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A certain percentage of disabled children are not raised in their biological families.
It happens more and more often that the place of residence of such a child is not an
institution but the adoptive or foster family. Increased prevalence of this type of
families makes the study of this area of functioning of children with disabilities
become more important. The paper covers the issue of dealing with a child’s differ-
rrence by their adoptive/foster parents. The difference has its source e.g. in a disa-
bility. The empirical part of the article is the result of quality research conducted
with parents from 20 adoptive/foster families that raise a child with a disability
(this is a section of the broader research conducted by the authors with these fami-
lies). The analysis of the interviews shows the ways to discover the difference
a child, the ways to accept the difference of a child, and the importance they attach
to the difference of a child.
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Zmierzenie sie z odmiennoscia swojego dziecka dotyczy¢ moze
tak rodzicéw biologicznych, jak i adopcyjnych oraz zastepczych. Da
si¢ znalez¢ miedzy nimi wiele elementéw wspélnych, przyjaé bo-
wiem mozna, ze pewne do$wiadczenia i przezycia rodzicielskie sa
udzialem wiekszosci z nich. W obu przypadkach czesto dochodzi
do pogorszenia sytuacji materialnej (czy tez ogolnie bytowej), gdyz
kazde dziecko w rodzinie wymaga dodatkowych nakltadéw finan-
sowych, a dziecko z niepelnosprawnoscia w szczegélnosci, ze
wzgledu na specjalne potrzeby!. Pojawienie sie dziecka z niepelno-
sprawnoécig w rodzinie moze prowadzi¢ do zmniejszenia nie tylko
jej zasobow materialnych, ale tez psychologicznych i izolacji spo-
tecznej?. Sytuacje te pogarszaja skutki transformacji systemowej,
ktore wiaza sie z utrata poczucia bezpieczeristwa, finansowej stabi-
lizacji oraz odchodzeniem od instytucjonalnych form wsparcia spo-
tecznego3. W efekcie rodziny borykaja sie z problemami réznego
typu, np. finansowymi, wychowawczymi, zmianami w ukladzie sit
pomiedzy poszczegdlnymi jej czlonkami, negatywnymi postawami
otoczenia i innymi*. Edyta Chajda® podaje, Ze pomimo istnienia
w opinii spotecznej sSwiadomosci trudnosci, jakie napotyka rodzina

1 E. Muszynska, Ogdlne problemy wychowania w rodzinie dzieci niepetnosprawnych,
[w:] Dziecko niepetnosprawne w rodzinie, red. I. Obuchowska, WSiP, Warszawa, 1999,
s. 101-164; G. Kwasniewska, Rodzina dziecka z przepukling oponowo-rdzeniowg, Wy-
dawnictwo Uniwersytetu Marii Curie-Sktodowskiej, Lublin, 2005; A. Sakowicz-Bo-
boryko, Rodzina jako realizator potrzeb rehabilitacyjnych dzieci niepetnosprawnych, Trans
Humana, Biatystok 2005.

2 M. Parchomiuk, Rodzice dzieci z mozgowym porazeniem dziecigcym wobec sytuacji
trudnych, Wydawnictwo Uniwersytetu Marii Curie-Sktodowskiej, Lublin 2007;
B. Gérnicka, ,, Rodzicielski swiat” matek i ojcéw wychowujgcych dziecko z niepetnospraw-
noscig, [w:] Rodzicielstwo w kontekscie wychowania i edukacji, red. J. Bragiel, P.E. Ka-
niok, A. Kurcz, Wydawnictwo UP, Opole 2013; J. Lipiriska-Loks, B. Skwarek, Rodzice
w obliczu niepetnosprawnosci dziecka, [w:] Rodzicielstwo w kontekscie wychowania i edu-
kacji, red. ]. Bragiel, P.E. Kaniok, A. Kurcz, Wydawnictwo UP, Opole, 2013.

3 Por. A. Krause, Czlowiek niepetnosprawny wobec przeobrazen spotecznych, Oficyna
Wydawnicza , Impuls”, Krakéw 2005.

4Por. Z. Kazanowski, Przemiany pokoleniowe postaw wobec 0sob uposledzonych
umystowo, Wydawnictwo Uniwersytetu Marii Curie-Sklodowskiej, Lublin 2011.

5E. Chajda, Postawy wobec 0sob niepetnosprawnych, Komunikat z badan, CBOS,
Warszawa 2007, s. 8.
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wychowujaca niepelnosprawne dziecko, zdaniem zdecydowanej
wiekszosci Polakow (94%), opieka i wspomaganie osob z niepetno-
sprawnoscia to przede wszystkim powinnoéc¢ rodziny. Powszechnie
roli rodzicow przypisuje sie rehabilitacje niepelnosprawnego dziecka.
Matke postrzega sie jako animatorke zycia dziecka niepetnospraw-
nego. Beata Antoszewska® zauwaza, ze matka staje sie animatorka
bezposrednia, kiedy zajmuje sie dzieckiem, kierujac sie wrodzona
intuicjg i potrzeba pomagania oraz posrednia, kiedy poszukuje po-
mocy specjalistycznej i korzysta z niej. Matka staje sie tez realizatorka
zalecen specjalistow. Na terenie rodziny dziecko przebywa najcze-
Sciej i zwykle to tutaj oczekuje sie realizowania zalecer terapeutow/
/rehabilitantéw przez najblizszych, co moze zwielokrotni¢ praw-
dopodobienistwo odniesienia sukcesu terapeutycznego. Przyjmo-
wanie przez coraz wiekszy odsetek ludzi nowego, partnerskiego
modelu rodziny, zakladajacego bardziej zréwnowazony ukiad sit
i rozklad obowigzkéw pomiedzy poszczegdlnymi cztonkami rodzi-
ny powoduje, ze wiele zadar zwigzanych z wychowaniem dziecka,
opieka nad nim i jego rehabilitacjg staje sie rowniez udzialem oj-
cow”. Niezaleznie jednak od tego, czy rozpatrujemy sytuacje matek
czy ojcow biologicznych, adopcyjnych lub zastepczych wychowuja-
cych dzieci z niepetnosprawnoscia, uzna¢ mozna, ze borykac sie oni
musza z wieksza liczba sytuacji trudnych niz rodzice dzieci pelno-
sprawnych. Trudnosci zwigzane z faktem odmiennego funkcjono-
wania dziecka oraz spoteczne oczekiwania sprawiajg, ze stres rodzi-
cielski jest wiekszy®.

¢ B. Antoszewska, Matka jako animator w zyciu dziecka niepetnosprawnego, [w:]
Wspdtczesne problemy pedagogiki specjalnej, red. U. Bartnikowska, Cz. Kosakowski,
A. Krause, Olsztyn 2008, s. 186-191.

7K. Cwirynkato, Ojciec w wychowaniu i rehabilitacji dziecka z niepetnosprawnoscig,
[w:] Edukacja i socjalizacja w Zyciu osoby niepetnosprawnej, red. A. Klinik, D. Prysak,
Oficyna Wydawnicza Humanitas. Wyzsza Szkola Humanitas, Sosnowiec 2011,
s. 133-147.

8 Por. E. Pisula, Psychologiczne problemy rodzicow dzieci z zaburzeniami rozwoju,
Wydawnictwa Uniwersytetu Warszawskiego, Warszawa 1998; E. Pisula, Rodzice
i rodzenistwo dzieci z zaburzeniami rozwoju, Wydawnictwa Uniwersytetu Warszaw-
skiego, Warszawa 2007; K. McGlone, L. Santos, L. Kazama, R. Fong, Ch. Mueller,
Psychological Stress in Adoptive Parents of Special-Needs Children, ,Child Welfare”
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Poza podobiefistwami w sytuacji rodzin biologicznych oraz
adopcyjnych i zastepczych dziecka z niepelnosprawnoscia dostrzec
nalezy takze ich specyfike z przynajmniej kilku powodéw. Przede
wszystkim zwraca uwage duza czestotliwos¢ wystepowania rézne-
go rodzaju zaburzen u dzieci w opiece zastepczej/adopcyjnej’. Zja-
wisko to dostrzegane jest rowniez w polskiej literaturzel®. Dla przy-
kladu Jacek Bteszynskill po przebadaniu 97 rodzin adopcyjnych,
podaje, ze u 41 przysposobionych przez nie dzieci stwierdzono
objawy réznych choréb oraz/lub zaburzenia rozwojowe. Z kolei
raport GUS-u: ,,Pomoc spoteczna i opieka nad dzieckiem i rodzing
w 2015 roku”1? wskazuje, ze pod koniec 2015 r. w rodzinnej pieczy
zastepczej w Polsce 10,5% wszystkich podopiecznych posiadato
orzeczenie o niepelnosprawnosci. Niestety, nie ma informacji o tym,
jaki odsetek pozostatych dzieci posiada inne, ,drobne” dysfunkcje,
np. trudnodci w uczeniu si¢, zaburzenia emocjonalne i zaburzenia

2002, LXXXI, 2, s. 151-171; A. Borowicz, Stres rodzicow wychowujgcych dzieci z niepet-
nosprawnosciq stuchowg, ,Niepelnosprawnosé - zagadnienia, problemy, rozwiaza-
nia” 2012, 2, s. 55-80.

9].A. Rosenthal, V. Groze, A.G. Aguilar, Adoption Outcomes for Children with
Handicaps, ,Child Welfare” 1991, LXX, 6, s. 623-636; H. Minnis, K. Everett, A.J. Pelosi,
J. Dunn, M. Knapp, Children in Foster Care: Mental Health, Service Use and Costs, “Eu-
ropean Child & Adolescent Psychiatry” 2006, 15, 2, s. 63-70.

10U, Bartnikowska, K. Cwirynkalo, Rodziny adopcyjne i zastepcze dziecka
z niepelnosprawnoscia, Oficyna Wydawnicza ,Impuls”, Krakéw 2013; U. Bartni-
kowska, K. Cwirynkato, Dziecko z niepelnosprawnosciq w rodzinie adopcyjnej i zastep-
czej. Czgs¢é I - zetkniecie si¢ z niepetnosprawnosciq dziecka, analiza decyzji, Kwartalnik
»Szkice Humanistyczne” 2012a, XII, 2(28), s. 197-216; U. Bartnikowska, K. Cwirynkalo,
Dziecko z niepetnosprawnosciq w rodzinie adopcyjnej i zastepczej. Czes¢ I — jakos¢ funkcjo-
nowania rodzin, Kwartalnik ,Szkice Humanistyczne” 2012b, XII, 4(30), s. 199-216;
U. Bartnikowska, Dziecko z uszkodzonym stuchem w rodzinie zastepczej - studium przy-
padku, ,, Wychowanie na co Dzieri” 2013, 1-2, s. 3-8; K. Cwirynkato, Rodzina zastepcza
z dzie¢mi z niepelnosprawnosciq intelektualng. Studium przypadku, ,, Wychowanie na co
Dzieri” 2013, 1-2, s. 9-16.

17J. Bleszynski, Kluczowe zagadnienia przysposobienia i funkcjonowania rodzin
adopcyjnych, Oficyna Wydawnicza ,, Impuls”, Krakéw 2010.

12 Pomoc spoteczna i opieka nad dzieckiem i rodzing w 2015 roku (2016), Warszawa:
Gléwny Urzad Statystyczny, pomoc_spoleczna_i_opieka_nad_dzieckiem_i_rodzina_
w_2015.pdf [dostep: 8.07.2017].
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zachowania. Przypuszczaé mozna, powolujac si¢ na badania ze
Stanoéw Zjednoczonych i Wielkiej Brytaniil3, Ze jest ich wiecej niz
dzieci z orzeczeniem o niepelnosprawnosci.

Kolejna kwestia dotyczy charakteru relacji pomiedzy rodzicem
adopcyjnym/zastepczym a dzieckiem. Z jednej strony mozna by
domniemywa¢é, ze brak biologicznej wiezi pomiedzy rodzicami
a dzie¢mi pozbawiaé¢ moze rodzicéw waznego Zrédla mobilizacji do
zapewnienia dziecku jak najlepszego wsparcia. Z drugiej jednak
rodzice ci czesto sa bardzo zdeterminowani i dysponuja réznymi
zasobami, dzieki ktérym sa w stanie zapewnié¢ dziecku optymalne
warunki rozwoju. Dostepne badania wskazuja np., ze matki adop-
cyjne i zastepcze wychowujace dzieci z niepetnosprawnoscia inte-
lektualng stosunkowo rzadziej cierpia na depresje niz matki biolo-
giczne takich dzieci'4, a poziom satysfakcji rodzicow adopcyjnych
i zastepczych z wychowywania dziecka z niepelnosprawnoscia
uzna¢ mozna za wyskokil>. Nie bez znaczenia jest rowniez kwestia
mozliwosci uzyskania dodatkowego wsparcia finansowego oraz
w zakresie pomocy specjalistycznej przez rodziny zastepcze (za-
rowno spokrewnione, jak i zawodowe), w szczeg6lnosci te posiada-
jace status rodzin zastepczych specjalistycznych, ktére z zalozenia
majq zapewnic opieke dzieciom z zaburzeniami rozwojowymi.

Zastosowana procedura metodologiczna

Przedmiotem podjetych badan bylo doswiadczanie rodziciel-
stwa zastepczego/adopcyjnego sprawowanego wzgledem dziecka

13].A. Rosenthal, V. Groze, G.D. Aguilar, op. cit., s. 623-636.

14 L.M. Glidden, V.L. Valliere, S.L. Herbert, Adopted Children With Mental Retar-
dation: Positive Family Impact, “Mental Retardation” 1998, 26, 3, s. 119-125.

15 N. Gallant, What works in special needs adoption, [w:] What works in child welfare,
Child Welfare League of America, red. M. Kluger, G. Alexander, P. Curtis, Child Wel-
dare League of America, Washington 2000, s. 227-234; A. Gath, Mentally Retarded
Children in Substitute and Natural Families, “ Adoption and Fostering” 1983, 7, s. 35-40;
J.A. Rosenthal, Outcomes of adoptions of children with special needs, “The Future of
Children” 1993, 3, 1, s. 77-88.
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niepelnosprawnego, ze szczegélnym uwzglednieniem rodziciel-
skiego odbioru odmiennoéci dziecka. Celem badan bylo ukazanie
sposobow pojmowania odmiennosci niepelnosprawnego dziecka
przez jego rodzicéw adopcyjnych/zastepczych. Problemy badaw-
cze zostaly sformulowane nastepujaco: W jakich kategoriach rodzi-
ce adopcyjni/zastepczy opisuja odmiennos¢ przyjetego do rodziny
dziecka niepelnosprawnego? Co w ich odbiorze oznacza odmien-
noé¢ dziecka? Jakie znaczenia badani przypisuja swojemu doswiad-
czaniu innosci dziecka?

Aby odpowiedzie¢ na postawione pytania, wybrano jakosciowa
strategie badawcza usytuowana w paradygmacie interpretatyw-
nym. Przyjecie tej drogi badawczej wynikalo ze specyfiki grupy
badawczej, unikalnoéci i trudnej dostepnosci do grupy badawczej.
Wybrany paradygmat pozwolil na uznanie istnienia intersubiek-
tywnosci. Wedlug Edmunda Husserlal® daje ona podstawe do
stwierdzenia, ze subiektywnie przezywane $wiaty posiadaja wsp6lna
intersubiektywna czes¢, ktéra moze zyskaé¢ miano obiektywnie ist-
niejacej realnosci dzieki nauce.

Jako metode stuzaca do znalezienia odpowiedzi na postawione
wyzej pytania wybrano fenomenografie, ktéra ,zajmuje sie ja-
kosciowo odmiennymi sposobami, jakie wykorzystuja ludzie do
doswiadczania zjawisk i mys$lenia o nich, a takze do myslenia
o wzajemnych relacjach miedzy ludZmi i §wiatem”17. Do zbierania
danych wykorzystano wywiady poglebione, ktére po dokonaniu
transkrypcji zakodowano w oparciu o podejécie indukcyjne’® i ele-
menty teorii ugruntowanej Katy Charmaz!°.

16 E. Husserl, Nastawienie nauk przyrodniczych i humanistycznych. Naturalizm, dua-
lizm i psychologia psychofizyczna, [w:] Fenomenologia i socjologia, red. Z. Krasnodebski,
Wydawnictwo PWN, Warszawa 1989, s. 54-74.

7 R.G. Paulston, Pedagogika pordwnawcza jako pole nakreslania konceptualnych map
teorii paradygmatow, [w:] Spory o edukacje. Dylematy i kontrowersje we wspdtczesnych peda-
gogiach, red. Z. Kwieciriski, L. Witkowski, IBE, Edytor, Warszawa - Torur, 1993, s. 41.

18 M. Hammersley, P. Atkinson, Metody badari terenowych, Poznari 2000.

19 K. Charmaz, Teoria ugruntowana. Praktyczny przewodnik po analizie jakoSciowej,
Warszawa 2009, s. 59-124.
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Przedstawione wyniki stanowia fragment szerszego projektu
badawczego obejmujacego sytuacje dzieci niepelnosprawnych
w rodzinach adopcyjnych i zastepczych prowadzonych w latach
2010-2012%. Grupe badawcza stanowito 20 rodzin (w kazdym przy-
padku w badaniach brato udziat oboje badz jedno z rodzicéw), kto-
rzy przysposobili lub przyjeli do rodziny zastepczej dziecko z nie-
pelnosprawnosécia. Rodzin adopcyjnych bioracych udziat w badaniu
bylo 11, natomiast zastepczych 9, w tym 3 rodziny zastepcze spo-
krewnione i 6 niespokrewnionych (w tej grupie tylko jedna rodzina
posiadata status rodziny zastepczej specjalistycznej). Wiek dzieci
wahalt sie od 2 do 27 lat, a doSwiadczana przez nie niepelnospraw-
noé¢ to m.in.: uszkodzenie stuchu, niepetnosprawnos¢ intelektual-
na, powazna choroba przewlekla, Plodowy Zesp6t Alkoholowy,
mozgowe porazenie dzieciece i autyzm. W badaniu wykorzystano
kwestionariusz wtasnej konstrukgji, ktory stuzyt do przeprowadze-
nia wywiadu. Badania zostaly przeprowadzone przy uzyciu proce-
dury jakosciowej. Przeprowadzono wywiady, ktére nastepnie pod-
dano transkrypgji i analizie jakoSciowe;.

Wyniki badan wlasnych

Opisy rodzicéw dotyczace pierwszych doswiadczer zwigzanych

z odmiennoscig dziecka dziela wszystkich badanych rodzicéw na

dwie gléwne grupy: 1) tych, ktérzy odkrywali zaburzenia rozwojowe

u swoich dzieci dopiero po przyjeciu ich do rodziny, 2) tych, ktérzy
od poczatku wiedzieli, Ze dziecko ma problemy rozwojowe.

Rodzice nieswiadomi odmiennosci dziecka

Odkrycie zaburzen - jak si¢ wydaje - powinno leze¢ w kompe-

tencjach specjalistow decydujacych o przekazaniu dziecka konkret-

20 U. Bartnikowska, K. Cwirynkato, op. cit.
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nej rodzinie. Rodzice winni w petni §wiadomie, znajac swoje pre-
dyspozycje i mozliwosci, decydowac sie na otoczenie opieka dziec-
ka z pewnymi ograniczeniami. Tymczasem w kilku przypadkach
zdarzylo sie inaczej.

Nieswiadomos$é rodzicow dotyczaca wystepowania zaburzen
u dzieci spowodowana byla dwoma czynnikami. U czesci byt to
wiek dziecka, ktéry uniemozliwial postawienie dalekosieznej dia-
gnozy dotyczacej dalszego rozwoju, np. intelektualnego czy moto-
rycznego. U mlodszych dzieci (szczegdlnie noworodkéw, ale tez
niemowlat) trudno postawié¢ ostateczna diagnoze dotyczaca mozli-
wosci rozwojowych ze wzgledu na duze zréznicowanie w rozwoju
indywidualnym, a takze ze wzgledu na trudnosci z odréznieniem
objawow negatywnego wplywu czynnikéw zewnetrznych od ujaw-
niania sie faktycznego (ograniczonego) potencjalu dziecka, jak row-
niez ze wzgledu na plastycznos¢ dziecka i jego mozliwosci poko-
nywania utrudnien rozwojowych w sprzyjajacych warunkach.
W innych przypadkach niewiedza rodzicéw spowodowana byla nie-
ujawnieniem znanych pracownikom diagnoz dotyczacych dzieci.

Pierwsza przyczyna (wiek dziecka w momencie przyjecia do
rodziny) skutkowata tym, ze niepelnosprawnosé¢ byla odkrywana
z kilkuletnim opé6znieniem. O takim do$wiadczeniu czeéci bada-
nych $wiadcza przyktadowe wypowiedzi:

Problemy Frani ujawnily sie dopiero w zerdwce. Zwrdcono mi uwage na
wystepowanie trudnosci w zakresie przyswajanej wiedzy i umiejetnosci.
Zauwazono wiele przeciwwskazan do rozpoczecia nauki w szkole pod-
stawowej. [...] Nie chcielismy przyjac do wiadomosci, Ze nasze jedyne
dziecko ma problemy w szkole, Ze ma ograniczone mozliwosci poznaw-
cze. Przeciez dbalisSmy o nig i wczesniej nie zauwazylismy nic niepokojg-
cego. [...] Myslelismy, ze jak pojdzie do szkoly, jakos te trudnosci ming
i bedzie wszystko w porzqdku, dlatego postalismy jg normalnie do klasy
pierwszej szkoly podstawowej. I dopiero zaczety sig problemy... (Felicja,
matka adopcyjna 11-latki z niepelnosprawnoscia intelektualna)

Kamil sie rozwijat normalnie, do trzech lat to byto normalne, pogodne
dziecko, biegato... Rok i trzy miesigce skoriczyt — pieluchy na bok. [...]
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Byty tylko problemy z mowieniem, bo bardzo malutko mowit, a potem
przestat w ogdle. Do przedszkola pochodzit tylko miesigc czasu, bo juz
zauwazyty nauczycielki, ze Kamil sie inaczej zachowuje wsrod dzieci
[...] zaczeto sie wlasnie chodzenie po psychologach, po rozinych leka-
rzach, gdzie dowiadywalismy sie coraz bardziej, Ze jest autystq. (Kry-
styna, spokrewniona matka zastepcza 14-latki z autyzmem)

W obu przypadkach zdiagnozowanie niepetnosprawnosci byto
zaskakujacym odkryciem dla badanych. W narracjach pojawia sie
gradacja doswiadczeni zyciowych i moment diagnozy umieszczany
jest wéroéd tych, ktére byly najtrudniejsze. Nie jest to faza szoku,
jaka spotyka sie u rodzicéw, ktérym urodzito sie dziecko niepelno-
sprawne, ale jest to przezycie, ktére moze by¢ poréwnane do prze-
zy¢ rodzicéw biologicznych, ktérych dzieci zostaly zdiagnozowane
pozniej niz tuz po urodzeniu. Dzieci badanych oséb maja juz za
soba kilkuletnig historie pobytu w ich rodzinie, stad w obu wypo-
wiedziach pojawia si¢ zestawianie zdiagnozowanych probleméw
z wczesniejszymi sukcesami dzieci (szybkie przystosowanie do
zalatwiania potrzeb fizjologicznych na nocnik, obserwowanie
u dziecka zréwnowazenia emocjonalnego i braku sklonnosci agre-
sywnych). One stanowig kontekst zmieniajacej sie sytuacji rodzin-
nej. Obie badane opowiadaja o wyjsciu dziecka poza krag rodzinny,
pojsciu do przedszkola, a wraz z nim o mozliwosci konfrontacji
funkcjonowania dziecka z funkcjonowaniem jego réwiesnikow.
W wypowiedziach pojawia sie tez kategoria oczekiwania na po-
prawe, ktéra jednak nie wystepuje w takim wymiarze, jakiego spo-
dziewaja sie rodzice.

Sile przezy¢ badanych daje sie zauwazy¢ poprzez te czesci nar-
racji, ktére dotycza zastosowanych przez nie mechanizméw obron-
nych?!: zaprzeczanie (nie chcielismy przyjac do wiadomosci), ztudzenie
tymczasowosci probleméw (jak pojdzie do szkoty jakos te trudnosci
ming) i podejmowanie niekoniecznie racjonalnych dziatan, ktoére
mialyby je zniwelowaé (postalismy jg normalnie do klasy pierwszej),

2 Por. E. Pisula, Psychologiczne problemy rodzicow...
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poszukiwanie winnych, takze obwinianie siebie (Nie postalismy
dziecka do przedszkola, [...] moze to byt blgd), potrzeba potwierdzenia
diagnozy, a moze nawet poszukiwanie innej, bardziej korzystnej
(chodzenie po psychologach, po réznych lekarzach, gdzie dowiadywalismy
sig coraz bardziej, ze jest autystq). Zawarte w opowiesciach o pojawie-
niu sie diagnozy niepelnosprawnoséci u dziecka informacje o stoso-
wanych mechanizmach obronnych rodzicow potwierdzaja, ze bylo
to trudne emocjonalnie przezycie.

Do rodzicéw, ktérym nie zostal ujawniony fakt istniejacej juz
niepelnosprawnosci u dziecka, naleza m.in. Regina i Ryszard. Oto
ich dialog obrazujacy nieswiadomo$¢ trudnoéci przyjetych do ro-
dziny zastepczej zawodowej dzieci z niepelnosprawnoscia intelek-
tualna:

Nic zesmy nie wiedzieli. Powiedziano nam, ze on sig moczy w nocy.
[...] Faktem jest, ze dom dziecka nie informowat absolutnie o Zadnych
zaburzeniach. (Regina)

Mysmy otrzymali wszystkie dokumenty dopiero wtedy, gdy zakoriczy-
ta si¢ oficjalnie sprawa w sgdzie. [...] Byto wsrod nich orzeczenie o
niepetnosprawnosci. (Ryszard)

Tak, ale nam nawet to orzeczenie wlasciwie nic nie mowito, [...] jak
przyjechat do nas Rafal, to mqz na drugi dzien do niego mowi: , Wiesz
synku, ja w twoim wieku to czytatem juz «Potop»,, i dalismy Rafatowi
grubq ksigzke. [...] I nastepnego dnia, pytamy: ,Rafatku, czy ty wie-
czorkiem sobie co$ tam poczytates?”. A on, Ze nie bardzo. [...] To my
méwimy - do okulisty trzeba is¢. [...] Dopiero pozZniej si¢ przekonali-
$my, ze to nie wzrok jest przyczyng problemow, [...] nikt nas o tym nie
uprzedzit. (Regina)

Mysmy poznali ludzi jako ludzi, wie pani, nie ich problemy, ale ludzi
jako ludzi. Gdybysmy nie poznali ludzi jako ludzi, a znali tylko mate-
riaty, decyzja mogtaby byc inna. (Ryszard)

Odkrycie niepelnosprawnosci, o ktérych nie zostali rodzice po-
informowani, odbywa sie dosy¢ szybko. W wypowiedziach bada-
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nych reprezentujacych ten typ rodziny daje si¢ wyréznic¢ kilka cha-
rakterystycznych elementéw. Pierwszy to poznanie dziecka takim,
jakim ono jest, ale - jak podkreslaja badani - poznanie go przez
pryzmat czlowieczenistwa, a nie deficytéw rozwojowych. Opis ro-
dzicéw zawiera zwykle spotkanie jednego czltowieka z drugim oraz
sie zadzialania ,pierwszego wrazenia” bez obcigzenia negatyw-
nymi informacjami. Drugi element to brak informacji na temat roz-
woju dzieci. Nie przychodza one do rodziny jako zaetykietowane
i naznaczone swoimi ograniczeniami. Rodzice moga osobiscie od-
krywa¢ ich potencjal (w tym tez specyfike funkcjonowania wraz
z pewnymi ograniczeniami). Rodzice podkreslaja tez, ze decyzja
o przyjeciu dziecka ze wzgledu na brak dostepu do diagnoz zostata
podjeta na podstawie poznania dziecka/dzieci, a nie ich wad. Trze-
ci to sam proces odkrywania deficytéw dzieci. Odkrycie to obejmuje
dwie drogi: dokumenty i wiasne obserwacje. Dokumentacja to na-
turalna Sciezka poznania dzieci, ktéra powinna poprzedzac przyje-
cie ich do rodziny, u badanych zostata , ujawniona” dosy¢ p6zno.
Badani nadaja jednak szczegélne znaczenie péZniejszemu poznaniu
diagnozy, jako waznemu faktowi przyczyniajacemu sie do podjecia
pozytywnej decyzji w sprawie podjecia sie opieki nad dzie¢mi.
Weczesnemu poznaniu diagnoz oraz materialéw szkoleniowych
przypisuja potencjalng przyczyne powstawania negatywnego na-
stawienia do dzieci i odrzucenia ich.

W ten element wpleciony jest proces wchodzenia w role rodzi-
cielskie, tworzenia si¢ tozsamodci rodzica oraz tozsamosci dziecka
(wyrazone stowami: Wiesz synku, ja w twoim wieku...). Tozsamy ozna-
cza ,taki sam”. Ryszard pokazuje utozsamianie mozliwosci dziecka
z wlasnymi mozliwoéciami prezentowanymi w danym wieku, przy-
pisuje mu podobne zainteresowania. To prowadzi do odkrycia (nie-
zidentyfikowanych péki co) odmiennosci dziecka i zapoczatkowuje
proces poszukiwania przyczyn. Rodzice przyjmuja dwie mozliwosci:
wade wzroku i zaniedbanie. Niepetlnosprawnoé¢ intelektualna jest
trudniejsza do przyjecia. Wade wzroku da sie skorygowaé, zanie-
dbanie poprzez przyjecie dziecka do rodziny zostalo przerwane i mo-
ze by¢ kompensowane. Natomiast niepelnosprawnosc¢ intelektualna,
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to niepelnosprawnos¢, ktéra - jak wykazujag badania Antoniny
Ostrowskiej2 - wywoluje najczesciej w otoczeniu postawe nie tyle
odrzucenia, co dystansu. Mozna przypuszczad, ze z tego tez wzgledu
badanym fatwiej bylo mysle¢ o ograniczonych mozliwosciach dzieci
jako wyniku zaniedbania czy uszkodzenia wzroku. Dodatkowo ba-
dani przyznajg, ze w ich przypadku niepelnosprawnos¢ intelektualna
jest czym$ wczesniej niespotykanym. Oboje przyznaja, ze wczesniej
nie mieli kontaktu z ludZmi funkcjonujacymi ponizej normy intelek-
tualnej, wrecz przeciwnie - obracali sie wéréd ludzi wyksztatconych.

Ostatni element wyrézniony w procesie odkrywania niepetno-
sprawnosci dzieci to obawa o swoje rodzicielskie kompetencje. Ro-
dzice intuicyjnie zdaja sobie sprawe z tego, ze specyficzne potrzeby
dzieci niepelnosprawnych wymagaja tez specjalistycznej wiedzy
i umiejetnosci.

Rodzice od poczatku swiadomi niepelnosprawnosci dziecka

Wsréd tych badanych mozna wyrézni¢ dwie podgrupy: osoby
zupelnie oraz czeSciowo swiadome. Osoby czeSciowo zorientowane,
do ktérych nalezy nizej cytowana matka zastepcza, otrzymaly in-
formacje, ze dzieci, ktére zamierzaja przyja¢ do rodziny zastepczej,
majg pewne ograniczenia badz problemy zdrowotne. Jednak wraz
z poznawaniem dziecka odkrywaly kolejne utrudnienia rozwojowe.

Wiedziatam, Ze uczeszcza do szkoty specjalnej, ale mowiono mi, ze to
uposledzenie na pograniczu normy, pozniej okazato sig, ze to uposle-
dzenie w stopniu umiarkowanym, pomimo mojej i Celinki ogromnej
pracy. (Czestawa, niespokrewniona matka zastepcza 11-latki
z niepelnosprawnoscia intelektualng)

Pozostate badane osoby od poczatku byly swiadome niepelno-

sprawnosci dziecka, co nie oznacza, ze wszystkie byly z nig do kon-

2 A. Ostrowska, Niepetnosprawni w spoleczeristwie 1993-2013, IFiS PAN, War-
szawa 2015.
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ca oswojone. Niektére z os6b badanych wczeéniej mialy kontakt
z osobami o tym typie niepelnosprawnosci, co przyjete przez nie
dziecko (np. Monika z dzie¢mi niestyszagcymi, a Wanda z wiasnym
dzieckiem karmionym pozajelitowo).

Choroba jest nieprzewidywalna. [...] Mielismy siedem lat [corke
z karmieniem pozajelitowym - przyp. aut.] zanim Witek do nas
trafit, nauczylismy sie z tym zy¢. (Wanda, matka zastepcza, nie-
spokrewniona 5-letniego chlopca z ciezka choroba przewlekla)

Wanda skupia sie przede wszystkim na odmiennosci zwigzanej
z koniecznoscig karmienia pozajelitowego Witka. Jest to schorzenie,
z ktérym zdazyla sie juz ,zzy¢”, poniewaz jej biologiczna corka
zmaga sie z ta samq niepelnosprawnoscig. Zna wiec jej nieprzewi-
dywalnoé¢, koniecznosé czestych konsultacji medycznych i ta zna-
jomoé¢ pozwala ich rodzinie z zupelnym spokojem przyja¢ od-
mienno$¢ chiopca. Badana po zdiagnozowaniu niepelnosprawnosci
u swojej corki przeszta najprawdopodobniej wszystkie fazy przy-
stosowania: szok, kryzys emocjonalny, pozorne przystosowanie
i konstruktywne przystosowanie?. Akceptacja odmiennosci corki
pozwolila jej na naturalne przyjecie tego typu schorzenia u innych.
Badana, opowiadajac o pierwszym okresie pobytu Witka w ich ro-
dzinie, zupelnie pomija pozostale jego zaburzenia: uszkodzenie
stuchu, chorobe sierocg, op6znienia intelektualne. Mozliwe, ze samo
otwarcie si¢ na odmiennoé¢ jednego typu spowodowalo réwniez
otwarcie si¢ w ogdle na odmienno$¢ drugiego czlowieka.

Monika ma podobng sytuacje - zna inne dzieci z uszkodzonym
stuchem, ktore chodza do tej samej szkoly, co przyjeta przez nig
dziewczynka.

Marysia miata juz dziewiec lat, juz dwa lata byta w szkole dla niesty-
szqcych, ciggle w zerdwce siedziata, nie mogta si¢ ruszyc z tej zerowki,
[...] ona nie umiata jes¢. Ona byta taka chuda i mata. Ale jak jq wzie-

B A. Twardowski, Sytuacja rodzin dzieci niepetnosprawnych, [w:] Dziecko niepetno-
sprawne w rodzinie, red. I. Obuchowska, WSiP, Warszawa 1999, s. 18-54.
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tam, to byta jedna z najstraszniejszych rzeczy. (Monika, byta matka
zastepcza, niespokrewniona, obecnie 27-letniej nieslyszacej
corki).

Monika jest réowniez oswojona z gléwna niepelnosprawnoscia
Marysi - uszkodzeniem stuchu. Praca w szkole dla niestyszacych
spowodowala, zZe stala sig, uzywajac nomenklatury Ervinga Goffma-
na?, osoba ,zorientowang”, czyli ,wtajemniczong” w specyfike
funkcjonowania ludzi z tego typu odmiennoscia. Nie miata wiec
problemu z jej zaakceptowaniem i przyjeciem wrecz jako normalnej
i oczywistej. Co wiecej, poznala Marysie z jej osobistymi ogranicze-
niami, znala jej pozycje w szkole i w klasie szkolnej (to, ze inne
dzieci pogardzaja niag ze wzgledu na $mier¢ mamy), wiedziata
o dodatkowych problemach (zwigzanych chociazby z rozwojem
intelektualnym), znata przynajmniej szczatkowo jej przesziosé¢ (po-
byt w domu dziecka). Mozliwosci i podstawowe ograniczenia Ma-
rysi sa wiec znane i akceptowane. Jednak okazuje sie, ze pewna
odmiennosé¢ dziewczynki budzi gteboki niepokéj matki - problemy
z jedzeniem. Monika odkrywa juz nie tylko jej niepelnosprawnos¢,
ale pewna odmienno$¢ zachowania. Opisuje to dosy¢ szczegélowo,
poniewaz przypisuje temu duzy ciezar znaczeniowy. Umiejetnosc
i che¢ spozywania pokarmoéw stanowi jedng z podstawowych
czynnosci podtrzymujacych zycie. Nieumiejetnos¢ i nieche¢ Marysi
do jedzenia jest jak , bronienie sie przed zyciem” lub zycie ze zmi-
nimalizowanymi potrzebami. Jest to zachowanie zupelnie nieznane
i osobliwe w odbiorze jej matki, ktéra podejmuje rézne dziatania,
zeby zrozumiec je, odkry¢ przyczyny i zmienié¢. U Moniki dochodzi
wiec kwestia poznawania TE] konkretnej osoby, jej specyficznego
funkcjonowania odbiegajacego od innych dzieci niestyszacych.

Zmagania pozostatlych osob rozpoczynaly sie od poznawania
danego dziecka, jego mozliwosci i ograniczen oraz specyfiki niepet-
nosprawnosci. Jezeli weZmiemy pod uwage przejawy zwigzane
z odmiennoscia dziecka, ktére zawierali w swoich wypowiedziach

2 E. Goffman, Pigtno. Rozwazania o zranionej tozsamosci, Gdaniskie Wydawnictwo
Psychologiczne, Gdansk 2007.
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badani, to okazuje sig, ze nie wszystkie byly zwigzane z sama nie-
pelnosprawnosécig. Czes$¢ z nich dotyczyta wygladu i budowy ciala
dziecka, (nie zawsze wlasciwych) rozpoznarn medycznych, inne
wskazywaly na odmiennos¢ wynikajaca z przezy¢ dziecka w rodzi-
nie biologicznej lub placéwce opiekunczej.

Byto podejrzenie FAS, no i ta choroba - wirusowe zapalenie waqtroby
typu C, okazato sig, Ze jednak jej nie ma [...]. Okazalo sig, pozniej, ze
sq jeszcze inne wady. (Lidia, matka adopcyjna 6-letniej dziew-
czynki)

Ona strasznie malutka byta, [...] urodzita sie w 33. tygodniu cigzy,
wazyta 1300 g, powinna wazycé ponad 2 kg, miata matogtowie, nie mia-
ta proporcji noworodka. (Judyta, matka adopcyjna 7-letniej dziew-
czynki)

Wyzej zacytowane wypowiedzi obrazuja czes¢ diagnoz, ktoére
przytaczali badani rodzice. Obejmuja one gléwnie medyczne roz-
poznania. Inne dotyczyly zachowania dzieci. Szczegétowo opisali to
w swoich narracjach Anna i Antoni, ktérzy adoptowali trzyletnia
Agnieszke:

Byly rozne podejrzenia, ze byla wykorzystywana seksualnie, bata sie
mezczyzn. Byta bardzo wycofana, zastraszona. Jak sie jg postawito, tak
mogta caty dzieni sta¢ nieruchomo. Byta nieufna, zwtaszcza do mez-
czyzn. [...] Co by sie jej nie dato, to chowata sobie pod poduszke. [...]
Najtrudniejsze byty poczgtki, byta bardzo niedostepnym dzieckiem.
Zawsze chciata postawi¢ na swoim. Robita mi na ztosc. [...] Wszystko
byto na nie. (Anna)

Byta bardzo wystraszona. Nieufna strasznie byta, na dystans. (Antoni)

Anna i Antoni przedstawiaja specyficzne zachowania ich corki.
Wyraznie w wypowiedziach wida¢ zetkniecie sie ludzi z dwoéch
réznych swiatow: przyjaznie nastawionych dorostych i dziecka,
ktére ma za soba duzo negatywnych doswiadczen. Oprécz obja-
woéw niepetnosprawnoéci, dziecko przyjete jako starsze nosi w sobie
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pietno przezy¢ z wczesniejszego okresu zycia. Moze to by¢ jakas
forma wykorzystania seksualnego, przemoc fizyczna czy psychicz-
na. Jest ona przyczyna zachowan, ktére w opisywanym przypadku
(w subiektywnym odbiorze badanych) manifestowaly sie: negaty-
wizmem, lekliwoscia, wycofywaniem sie, bezruchem, ,zlosliwo-
Sciq”, uporem, ,,dwulicowoscia” dziecka. Interakcja rodzica z dziec-
kiem w takim przypadku jest duzym wyzwaniem, o czym §wiadczy
wspomnienie wlasnej bezsilnosci ze strony matki. Zetkniecie sie
tych dwoéch swiatow (rodzicow i skrzywdzonego dziecka) powodu-
je, ze pojawia sie niezgodnos¢ ich wspotdziatania. Obie strony pro-
buja , przetrwa¢” i narzuci¢ swoje ,reguly gry”, przy czym obie
stosuja strategie znane im do tej pory. Rodzice wykorzystuja swoja
wiedze na temat wychowywania dzieci, dziecko wykorzystuje
dawne mechanizmy stuzace przetrwaniu (np. stawia opér czy wy-
tacza sig, co do tej pory umozliwialo mu przetrwanie trudnych sy-
tuacji).

Dos$wiadczanie odmiennosci dziecka pocigga za soba korygo-
wanie pewnych swoich i innych ludzi wyobrazeni na temat dziecka
i jego przyszlosci, o czym opowiedziala jedna z matek adopcyjnych
- Judyta:

Ale jak siedziatam tam na intensywnej terapii, to zadzwonita moja sio-
stra, pyta sie: jak tam? czy ruszylo sie? Ja mowie: no wiasnie nie.
I wtedy wtasnie moja siostra powiedziata: stuchaj, jak juz Justynka be-
dzie miata twoje nazwisko, to ja jej zatoze konto i co miesiqc bede jej ja-
kis grosik wptacac. I ze jak bedzie miata 18-19 lat, bedzie szta na stu-
dia, to bedzie miata jakies swoje pienigdze. [...] I ja sie przerazitam,
mowie do mojej siostry: stuchaj, ale ja nie wiem, czy ona w 0gole bedzie
w stanie szkote podstawowq skoriczy¢. Tego nie wie nikt, a jest duze
prawdopodobieristwo... moze ona bedzie w stanie tylko pole marchew-
kowe uprawiac. A moja siostra mowi: no to dostanie na pole marchew-
kowe ($mieje sig). (Judyta)

WypowiedzZ ta zawiera charakterystyczny element przyznania
Justynce miejsca w rodzinie. Przynaleznos¢ do rodziny, bycie cze-
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Scig jej systemu, to korzystanie z jej wsparcia, w tym wsparcia
finansowego. Obie siostry zastanawiaja sie nad przyszloscia dziew-
czynki i obie chciatyby dla niej jak najlepiej, mysla wiec o zabezpie-
czeniu jej przysztosci. W rozmowie nastepuje jednak zderzenie
wiedzy Judyty na temat zaburzen jej corki i wyobrazenia jej siostry.
W tej krétko opisanej wymianie zdar nastepuje wyartykutowanie
mozliwosci pojawienia sie ograniczeni intelektualnych dziecka, jed-
noczesne zadeklarowanie ich akceptacji oraz przeorganizowanie
»planowanej” dziecku przysziosci.

Kolejna kategoria, ktéra rodzice umieszczali w swoich wypo-
wiedziach, byly przyczyny obserwowanych objawéw odmiennosci
u dzieci. Okazuje sie, ze Zrédel czesci z nich upatruja nie tylko
w niepelnosprawnosci, ale tez w Srodowisku, z ktérego pochodzi
dziecko. Czesciowo jest to wrecz medycznie uzasadnione (jak to
bylo w przypadku Lidii i Judyty - ich cérki miaty Plodowy Zespot
Alkoholowy, FAS, ktory jest wynikiem spozywania przez matke
alkoholu w czasie cigzy), czedciowo rodzice mogg sie jedynie domy-
sla¢, ze pewne zaburzenia wynikaja z negatywnych doswiadczeri
emocjonalnych, spotecznych, psychicznych, ktére przeszly ich dzie-
ci w rodzinie biologicznej lub placéwce. Srodowisko pochodzenia
uwazane jest nie tylko za przyczyne niepelnosprawnosci, ale tez
odmiennych zachowan dziecka:

Ona miata taki sposéb bycia. Bo ona nie jest zta, z tym, zZe musiata wy-
nies¢ duzo ze srodowiska, w ktorym sie wychowywata. Byta w grupie
dzieci, gdzie ciggle byly kiotnie i krzyki i nie byto mozliwe, ze ona od
razu sig nastawi do ciebie pozytywnie i bedzie reagowata na twoje py-
tania czy polecenia. [...] Ona w ogole nie chciata nigdzie wyjezdzac.
Ona sig wszystkich wkoto bata, bo ona nie byta pewna swojego gruntu,
czy jest z nami na state. [...] Co ona jako dziecko przeszta... Jak wy-
chowuje sie od matego, to jest zupetnie inaczej. (Anna)

Badana odnosi si¢ do (nie)znanej historii dziecka i domyséla sie,
ze czes$¢ zachowan, to wynik wczesniejszych przezy¢. Doswiadcza
odmiennosci zachowan adopcyjnej cérki nawet w poréwnaniu do
dzieci adoptowanych tuz po urodzeniu. Leki, wycofywanie sie czy
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negatywizm przypisuje poczuciu niepewnosci. Matka - co wazne -
przekonana jest, ze dziecko nie jest ,zte”. Nie dopatruje sie Zrodel
w wadliwych genach, odziedziczonych po rodzicach biologicznych
sktonnosciach, a w przezyciach. Jej , przypuszczenia” potwierdzone
zostaly w ostatnim dziesiecioleciu w dociekaniach Alana Schore’a
analizujgcego badania innych naukowcéw dotyczace wplywu za-
niedban i przemocy na dzieci w wieku do drugiego roku zycia?.

Kolejna kategorig opisu, ktéra stosowali rodzice, relacjonujac
swoje pierwsze rodzicielskie kroki w zmaganiu sie z odmiennoscia
dziecka, sg sposoby radzenia sobie z pojawiajacymi sie trudnosciami.

Jezeli chodzi o nastepstwa niekorzystnych doswiadczen zycio-
wych, to sa niestety rodzice, ktérzy wspominaja tylko o ,,domo-
wych” sposobach radzenia sobie. Brakuje tu profesjonalnego wspar-
cia. Z kolei méwiac o nastepstwach niepetnosprawnosci, niektérzy
badani (szczegdlnie ci, ktérzy mieli male dzieci) opisuja dosy¢
szczegbdlowo postepowanie terapeutyczno-rehabilitacyjne. Bardzo
intensywny czas rehabilitacji tuz po przyjeciu dziecka opisuja Lidia
i Judyta. Obie spotkaty swoje adopcyjne coérki niedtugo po urodze-
niu i - jak wspomina Judyta - chodzito o to, zeby wykrzesa¢ z niej, ile
sie da. Lidia tez podkresla cel dziatan: to byta taka praca nad tym, Zeby
szybciej sie rozwijata, Zeby pewne rzeczy szybciej ustepowaty, zeby zaczela
szybcie] mowi¢, zeby zaczeta szybko sie przewracac, zeby zaczeta szybko
chodzi¢, [...] chciatam zrobi¢ wszystko, Zeby nie zaprzepasci¢ tych pierw-
szych momentéw, bo wiedziatam, Ze sq bardzo istotne, zeby poprawic jej
funkcjonowanie.

Na tym etapie liczy sie intensywnos¢ dziatan, kontakt z wieloma
specjalistami, ktérzy sa w stanie pokierowac procesem rehabilitacji,
nastawienie na konkretne czastkowe cele, zaangazowanie innych
0s6b z rodziny. W obu przypadkach nastepuje przemieszanie roli
rodzica i roli rehabilitanta. Jest to czas intensywny, ale nie burzliwy
- w przeciwienistwie do rodzin, ktérym urodzito sie dziecko niepel-

% A. Schore, The Effects of Early Relational Trauma on Right Brain Development,
Affect Regulation, and Infant Mental Health, “Infant Mental Health Journal” 2001, 22,
s. 201-269.
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nosprawne. Badane akceptuja dziecko, ciesza sie nim, skupione sa
na dziecku, a nie na swoich uczuciach, ktére réwniez r6znia sie od
tych prezentowanych na pierwszym etapie przez rodzicow biolo-
gicznych. Uczucia zwykle tutaj s3 pozytywne, zwigzane z pierwsza
euforig ,odnalezienia” dziecka, a nie z szokiem zwigzanym z dia-
gnoza niepetnosprawnosci. Niepelnosprawnos¢ jest istotnym ele-
mentem pierwszej interakcji matka - dziecko, ale nie naznacza jej
w sposob negatywny. Dziecko nie traci na wartosci, posiadajac
pewne ograniczenia.

Ostatniag kategoria opisu, ktéra pojawia sie w narracjach doty-
czacych pierwszych zmagan z niepetnosprawnosciag/odmiennoscia
dziecka, sa obserwowane efekty.

Pamietam, pani psycholog mi powiedziata (Smieje sie), zebym data
spokoj z tymi obawami o rozwdj dziecka, bo ono naprawde sig juz do-
brze rozwija. (Lidia)

Justynka sie wtedy naprawde rozwijata. Potem robita sie sliczniutka,
niektorzy byli oburzeni, ze osobie samotnej mozna da¢ dziecko do wy-
chowywania i to takie liczne. (Judyta)

Sukcesy (wrecz metamorfoza dziecka), potwierdzane sa przez
otoczenie. W obu przypadkach od poczatku wystepuje pelna akcep-
tacja dziecka z jego ograniczeniami, akceptacja ta nie jest polaczona
z biernoscia. W obu rodzinach nastepuje mobilizacja, wiara w moz-
liwoé¢ poprawy i zwienczenie dziatar sukcesem.

Podsumowanie

Poczatki radzenia sobie z niepelnosprawnosciq dziecka byly
opisywane przez badanych w kategoriach: odkrywania odmienno-
Sci na podstawie doswiadczania codziennego zycia z dzieckiem,
poznawania objawéw wystepujacych u dzieci (diagnoz medycz-
nych, psychologicznych i innych, dotarcie do istniejacych dokumen-
tow lub uzyskiwanie wynikéw badan specjalistycznych), oswajania
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tej konkretnej odmiennosci, proby okreélenia przyczyn oraz pierw-
szych sposobéw radzenia sobie z trudnosciami, a takze uzyskiwa-
nia i korzystania ze specjalistycznego wsparcia.

Badania nasuwajg kilka mys$li koficowych. Bardzo wazne jest
wczeéniejsze zdiagnozowanie dziecka, poniewaz zwigkszona $wia-
domos¢ rodzicow, to umozliwienie im podjecia odpowiedzialnej
decyzji, ktéra pozbawiona bedzie negatywnych emocji zwigzanych
z odkrywaniem zaburzen. Takie dzialanie pozwoli tez wyznaczy¢
kierunek rodzicielskich dziatar, wyeliminuje , btagdzenie” rodzicéw,
zaprzepaszczanie szans na lepszy rozwdj dziecka - pozwoli na wy-
korzystanie wszelkich mozliwosci i catego potencjatu dziecka, za-
sobow tkwigcych w nim samym, a takze zasobéw rodzicielskich
i srodowiskowych.

Przyklady badanych, ktérzy wczeéniej znali dziecko, pokazuja,
jak wazne i otwierajgce droge dzieciom niepelnosprawnym do ro-
dzin adopcyjnych/zastepczych moze by¢é umozliwienie wzajemne-
go, spontanicznego poznawania si¢ osieroconych niepetnospraw-
nych dzieci i ludzi, ktérzy niekoniecznie planuja bycie rodzicami
zastepczymi/adopcyjnymi. Rodzice zapoznaja si¢ z dzieckiem ta-
kim, jakim ono jest i znajac jego zaburzenia, moga si¢ podjac¢ pel-
nienia wobec niego funkcji rodzicéw.

»,Cywilizowany §wiat ludzi i wartosci czyni proby odkrywania
réznych wymiaréw czlowieczenistwa. Skory jest do zaakceptowania
niepowtarzalnosci, ktéra nosi w sobie kazdy cztowiek”26. W przy-
padku opisywanych rodzin to préba odkrycia niepowtarzalnosci,
ktéra maja w sobie dzieci obarczone podwéjnym ciezarem: porzu-
cenia i niepelnosprawnosci, a takze uczynienia ich warto$ciowymi,
potrzebnymi, kochanymi... Badani podejmuja trud poradzenia so-
bie z odmiennoscia dziecka wynikajaca z jednej strony z konkretnej
niepelnosprawnosci, z drugiej z odrzucenia, zaniedbania czy prze-
mocy.

26 T. Frackowiak, Tozsamos¢ cztowieka uposledzonego umystowo: niezrozumiata od-
miennosé, kryzys indentyfikacyjny i edukacyjny dylemat, [w:] Spoleczeristwo wobec auto-
nomii 0sob niepetnosprawnych, red. W. Dykcik, Eruditus, Poznan 1996, s. 76.
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