pozytywne
w¹tki. Najwiêksz¹ grup¹ tematów, w relacjach rodziców, stanowi temat psychologiczny porusza-
ny w ka¿dej z narracji. Stosunkowo liczne s¹ tematy z grupy spo³ecznej i opiekuñczej. Co cieka-
we, nie wszyscy rodzice wskazuj¹ w swoich relacjach na problemy ekonomiczne. Analizy
pokazuj¹, ¿e istniej¹ rodziny, które mog¹ pozytywnie przezwyciê¿yæ kryzys, jakim jest urodze-
nie siê w rodzinie dziecka z g³êbok¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Ze wzglêdu na niewielk¹
liczbê badañ dostêpnych w literaturze przedmiotu, opisuj¹cych pozytywn¹ realizacjê zadañ wy-
chowania rodzicielskiego w grupie rodzin z dzieæmi z niepe³nosprawnoœci¹, warto podejmowaæ
dalsze badania w przedstawionym obszarze

S³owa kluczowe: problemy wychowania, rodzice, dziecko z g³êbok¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelek-
tualn¹

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 zwi¹zane z terapi¹ rodziny dokonywane s¹ w odwo-
³aniu do powszechnie przyjmowanego naukowego paradygmatu systemowego
opartego na Ogólnej Teorii Systemów. Jej twórc¹ jest biolog K.L. von Bertalanffy
(1984). Autor ujmuje w swej teorii rodzinê jako ca³oœæ, powsta³¹ z hierarchicznie
u³o¿onych, niekoniecznie równych, podsystemów i zachodz¹cych pomiêdzy
nimi interakcji. W podsystemach cz³onkowie rodziny powi¹zani s¹ bliskimi, indy-
widualnymi wiêziami. Rodzina zmieniaj¹ca siê, realizuj¹ca cele, otwarta i samore-
guluj¹ca rozumiana jest jako odrêbny system spo³eczny (Czaba³a 1988). W syste-
mie tym ka¿dy cz³onek rodziny jest powi¹zany z innymi jej cz³onkami, a wszyscy
oddzia³uj¹ wzajemnie na siebie. Oddzia³ywanie to sprawia, ¿e ka¿da zmiana, która
wi¹¿e siê z jednym cz³onkiem systemu, wywo³uje zmiany u pozosta³ych. Dlatego
w celu zrozumienia funkcjonowania rodziny oraz ¿yj¹cych w niej osób nieodzow-
ne jest badanie jej jako ca³oœci. W rodzinach funkcjonuj¹ granice (zewn¹trzsyste-
mowe i wewn¹trzsystemowe), nacechowane ró¿nym stopniem przepuszczalnoœci.
Jak wskazuje autor ka¿dy rodzinny system okreœla w³asne kryteria przynale¿noœci
do rodziny. Wiele teoretycznych modeli rodziny zakorzenionych jest w teorii sy-
stemowej (za: Dro¿d¿owicz 1999; Namys³owska 1997; Tryjarska 2000; Baran 2014).

Rodzina, w której na œwiat przychodzi dziecko z niepe³nosprawnoœci¹ staje
siê szczególnym rodzajem systemu, funkcjonuj¹cym na nowych zmienionych za-
sadach. Jak wskazuje M. Seku³owicz (2013) sytuacja rodzin z dzieæmi z zaburze-
niami w rozwoju jest czêstym przedmiotem teoretycznych rozwa¿añ oraz badaw-
czych analiz. Dzia³anie to jak wskazuje autorka nie jest jednak ³atwe. Przyczyny
upatruje w niejednoznacznych wynikach i trudnoœci w zdefiniowaniu poziomu
funkcjonowania wiêkszoœci rodzin.

Swoista nietypowoœæ sytuacji rodziców dzieci z niepe³nosprawnoœci¹ wydaje
siê oczywist¹, a wieloœæ opracowañ na ten temat potwierdza owe stanowisko.
Szczegó³owo opisywane w literaturze zmiany zachodz¹ce w rodzinie uderzaj¹
w ni¹ ca³¹ (Twardowski 2005). Ka¿dy cz³onek rodziny na swój sposób odczuwa
zaistnia³¹ sytuacjê. Najczêœciej jednak badacze zajmuj¹cy siê t¹ tematyk¹ zwra-
caj¹ uwagê na szczególnie trudn¹ sytuacjê matek dzieci z niepe³nosprawnoœci¹
(m.in. Karwowska 2007; Baran 2012; Seku³owicz Kaczmarek 2014; ¯yta Kaczma-
rek 2014). Jak pisze M. Seku³owicz (1998) to na nie spada niemal ca³y problem
zwi¹zany z wychowaniem i opiek¹ w nowych, zmienionych zupe³nie warun-
kach. Obecnoœæ dziecka z niepe³nosprawnoœci¹ jest szczególnym Ÿród³em stresu
dla matek, jak i ca³ej rodziny (Bebko i wspó³. 1987; Wolf i wspó³. 1989; Hananstein
1990; Beckman 1991; Pisula 1993, za: Seku³owicz 1998).
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Odnosz¹c siê do teoretycznych modeli rodziny M. Parchomiuk (2007) zgod-
nie z systemowym podejœciem do rodziny dziecka z niepe³nosprawnoœci¹, wska-
zuje, ¿e nie tylko jakoœæ wype³niania roli rodzicielskiej ma znaczenie dla rozwoju
dziecka z niepe³nosprawnoœci¹. Autorka okreœla wychowanie jako czynnik i pro-
ces, który jest kszta³towany przez sytuacjê psychospo³eczn¹, ekonomiczno-
-bytow¹ rodziny oraz samych rodziców. Te z kolei nios¹ z sob¹ mo¿liwoœæ
wyst¹pienia ró¿nych grup problemów.

Problemy wychowania dzieci z niepe³nosprawnoœci¹ –
analiza teoretyczna

Zagadnienie zwi¹zane z funkcjonowaniem spo³ecznym oraz codziennymi
problemami, z jakimi mierz¹ siê rodziny z dzieæmi z niepe³nosprawnoœci¹, jest ju¿
od wielu lat obecne w badaniach œwiatowej i polskiej pedagogiki specjalnej
(Seku³owicz, Kaczmarek 2014). Na podstawie analizy literatury przedmiotu mo¿na
zauwa¿yæ, ¿e najczêœciej badani koncentrowa³y siê na trudnoœciach tych rodzin,
np. stresie rodzicielskim, trudnoœciach adaptacyjnych, trudnej sytuacji finanso-
wej itp. (Chodkowska 1994; Koœcielska 1998; Seku³owicz 1998; Parchomiuk 2007;
¯yta, Kaczmarek 2014)

Ju¿ w latach szeœædziesi¹tych ubieg³ego stulecia w zachodniej literaturze poja-
wiaj¹ siê badania dotycz¹ce problemów rodzin z dzieckiem z niepe³nosprawno-
œci¹. Omawiaj¹ sytuacje, na które w rozmowach z terapeutami skar¿¹ siê rodzice.
S¹ to napotykane ka¿dego dnia problemy, negatywnie wp³ywaj¹ce na rodzinê
(relacje wewn¹trz i poza) (Farber, 1968). Jak wykazuje w swoich badaniach Har-
per (1984) trudnoœci nazywane „uci¹¿liwoœciami dnia codziennego” (Myœliwczyk
2011) wp³ywaj¹ negatywnie na funkcjonowanie g³ównie matek dzieci z niepe³no-
sprawnoœci¹ w porównaniu do tych z dzieæmi pe³nosprawnymi.

J. Reyman (1994) ju¿ w latach dziewiêædziesi¹tych wyliczy³ najczêœciej powta-
rzaj¹ce siê w przekazach ówczeœnie badanych matek dzieci z niepe³nosprawno-
œci¹, problemy, które wtedy nazwa³ „utrapieniami ¿yciowymi”. Zaliczy³ do nich:
– „niewystarczaj¹c¹ iloœæ snu, czêsto przerywany, p³ytki sen;
– koniecznoœæ ustawicznego skupiania uwagi na dziecku;
– bycie z dzieckiem przez ca³y czas;
– brak czasu na rozrywki;
– niemo¿noœæ odpoczynku;
– koniecznoœæ korzystania z publicznych œrodków komunikacji;
– uci¹¿liwoœæ czêstych wizyt u specjalistów;
– brak si³ fizycznych;
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– poczucie sta³ego „zwi¹zania” z dzieckiem;
– brak zrozumienia dla problemów zwi¹zanych z faktem bycia matk¹ dziecka

niepe³nosprawnego;
– brak zadowolenia z intymnych kontaktów z mê¿em;
– utratê kontaktów ¿ dawnymi kolegami i przyjació³mi, uczucie zawodu w sto-

sunku do nich;
– znaczne obci¹¿enie finansowe;
– przykre odczucia zwi¹zane z rezygnacj¹ z dawnych planów i marzeñ;
– uci¹¿liwoœci wynikaj¹ce z przed³u¿aj¹cej siê niesamodzielnoœci dziecka;
– brak czasu dla siebie (“jestem taka zaniedbana”);
– brak pomocy w prowadzeniu domu (przewa¿nie ze strony mê¿a);
– sta³e uczucie zmêczenia;
– lêk przed przysz³oœci¹” (Reyman 1994: 31, za: Seku³owicz 1998).

Wp³yw na to w jaki sposób rodzice radz¹ sobie z prze¿ywanym stresem ma
wiele czynników. G³ównym czynnikiem wskazywanym przez Seku³owicz (1998)
jest powtarzaj¹cy siê charakter stresu. Autorka zwraca równie¿ uwagê na relacje
jakie panuj¹ w rodzinie oraz rodzaj zaburzenia zdiagnozowany u dziecka. Za
wa¿ne wskazuje równie¿ sytuacjê spo³eczno-ekonomiczn¹ i demograficzn¹ ro-
dziny (Bouma Schweitzer 1990, za: Seku³owicz 1998)

W wynikach prezentowanych od lat dwutysiêcznych w literaturze przedmio-
tu rodzice nadal zwracaj¹ uwagê na, niedostêpnoœæ pomocy ze wzglêdu na od-
leg³oœæ ich miejsca zamieszkania od wiêkszych miast. Ponadto, koniecznoœæ opie-
ki nad dzieckiem z niepe³nosprawnoœci¹ czêsto uniemo¿liwia rodzicom podjêcie
pracy zawodowej. Brak jest wsparcia psychologicznego kierowanego bezpoœred-
nio do rodziców, dla których fakt posiadania dziecka z niepe³nosprawnoœci¹
wi¹¿e siê z trudnoœciami dnia codziennego (Ga³kowski 1987, za: Æwirynka³o,
¯ywanowska 2004). Dochodzi do zak³óceñ w realizacji podstawowych funkcji ro-
dziny. Jak wymienia I. Grzegorzewska (2008) nieustanny lêk o przysz³oœæ dziecka,
niepewnoœæ postêpowania wychowawczego, a tak¿e sta³e w¹tpliwoœci zwi¹zane
z brakiem informacji staj¹ siê codziennoœci¹ w funkcjonowaniu takiej rodziny.
Wymienionym negatywnym prze¿yciom towarzyszy brak wsparcia i spo³ecznej
akceptacji oraz sta³e zmêczenie wynikaj¹ce z nadmiaru obowi¹zków i nieustannej
gotowoœci do zajmowania siê niepe³nosprawnym dzieckiem.

Wœród problemów wskazywanych przez badaczy nieustanie pojawiaj¹ siê te
zwi¹zane z potrzebami finansowymi, zmêczeniem, problemami zdrowotnymi
i emocjonalnymi (Miko³ajczyk-Lerman 2011). Jak mo¿na zauwa¿yæ wiêkszoœæ
z problemów jest przedstawiana w sposób pejoratywny (z perspektywy nega-
tywnej).
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Adaptacja rodziców do niepe³nosprawnoœci dziecka

W literaturze odnaleŸæ mo¿na opisywane przez licznych autorów etapy adap-
tacji rodziców do niepe³nosprawnoœci dziecka (Parchomiuk 2018). Cztery modele
odnaleŸæ mo¿na w pracy J. Baran (2012), która w odwo³aniu do koncepcji
V. Bêdkowskiej-Heine (2003) ukazuje ich g³ówne za³o¿enie jakim jest pozytywne
przepracowanie problemu. Trzy nastêpuj¹ce po sobie okresy, odmienne pod
wzglêdem emocji, s¹dów i przekonañ wyznaczaj¹ g³ówny podzia³ przytoczonych
teorii. Zgodnie z takim ujêciem chc¹c dokonaæ pozytywnej analizy przekazów ro-
dziców dzieci z g³êbok¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ przyjêto model prze-
¿yæ wed³ug E. Schuchardt (1982) nazwany „spiral¹ przemian”. W swojej koncepcji
autorka wy³ania osiem faz. S¹ to:

Autorka na podstawie swojej teorii ukazuje sposób dojœcia do akceptacji cyto-
wanego przez Joannê Kruk-Lasock¹ i Bo¿enê Bartosik stwierdzenia, ¿e „kochaæ
kogoœ znaczy byæ z nim szczêœliwym” (1999: 169). Spirala przemian wskazywana
jako symbol duchowej podró¿y jest swoist¹ drog¹ rodzica dziecka z niepe³no-
sprawnoœci¹. Jest to proces trwaj¹cy ca³e ¿ycie, w trakcie którego rodzice zmagaj¹
siê z ró¿nymi trudnoœciami. E. Schuchardt (2005) pokazuje ten proces jako
spo³eczn¹ interakcjê, w której rodzic pokonuje kolejne stadia kryzysu odpowia-
daj¹c sobie na pytania: co siê sta³o? Czy tak musia³o byæ? Dlaczego ja? Co dalej? Po
co to wszystko? W ostatnim etapie nie ma ju¿ pytañ. Tu pojawia siê dzia³anie: te-
raz rozumiem! Mogê to zrobiæ! W takim rozumieniu za najwa¿niejsze uwa¿a siê
przepracowanie kryzysu, którego wynikiem zostaje wyraz spo³ecznej interakcji.
Dlatego dla przyjêtego toku analizy badawczej najistotniejsze wydaj¹ siê dwie
ostatnie fazy zamieszczone przez Bêdkowsk¹-Heine w trzecim okresie (za: Baran
2012). Przejœcie przez wymienione fazy i zdarzenia krytyczne pozwala rodzicom
zmieniæ swój system wartoœci i zacz¹æ cieszyæ siê ¿yciem w zmienionych przez
niepe³nosprawnoœæ ich dziecka warunkach. Rodzic jest gotowy dzia³aæ na ko-
rzyœæ swojego dziecka oraz ludzi bêd¹cych w podobnej do niego sytuacji (Kruk-
-Lasocka, Bartosik 1999).

Za³o¿enia metodologiczne badañ w³asnych

Przyjêta procedura badawcza lokuje prezentowany fragment badañ w modelu
teoretyczno-praktycznym z uwzglêdnieniem metody indywidualnych przypad-
ków z wykorzystaniem wywiadu (Palka 2006; Nowak 2007; Creswell 2013). Dla
okreœlenia omawianej czêœci badañ wykorzystano technikê ankiety (kafeteria:
otwarta, pó³otwarta, zamkniêta) i wywiadu/rozmowy (wywiad ustrukturalizo-
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wany) (Rubacha 2008). Narzêdzie u¿yte do zgromadzenia danych to Ponadto, ro-
dzice bior¹cy udzia³ w badaniu mieli równie¿ okazjê podczas spotkania z badaczem
w swobodnej rozmowie opowiedzieæ o problemach, na które sami zwracali uwagê.

Charakterystyka badanej grupy

Badania prowadzone by³y na terenie województwa ma³opolskiego w 15 pla-
cówkach (w tym w: Szko³ach Specjalnych, Specjalnych Oœrodkach Szkolno-
-Wychowawczych, Oœrodkach Rewalidacyjno-Wychowawczych, Szko³ach ogól-
nodostêpnych, w których prowadzone s¹ indywidualne zajêcia rewalidacyjno-
-wychowawcze). Do opracowania niniejszego artyku³u wybrano cztery rodziny
z dzieæmi z g³êbok¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ z czterech ró¿nych instytucji.

Tabela 1. Charakterystyka wybranych rodzin z dzieæmi z g³êbok¹ niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹

Rodzina/ numer/ oznaczenie

1/1I 2/5D 3/7D 4/15I

Rodzaj rodziny Pe³na Pe³na Pe³na Pe³na

Dzietnoœæ
Jedno dziecko
z niepe³no-
sprawnoœci¹

Dwoje dzieci
z niepe³no-
sprawnoœci¹

Dwoje dzieci, bliŸ-
niêta, jedno z nie-
pe³nosprawnoœci¹

Troje dzieci, jedno
z niepe³nospraw-
noœci¹

Matka

Wiek 39 45 31 39

Pochodzenie Wieœ Wieœ Wieœ Wieœ

Wykszta³cenie Wy¿sze Zawodowe Wy¿sze Pó³wy¿sze
(licencjat)

Praca Nie pracuje Nie pracuje Nie pracuje
Nie pracuje
Cz³onek zarz¹du
w Stowarzyszeniu

Ojciec

Wiek 44 48 34 39

Pochodzenie Wieœ Wieœ Wieœ Wieœ

Wykszta³cenie Œrednie Podstawowe Pó³wy¿sze
(in¿ynier) Œrednie

Praca Pracuje Pracuje Pracuje Pracuje i prowadzi
gospodarstwo rolne

Miejsce
zamieszkania Wieœ Wieœ Wieœ Wieœ

Legenda: 1/1I – pierwsza rodzina, pierwszy wywiad, instytucja; 2/5D – druga rodzina, pi¹ty wywiad, dom;
3/7D – trzecia rodzina, siódmy wywiad, dom; 4/15I – czwarta rodzina, piêtnasty wywiad, instytucja.

�ród³o: opracowanie w³asne.
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W rodzinach jeden i cztery (oznaczenie 1/1I i 4/15I) zajêcia rewalidacyjno-
-wychowawcze dziecka realizowane s¹ w placówce specjalnej, do której dziecko
codziennie jest dowo¿one przez rodzica. W rodzinach dwa i trzy (oznaczenie
2/5D i 3/7D) zajêcia rewalidacyjno-wychowawcze dziecka realizowane s¹ w miejs-
cu zamieszkania dziecka, gdzie codziennie przyje¿d¿a nauczyciel – pedagog spe-
cjalny.

Procedury badawcze

Na podstawie przyjêtych za³o¿eñ teoretycznych sformu³owano problem ba-
dawczy, który bêdzie wskazywa³y kierunek poszukiwañ empirycznych. Jakie
problemy wychowania ujawniaj¹ w przekazach rodzice dzieci z g³êbok¹ niepe³no-
sprawnoœci¹?

W odniesieniu do czynników wskazanych na podstawie przyjêtej przez autorkê
teoretycznej koncepcji modelu wychowania rodzicielskiego Jay’a Belsky’ego
(1984) w modyfikacji w³asnej, wyznaczono zmienne: wiek dziecka; rodzaj i po-
ziom niepe³nosprawnoœci dziecka; poziom rozwoju i funkcjonowania dziecka;
struktura œrodowiska rodzinnego; styl wychowania; postawy rodzicielskie; praca;
dane demograficzne; miejsce realizacji zajêæ rewalidacyjno-wychowawczych
(dom/instytucja); postrzegane wsparcie spo³eczne.

Analiza jakoœciowa materia³u empirycznego – kodowanie

Kodowanie nagranych wywiadów by³o pierwszym etapem dzia³añ zwi¹za-
nych z opracowywaniem wyników w przyjêtym projekcie badawczym. Dzia³ania
prowadzone spiralnie zwi¹zane by³y z dwukrotnym przes³uchiwaniem ka¿dego
wywiadu. Za cel kodowania przyjêto ustalenie tematów i w¹tków oraz treœciowe
i znaczeniowe ich porównanie. Najpierw podjêto próbê wy³onienia w trakcie
ods³uchiwania poruszanych przez rozmówców tematów. Nastêpnie tematy zo-
sta³y podzielone i uogólnione. Jak wskazuje Baran (2012) dzia³anie takie to kodo-
wanie drugiego typu na gruncie analizowania konkretnych tekstów.

W rozmowach wy³oniono tematy i w¹tki, których liczbê prezentuje poni¿sza
tabela 2. W rodzinach jeden i cztery (oznaczenie 1/1I i 4/15I) zajêcia rewalidacyjno-
-wychowawcze dziecka realizowane s¹ w placówce specjalnej, do której dziecko
codziennie jest dowo¿one przez rodzica. W rodzinach dwa i trzy (oznaczenie 2/5D
i 3/7D) zajêcia rewalidacyjno-wychowawcze dziecka realizowane s¹ w miejscu
zamieszkania dziecka, gdzie codziennie przyje¿d¿a nauczyciel – pedagog specjalny.
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Tabela 2. Tematy i liczba w¹tków podejmowanych w rozmowie
z rodzicami dzieci z g³êbok¹ niepe³nosprawnoœci¹

Rodzina Temat Liczba w¹tków

1/1I

1. Psychologiczny 25

2. Moralny 4

3. Fizyczny 1

4. Ekonomiczny 6

5. Zawodowy 5

6. Opiekuñczy (w tym medyczny) 11(3)

7. Rehabilitacyjny 4

8. Spo³eczny 14

2/5D

1. Psychologiczny 40

2. Spo³eczny 10

3. Rehabilitacyjny 4

4. Opiekuñczy 8

5. Moralny 5

6. Ekonomiczny 6

3/7D

1. Opiekuñczy (w tym medyczny) 18(5)

2. Rehabilitacyjny 4

3. Psychologiczny 24

4. Ekonomiczny 3

5. Spo³eczny 6

6. Zawodowy 4

4/15I

1. Psychologiczny 22

2. Opiekuñczy 9

3. Spo³eczny 5

4. Zawodowy 2

5. Fizyczny 1

6. Moralny 2

�ród³o: opracowanie w³asne.

Problemy jako tematy podejmowane przez rodziców1

Pierwszy wywiad (1/1I) przeprowadzony zosta³ z matk¹ dziecka z g³êbok¹
niepe³nosprawnoœci¹ w placówce specjalnej z mo¿liwoœci¹ poznania dziecka
i pracuj¹cych z nim specjalistów. Ch³opiec codziennie jest dowo¿ony przez matkê
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w³asnym samochodem do Specjalnego Oœrodka Szkolno-Wychowawczego,
gdzie w czteroosobowej grupie realizuje zajêcia rewalidacyjno-wychowawcze.
Ch³opiec ma 14 lat i zdiagnozowany zespó³ genetyczny, (choroba Paelizeusa-
-Merzbachera). Porusza siê na wózku, wspó³pracuje podczas opieki, je i pije z po-
moc¹, dokonuje wyboru w zakresie jedzenia i picia. Komunikuje siê niewerbalnie.

W analizie rozmowy z pierwsz¹ z matek wyodrêbnione zosta³o osiem tema-
tów: psychologiczne, moralne, fizyczne, ekonomiczne, zawodowe, opiekuñcze
rehabilitacyjne i spo³eczne. Próbuj¹c nadaæ im kolejnoœæ nale¿y zauwa¿yæ, i¿
tylko niektóre tematy podkreœlane by³y bardziej (psychologiczne, spo³eczne) po-
zosta³ym mo¿na by przypisaæ równorzêdnoœæ. Matka podkreœla³a w¹tki do-
tycz¹ce tematu zawodowego oraz opiekuñczego, ale bardziej po to, ¿eby przed-
stawiæ swoj¹ sytuacjê, a nie j¹ negowaæ.

Najliczniejsz¹ grupê w¹tków stanowi³ temat psychologiczny. Wskazane zo-
sta³y w nim sytuacje od pocz¹tku przyjœcia na œwiat niepe³nosprawnego dziecka.

Zmiana w ¿yciu – przyjœcie dziecka niepe³nosprawnego na œwiat zaraz po studiach (szok). By³

plan œlub, dom, dziecko, praca – nie do koñca siê uda³o. ¯ycie nauczy³o nas pokory przewartoœcio-

wa³o ca³kiem. P³aka³am ze zmêczenia bo chcia³am wszystko zrobiæ (wypraæ, posprz¹taæ, upiec,

wêgiel nanieœæ, zapaliæ w piecu).

Kobieta jako jedyna z rodzeñstwa zosta³a obci¹¿ona genetycznie i przekaza³a
chorobê swojemu dziecku. W kolejnych latach dokona³ siê kolejny kryzys: 4 lata
po urodzeniu dziecka zachorowa³ m¹¿ (jeŸdzi na wózku). Rodzina nie podda³a
siê. Matka wskazuje na pozytywy swojej sytuacji:

Te wózki id¹ obok nas, staramy siê ¿yæ normalnie wyjœæ do kina, na spotkanie, do papugarni.

Pani Basia zwraca³a weso³o uwagê na koniecznoœæ dbania o siebie, wychodze-
nia z domu i spotykania siê z innymi, chodzenia do koœcio³a. Na pocz¹tku rodzice
bali siê oceny i wzroku ludzi:

Jedna z trudniejszych rzeczy, pokazaæ siê swoim ludziom na wsi. By³am dumna z wyjœcia do ko-

œcio³a, ¿eby ludzie zobaczyli, napatrzyli siê taki teatr sobie zrobi³am, napatrzyli siê na nas do bólu

i potemmia³am spokój. Kamieñmi z serca spad³ i teraz spokojnie mogê iœæ na wie. To bardzo du¿o

mnie kosztowa³o, ale teraz ju¿ nie ma problemu. Nagle ludzie nas zobaczyli, nie mieli problemu

powiedzieæ nam dzieñ dobry.

Sytuacja walki o dziecko, wizyty u specjalistów, czekanie w kolejkach wyzwo-
li³y, jak sama kobieta stwierdzi³a si³ê przebicia, kontaktowoœæ, której wczeœniej nie
mia³a. W rozmowie poruszonych by³o wiele w¹tków a jej czas p³yn¹³ szybko i nie-
zauwa¿alnie. Niestety, nie sposób opisaæ je wszystkie. Wa¿nym wydaje siê jednak
zdanie mówi¹ce o tym jak pomimo trudnoœci utrzymaæ udany zwi¹zek:

Odwielu lat rozmawiamyna te same tematy.Najwa¿niejsze jest ze sob¹ rozmawiaæ, zauwa¿aæ siê.
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Wywiad drugi (2/5D) przeprowadzony by³ z matk¹ w domu prywatnym
w miejscu zamieszkania. Badaczka mia³a mo¿liwoœæ poznania dzieci, dziadków
i pracuj¹cych, przychodz¹cych do domu specjalistów (logopeda, pedagog specjal-
ny, pani z opieki spo³ecznej). Dzieci w wieku 24 i 10 lat. Dwie dziewczynki, obie ze
zdiagnozowanym zespo³em genetycznym (Dandy-Walkera) oraz towarzysz¹c¹
padaczk¹.

W rozmowie z matk¹ wy³oniono szeœæ tematów: psychologiczny, spo³eczny,
rehabilitacyjny, opiekuñczy, moralny i ekonomiczny. Podobnie jak w poprze-
dnim wywiadzie tu równie¿ dominowa³a liczba w¹tków w temacie psychologicz-
nym. Matka porusza³a równie¿ wiele w¹tków z zakresu tematycznego proble-
mów spo³ecznych i moralnych. Chêtnie i ¿ywo dzieli³a siê prze¿yciami tymi
z przed lat jak równie¿ najnowszymi. Opowiadaj¹c o pierwszej diagnozie, któr¹
otrzyma³a dopiero w 6 roku ¿ycia dziecka powiedzia³a:

Nie lubiê siê poddawaæ, a jak mi ktoœ mówi, ¿e bêdzie gorzej to mnie, to jeszcze bardziej motywu-

je. Ja nie machnê na dziecko rêk¹ tylko dlatego, ¿e jest upoœledzone. Mo¿e inne matki siê za³ami¹,

ja nie! Jak przywioz³am córkê z intensywnej terapii [po informacji lekarza „lepiej postarajcie siê o

nastêpne, bo z tego dziecka nic nie bêdzie”] po³o¿y³am j¹ na pod³odze i przeczyta³am jej „Potop”

potem „Ogniem i mieczem”, „Pan Wo³odyjowski”.

W ca³ej rozmowie ³atwo by³o wyczuæ si³ê wewnêtrzn¹ i gotowoœæ do walki
opart¹ na akceptacji dziecka z niepe³nosprawnoœci¹. Bezpoœrednioœæ i prostolinij-
noœæ s³ów wypowiadanych przez Pani¹ Aniê pozwala³a jej na mocne s³owa, które
z ³atwoœci¹ kierowa³a do rozmówczyni, jak równie¿ do spotykanych w szpitalach,
oœrodkach i na turnusach rodziców.

Mywed³ug takiej zasady ¿yjemy: skoro jestem kochana nie mam powodu do rozpaczy. […]Dzie-

ci to nie zabawki na pó³ce nie da siê ich wybraæ. […] Kocham moje dzieci bezwarunkowo. […]

Stawiam na radoœæ moich dzieci, nie na wyleczenie.

Matka nie uwa¿a, ¿e choroba to kara: dziecko jest do kochania, nic od Ciebie nie
chce. W rozmowie stara³a siê obaliæ panuj¹cy w przekonaniu jeszcze wielu ludzi
stereotyp kobiety, która ma chore dzieci: smutna, depresyjna, a ja siê cieszê œmiejê osoby,

które zaakceptowa³y chorobê swoich dzieci mogê rozmawiaæ na ró¿ne tematy o egzystencji,

Bogu, ¿yciu, przeznaczeniu. Dzieci ucz¹ pokory mi³oœci prawdziwej mog¹ siê cieszyæ

ma³ymi rzeczami ¿eby mogli dostrzec te du¿e. Dla nas to jest normalne ¿ycie.

Wywiad trzeci (3/7D) przeprowadzony zosta³ z obojgiem rodziców, w domu
prywatnym, w miejscu zamieszkania z mo¿liwoœci¹ poznania dzieci. Dwie dziew-
czynki, bliŸniaczki w wieku 6 lat. Jedno z dzieci ma zdiagnozowan¹ g³êbok¹ nie-
pe³nosprawnoœæ intelektualn¹ na skutek uszkodzenia oko³oporodowego, mózgo-
we pora¿enie dzieciêce oraz towarzysz¹c¹ padaczkê. Dziewczynka le¿¹ca,
niewspó³pracuj¹ca podczas opieki, karmiona dojelitowo, pampersowana.
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W rozmowie z badaczk¹ rodzice poruszyli w¹tki, które mo¿na by³o przy-
porz¹dkowaæ do szeœciu tematów. By³y to tematy: opiekuñcze w tym medyczne,
rehabilitacyjne, psychologiczne, ekonomiczne, spo³eczne i zawodowe.

Rodzice zaczêli od tematu opieki, który naturalnie wynika³ z poziomu funk-
cjonowania ich dziecka. Sposób w jaki opowiadali o oczekiwaniu na przyjœcie
dzieci na œwiat, sytuacji trudnej jaka mia³a miejsce w szpitalu, wskazywa³ na si³ê
rodziny i akceptacje dziecka z niepe³nosprawnoœci¹. Rodzice otwarcie mówili
o swoich b³êdach, próbach wyleczenia dziecka:

Na pocz¹tku nie dopuszczaliœmy myœli, ¿e tak bêdzie ca³e ¿ycie, myœleliœmy ¿e jej [córce]

„przejdzie”.

Czêste hospitalizacje, zach³ystowe zapalenia p³uc szybko sta³y siê dla rodziny
codziennoœci¹:

W ci¹gu 24 miesiêcy otrzymaliœmy 21 wypisów ze szpitala.

Pomimo, to uda³o siê im równo dzieliæ czas pomiêdzy zdrow¹ i niepe³no-
sprawn¹ córkê. Pañstwo Nowak (tu zmienione nazwisko) opowiadali o trudzie
ci¹g³ego porównywania, jak mog³oby byæ, maj¹c w domu drugie zdrowe dziecko.
Wskazywali jak z czasem rzeczy trudne okazywa³y siê ³atwymi: wyrywanie PEGa
(rodzice siê z tego teraz œmiej¹, traktuj¹, jako normê:

Jak cz³owiek jest zmuszony to, do wszystkiego siê przyzwyczai. Teraz to jest rutyna.

Œwietnie wiedz¹, jak sobie radziæ z chorob¹ dziecka niepe³nosprawnego maj¹
specjalistów, do których mog¹ siê udaæ, wiedz¹ jak reagowaæ, co podaæ: jak ze zdro-
wym dzieckiem.

Jak sami wskazywali: nauczyliœmy siê inaczej ¿yæ. Mówili to tym, ¿e maj¹ w sobie

si³ê poniewa¿ du¿o przeszli. Otwarci na kontakt i spotkania, ¿eby opowiadaæ o swo-
im dziecku, zwracali uwagê na tematy typowo spo³eczne:

Nie zamykaæ siê w domu, to nic dobrego nie da [mówi³ ojciec]. Trzeba pozwoliæ daæ sobie pomóc.

Kolejny raz rozmówcy wskazywali na sposób poradzenia sobie w kryzysie ja-
kim jest urodzenie siê dziecka z niepe³nosprawnoœci¹: jesteœmy ze sob¹ i za sob¹
[…] to jest klucz do sukcesu” [ojciec]. Dialog opiera siê o okreœlenie „MY” a nie „JA”.

Czwarty wywiad (4/15I) przeprowadzony zosta³ z matk¹ w placówce specjalnej
bez mo¿liwoœci poznania dziecka z niepe³nosprawnoœci¹. Ch³opiec w wieku 22 lata
ze zdiagnozowanymi zespo³ami genetycznymi Dandy-Walkera, West, Downa. Co-
dziennie dowo¿ony do Oœrodka Rewalidacyjno-Wychowawczego przez matkê.
Ch³opiec jak podkreœla³a matka jest wysoko funkcjonuj¹cy: chodz¹cy, wspó³pra-
cuj¹cy podczas opieki, zg³aszaj¹cy potrzeby fizjologiczne. Je i pije samodzielnie.

Matka w rozmowie wskazywa³a na szeœæ tematów zwi¹zanych z problemami
wychowania rodzicielskiego: psychologiczne, spo³eczne, opiekuñcze, fizyczne,
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zawodowe i moralne. Wymienione tematy zosta³y u³o¿one w kolejnoœci ze wzglê-
du na wieloœæ w¹tków w danym temacie. Co ciekawe matka nie poruszy³a w roz-
mowie ani raz tematu ekonomicznego i finansowego.

W temacie psychologicznym podobnie jak w poprzednich wywiadach domi-
nowa³a iloœæ w¹tków. Matka du¿o mówi³a o synu, jego zachowaniu, nastawieniu
na osi¹ganie celów, niepoddawaniu siê i koniecznoœci dostosowania do przyzwy-
czajeñ ch³opca. Chêtnie dzieli³a siê radoœciami zwi¹zanymi z wyjœciem na spacer,
udzia³em w zabawie czy weselu. Pokazywa³a zdjêcia chc¹c udowodniæ, ¿e to co
mówi jest prawd¹. Ponownie pojawi³ siê w¹tek prze¿yæ zwi¹zanych z przyjœciem
niepe³nosprawnego dziecka na œwiat:

Ba³am siê, ¿e Dawid mo¿e nas [ma³¿eñstwo] zniszczyæ

Opowiada³a o organizacji ¿ycia rodzinnego, prze¿yciach zwi¹zanych z zaj-
œciem w kolejn¹ ci¹¿ê poniewa¿ niepe³nosprawny syn jest czwartym, najm³od-
szym dzieckiem. Matka z perspektywy czasu wspomina³a o dojrza³oœci pozo-
sta³ych dzieci, trudnoœci pogodzenia siê z sytuacj¹. Oceni³a siê, ¿e jest mocniejsza

psychicznie po latach. To dziêki rozmowie i mi³oœci przetrwali.

Kochamy siê, jesteœmy silni, bo trzymamy siê razem [z mê¿em i dzieæmi].

W relacji ³atwo by³o wyczuæ chêæ kontaktu, opowiadania o swojej sytuacji.
Pani Ewa by³a otwarta i z ³atwoœci¹ wskazywa³a co nale¿y robiæ, ¿eby sobie pora-
dziæ. Mówi³a o koniecznoœci znalezienia czasu „dla siebie”, dbaniu o wygl¹d i kon-
takty z ludŸmi.

Wiem, ¿e mogê pomóc i chcê pomagaæ – mówi³a otwarcie. Jako cz³onek zarz¹du
Stowarzyszenia PSONI w jednym z ma³opolskich miast spotyka³a siê z innymi
matkami i dzieli³a swoj¹ wiedz¹. Wprowadza³a „nowe” mamy w ¿ycie placówki.

Podsumowanie

W opisanych narracjach rodzin z dzieckiem z g³êbok¹ niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹ wy³onione zosta³y g³ówne tematy:
– psychologiczne,
– spo³eczne,
– opiekuñcze w tym medyczne,
– rehabilitacyjne,
– moralne,
– zawodowe,
– ekonomiczne,
– fizyczne.
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Przyjêta kolejnoœæ nadaje rangê ze wzglêdu na czêstotliwoœæ poruszanych te-
matów w rozmowie. Podobnie do wskazanych przez M. Parchomiuk (2018) anali-
zowanych doœwiadczeñ rodzicielskich, poruszane w¹tki dotyczy³y ró¿nych faz
rozwoju, obrazuj¹c zmiennoœæ rodzicielskiego funkcjonowania. Nie sposób by³o
mieszcz¹c siê w ramach niniejszego artyku³u opisaæ wszystkie. Wyra¿ane w wy-
miarze uczuæ, emocji i przekonañ w¹tki mia³y ró¿ne nasilenie i charakter od trud-
nych, negatywnych doœwiadczeñ po pozytywne realizacje. Bycie razem, zawsze
MY, a nie tylko JA, si³a, akceptacja, przyzwyczajenie czy automatyzacja roli to tyl-
ko nieliczne z pozytywów na jakie wskazywali badani rodzice. Czasem ich brak
œwiadomoœci z faktu, jak dobrze sobie radz¹ i nieumiejêtnoœæ wymienienia tego,
co potrafi¹, poniewa¿ jest to dla nich normalnoœci¹, czynnoœciami wykonywany-
mi automatycznie i bez zastanowienia, ukazywa³o badaczowi poziom akceptacji
niepe³nosprawnoœci dziecka w rodzinie.

Wsparcie, o którym czêsto mówili bior¹cy udzia³ w badaniu rodzice oraz reak-
cje otoczenia z jakimi siê spotykali maj¹c dziecko z g³êbok¹ niepe³nosprawnoœci¹,
w ka¿dym przypadku by³o podobne. Ludzie z ich otoczenia najpierw ciekawscy
z czasem przyzwyczaili siê do obecnoœci w s¹siedztwie dziecka z niepe³nosprawno-
œci¹. Rodzice mówili o diametralnej zmianie, na któr¹ ogromny wp³yw mia³ fakt
pokazywania dziecka, wyjœæ na spacery, do koœcio³a i na zakupy. Wszystkie inter-
akcje spo³eczne, do których nawi¹zuje E. Schuchardt (2005) pozwoli³y na pokona-
nie przez badanych rodziców kolejnych faz opisanej przez autorkê spirali prze-
mian, aby teraz mogli w sposób pozytywny opisywaæ przepracowane problemy.

Jak pokazuje M. Parchomiuk (2018) w przegl¹dzie badañ zachodnich pozy-
tywne przepracowanie problemów, a tym samym rodzicielska adaptacja do ¿ycia
z dzieckiem z niepe³nosprawnoœci¹ nie jest zamkniêt¹ faz¹. Jest to „ca³o¿yciowy
proces”, na który sk³adaj¹ siê wysi³ki obojga rodziców podejmowane w sytua-
cjach zmian, nowych wydarzeñ.

Podsumowanie

W przytoczonych licznych opracowaniach zauwa¿ane by³y problemy wycho-
wania rodzicielskiego jako sytuacje negatywne. Obecnie panuje tendencja pro-
wadzenia badañ jakoœciowych pokazuj¹cych pozytywne aspekty ¿ycia z dziec-
kiem z niepe³nosprawnoœci¹ (Parchomiuk 2018). Procesualne podejœcie do
wychowania rodzicielskiego pozwala na opowiedzenia o ka¿dej historii rodziny
z dzieckiem z niepe³nosprawnoœci¹ w sposób buduj¹cy, daj¹cy nadziejê i wska-
zuj¹cy drogê dla kolejnych rodziców w kryzysie. Jak ukazano w artykule, pomi-
mo g³êbokiej niepe³nosprawnoœci dzieci (obci¹¿enie genetyczne, kolejne dziecko
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z takim samym zespo³em genetycznym, uszkodzenie p³odu bliŸniaczego) oraz
ró¿nych sytuacji ¿yciowych opisanych rodzin wszyscy rodzice s¹ maj¹ pozytyw-
ne nastawienie. Kochaj¹cy, czuli i zgodnie z koncepcj¹ Schuchardt (2005) chêtni
do pomocy innym rodzinom podkreœlaj¹, ¿e nale¿y siê nie poddawaæ. S¹ to rodzi-
ce solidarni, rozumiej¹cy i wspó³czuj¹cy, aktywnie dzia³aj¹cy na rzecz innych ro-
dzin z dzieæmi z niepe³nosprawnoœci¹. O swoich problemach mówi¹, jak o rze-
czach naturalnych, które sta³y siê tylko codziennymi sytuacjami i, z którymi
œwietnie sobie radz¹.
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