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Wprowadzenie

Poznanie specyfiki funkcjonowania rodziny dziecka z niepeino-
prawnoscia stanowi temat wazny zaréwno w perspektywie holi-
stycznego wspierania rozwoju dziecka, jak i w obszarach rozwazarn
nad integracja os6b niepelnosprawnych oraz normalizacjg srodowi-
ska spolecznego. Dokonujace si¢ przemiany spoleczne i kulturowe
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oraz przeksztalcenia paradygmatyczne w pedagogice specjalnej!
sprawiaja, iz rodzina, jako najblizsze otoczenie czlowieka niepelno-
sprawnego, rowniez ulega wplywom. Zmieniajgc sie i przeobraza-
jac, tworzy za$ tym samym nowe obszary naukowej eksploracji.
Niepelnosprawnoé¢ dziecka wplywa na konstruowanie sie¢ nowej
jakosci funkcjonowania rodziny. Dlatego tez poznanie procesu ra-
dzenia sobie z kryzysem emocjonalnym spowodowanym niepeino-
sprawnoscia dziecka, a takze konstruowania sie tozsamosci rodzica,
ma kluczowe znaczenie zaréwno z perspektywy oferowanego ro-
dzinie wsparcia, jak i spolecznie nadawanych rodzinie dziecka
z niepelnosprawnoscia znaczen. Wieloletnia praktyka w obszarze
wspolpracy z rodzicami, a takze analiza literatury tematu oraz
prowadzone przeze mnie badania naukowe dotyczace funkcjono-
wania rodziny dziecka z niepelnosprawnoscia, uzmystowity mi, jak
niebagatelne znaczenie dla relacji rodzica z dzieckiem, terapeuta,
a takze otoczeniem spolecznym ma wlasnie poradzenie sobie przez
rodzica z kryzysem emocjonalnym.

Badania wiasne

Rozwazan dotyczacych kryzysu rodzicéw po otrzymaniu dia-
gnozy niepetnosprawnosci dziecka chciatabym dokona¢ w oparciu
o dwa moje badania:

- badanie netnograficzne dotyczace spotecznego funkcjonowa-
nia rodziny dziecka z niepetlnosprawnoscia intelektualng pro-
wadzone w ramach rekonstrukcji problemowej badari Haliny
Borzyszkowskiej;

- badanie pilotazowe dotyczace radzenia sobie rodzicéw z kryzy-
sem emocjonalnym, bedacym nastepstwem diagnozy niepetno-
sprawnosci dziecka - wywiadéw z 20 rodzicami dzieci z niepel-
nosprawnoscia objetych wczesnym wspomaganiem w rozwoju.

1Por.: A. Krause, Wspotczesne paradygmaty pedagogiki specjalnej, Oficyna Wy-
dawnicza , Impuls”, Krakéw 2011.
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Pierwsze z nich, dotyczace spotecznego funkcjonowania rodziny
dziecka z niepelnosprawnoscig, stanowilo inspiracje do zgtebienia
wskazanego tematu. Badanie stanowito element znaczacy przeprowa-
dzanej przeze mnie rekonstrukcji problemowej badania H. Borzysz-
kowskiej dotyczacego izolacji spotecznej rodzin dzieci z niepelno-
sprawnoscia intelektualng?. W badaniu zastosowano netnografie
oraz analize materialéw wizualnych. Grupe badawcza stanowito
jedno forum oraz sze$¢ blogéw prowadzonych przez rodzicow
dzieci z niepelnosprawnoscig intelektualng. Badanie miato charak-
ter jakosciowy, analiza zostala przeprowadzona w paradygmacie
konstruktywistycznym. Wnioski z niej plynace nie maja wiec cha-
rakteru uogolnier. Wskazuja jednak pewne tendencje i mozliwosci,
ktére moga naznaczaé funkcjonowanie wspoétczesnych rodzin dzieci
z niepelnosprawnoscia. Znaczaca kategoria, ktéra pojawita sie pod-
czas analizy materialu badawczego, byly wiasnie nowe narzedzia
normalizacyjne. Pod pojeciem tym rozumiem mozliwosci, ktére
wykorzystywali badani w opracowanych przez nich strategiach
radzenia sobie. S to m.in. korzystanie z internetu, wspotpraca ze
stowarzyszeniami i fundacjami, powszechny dostep do pomocy
psychologicznej i terapeutycznej. Zdajac sobie sprawe, iz opisywane
badanie dotyczy grupy specyficznej - rodzicéw aktywnych w inter-
necie, wnioskuje, iz wskazane mozliwosci stanowia narzedzia nor-
malizacyjne oddzialywujace na sytuacje spoteczno-emocjonalng
rodzin dzieci z niepelnosprawnoscig, z ktérych rodzice moga ko-
rzystac.

Sytuacja spoleczno-emocjonalna rodziny jawi sie w perspekty-
wie moich badan oraz analiz jako nastepstwo radzenia sobie ze
stresem oraz z trudnosciami (kryzysami) implikowanymi, najogol-
niej rzecz ujmujac, przez niepelnosprawnos¢ dziecka. Wiasnie
w tym obszarze wzrasta znaczenie nowych narzedzi normalizacyj-
nych, ktére moga mie¢ znaczenie dla wypracowywanych przez
rodzicow strategii radzenia sobie. Przykladowo internet jako Zrédto

2Por.: H. Borzyszkowska, Izolacja spoteczna rodzin majgcych dziecko uposledzone
umystowo w stopniu lekkim, Wydawnictwo Uniwersytetu Gdariskiego, Gdansk 1997.
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wiedzy ulatwia rodzicom odnajdywanie informacji zaréwno
o trudnosciach, chorobach oraz o mozliwosciach poszukiwania
wsparcia. Ma to znaczenie dla pokonywania przez rodzicéw pro-
bleméw, a takze sprawia, iz czuja sie oni kompetentniejsi np.
w relacji z personelem medycznym badz terapeutami. Jednocze$nie
internet poprzez fora i blogi stanowi dla rodzicéw miejsce budowa-
nia relacji spolecznych i otrzymywania wsparcia emocjonalnego,
a nawet przyczynia sie do konstruowania sie tozsamosci rodzica
dziecka z niepelnosprawnoscia?.

Gléwnymi komponentami analiz sytuacji rodzica dziecka z nie-
pelnosprawnoécia sa kryzys emocjonalny rodzicow dzieci z niepet-
nosprawnoscia oraz odczuwany przez nich stres.

Kryzys w rodzinie jest przejéciowq dezorganizacja systemu, wymaga-
jaca wprowadzenia zmian w celu przywrécenia stabilnosci i rownowa-
gi wewnetrznej. Zmiany te dotycza regul, wzorcéw interakcji, petnio-
nych rél i struktury rodziny. Rodzina w kryzysie charakteryzuje sie
szczeg6lnym zbiorem cech niepozadanych ze spotecznego punktu wi-
dzenia i nie wypelnia swoich funkgji‘.

Kryzys w tej perspektywie jawi sie jako proces dostosowania sie
rodziny do nowej sytuacji spowodowanej czynnikami zmiany. Sifa
niepelnosprawnosci dziecka, jako czynnika determinujacego kry-
zys, jest zalezna od innych aspektéw funkcjonowania rodziny - jej
sytuacji spoleczno-ekonomicznej, cech rodzicéw, ich wzajemnej
wiezi oraz mozliwosci adaptacyjnych i przystosowawczych. Kryzys
rodzicow opisywany jest w wiekszoséci przypadkéw rozwazan
w tym obszarze tematycznym. Znaczace w perspektywie radzenia
sobie z kryzysem wydaja sie jednak zachodzace w naszym spote-
czenstwie zmiany, a takze - jak juz wskazywalam wyzej - mozli-

3 Por.: J. Doroszuk, Sytuacja spoteczna rodzin dzieci z niepetnosprawnosciq. Rekon-
strukcja problemowa bada#i H. Borzyszkowskiej, Uniwersytet Gdanski, Gdarisk 2015,
praca doktorska niepublikowana, s. 233-270.

4 B. Matyjas, Dzieciristwo w kryzysie: etiologia zjawiska, Wydawnictwo Akademic-
kie ,Zak”, Warszawa 2008, s. 107.
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wos¢ wykorzystywania nowych narzedzi normalizacyjnych, w opra-
cowywanych przez rodzicow strategiach radzenia sobie.

W literaturze tematu, charakteryzujac sytuacje rodziny dziecka
z niepelnosprawnoscig, autorzy czesto odwotuja sie do opisu prze-
zy¢ emocjonalnych rodzicéw po uzyskaniu informacji o niepelno-
sprawnosci dziecka Andrzeja Twardowskiego. Wskazywat on okre-
sy: szoku badz wstrzasu emocjonalnego, zwany tez okresem
krytycznym, kryzysu emocjonalnego, pozornego przystosowania,
konstruktywnego przystosowania®. Opis procesu oswajania sie ro-
dzicéw z niepelnosprawnoscia dziecka A. Twardowskiego powstal
na podstawie nawigzania autora do badan prowadzonych w latach 70.
przez J.C. Ewert, M.M. Green oraz L. Rosen. Wskazane stany emo-
cjonalne, przezycia czy tendencje w wiekszosci moga mie¢ charak-
ter uniwersalny i ponadczasowy. Bardzo wazne we wskazanym
opisie jest rowniez ukazanie ksztaltowania sie akceptacji rodzica
wobec dziecka z niepelnosprawnoscia jako procesu, a takze wska-
zanie na mozliwoé¢ dychotomii miedzy zachowaniem rodzica
a jego emocjami (np. okresie tzw. pozornego przystosowania).

Jednak wartym namystu wydaje sie fakt, iz strategie radzenia
sobie rodzicéw z sytuacja kryzysu nie byty wéwczas (lata 70. XX w.)
determinowane o takie czynniki jak m.in. grupy wsparcia, fora in-
ternetowe czy szkolenia i kursy dla rodzicéw dzieci z niepelno-
sprawnoscig. Ponadto ze wzgledu na zmiany spofeczne i kulturo-
we, dominacje nurtu humanistycznego nad medycznym, a takze
wzrost tendencji indywidualistycznych (nadajacych pozytywne
znaczenie innosci), powstaja pytania o aktualny wpltyw czynnikéw
zewnetrznych na sytuacje rodzicéw dzieci z niepetnosprawnoscia.
Znaczace w tej perspektywie wydaja sie¢ rowniez zmiany w ukla-
dzie strukturalno-funkcjonalnym rodziny®. Ponadto wspdiczesnie
sam A. Twardowski wskazuje na systemowe ugruntowanie relacji

5 A. Twardowski, Sytuacja rodzin dzieci niepetnosprawnych, [w:] Dziecko niepetno-
sprawne w rodzinie, red. I. Obuchowska, WSiP, Warszawa 1991, s. 21-27.

6 Por.: F. Adamski, Rodzina. Wymiar spoteczno-kulturowy, Wydawnictwo Uniwer-
sytetu Jagielloriskiego, Krakoéw 2002, s. 145.
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w rodzinie’. W konsekwencji tworza sie tez nowe obszary warte
naukowej eksploragji tj. m.in. strategie pozyskiwania przez rodzi-
coOw pomocy czy sfera komunikacji rodzicow z personelem me-
dycznym badZ z innymi specjalistami pracujagcymi z dzieckiem,
a takze role odgrywane przez rodzicow i ich wplyw na poziom
akceptacji niepelnosprawnosci dziecka.

Rozumienie akceptacji niepelnosprawnosci dziecka przez rodzi-
ca jako liniowego, charakteryzujacego sie konkretnymi etapami
procesu, konfrontowane jest w literaturze tematu z przedstawia-
niem akceptacji dziecka przez rodzica jako procesu cyklicznego,
zaleznego od czynnikéw zewnetrznych®. Postepy rozwojowe dziec-
ka czy otrzymywane wsparcie moga przyczynia¢ sie do pozytyw-
nych zmian w sytuacji psychospotecznej rodzica i nadawanych jej
przez niego znaczeniach. Natomiast kolejne problemy i wyzwania,
ktére napotyka rodzic, jawia sie jako dystraktory, negatywnie na-
znaczajace sytuacje rodzica oraz powodujace nasilenie odczuwane-
g0 przez niego stresu.

Stres rodzicéw okreslany jest jako jedna z konsekwencji niepet-
nosprawnosci dziecka®. Dotyczy on zaréwno samego faktu niepel-
nosprawnosci czy choroby dziecka, jak i jest konsekwencja trudno-
Sci (zwigzanymi m.in. z funkcjonowaniem potomka, rekcjami
otoczenia, czy dodatkowymi obowigzkami), ktére napotykaja ro-
dzice w swojej codziennosci. Jako czynnik znaczacy dla poziomu
stresu odczuwanego przez rodzicow wskazywany jest rodzaj zabu-
rzenia w funkcjonowaniu dzieckal. Jako najpodatniejsze na od-
czuwanie stresu wskazywane sa matki dzieci z zaburzeniami ze

7Por.: A. Twardowski: Wezesne wspomaganie rozwoju dzieci z niepetnosprawno-
Sciami w Srodowisku rodzinnym, Wydawnictwo Naukowe UAM, Poznar 2012.

8 Por.: D. Poston, A.P. Turnbull, J. Park, H. Mannan, J. Marquis, M. Wang,
Family quality of life: a qualitative inquiry, ,Mental Retardation” 2003, no. 41, s. 313-328.

9 Por.: E. Pisula, Psychologiczne problemy rodzicow dzieci z zaburzeniami rozwoju,
Wydawnictwo Uniwersytetu Warszawskiego, Warszawa 1998, s. 48-94.

10 Por.: RM. Hodapp, R.C. Urbano, Adult siblings of individuals with Down syn-
drome versus with autism. Findings from large scale US survey, ,Journal od Intelectual
Disability Research” 2007, no. 51, s. 118-129.



Kryzys rodzicéw dziecka z niepetnosprawnosciag w perspektywie nowych narzedzi 57

spektrum autyzmu, co moze by¢ uwarunkowane zaréwno utrud-
nionym budowaniem relacji matka - dziecko (ze wzgledu na spek-
trum zaburzen dziecka autystycznego), jak i reakcjami otoczenia
spotecznego (niepetnosprawnos¢ dziecka jest czesto niewidoczna,
natomiast jego zachowanie odbiega od przyjetych spotecznie
norm)!l. Stres matek - zwlaszcza w perspektywie badarn Matgorza-
ty Sekulowicz - wskazywany jest wrecz jako jeden z czynnikéw,
obok beznadziejnosci, frustracji czy izolacji, wplywajacy na wypa-
lanie sie sit rodzicéw dzieci z niepelnosprawnoscig!2.

Rozumienie sytuacji rodzica dziecka z niepelnosprawnoscia jako
naznaczonego odczuwanym stresem oraz radzeniem sobie z kryzy-
sem (badz kryzysami) w perspektywie sygnalizowanych wyzej
zmian w funkcjonowaniu rodziny sklania mnie do dokonania re-
konstrukcji problemowej zjawiska kryzysu rodzica dziecka z nie-
pelnosprawnoécia. W tym celu wykonatam badanie pilotazowe,
ktérego gléwnym zamierzeniem bylo poznanie sytuacji spoteczno-
emocjonalnej rodzicéw dzieci z niepelnosprawnoscia w pierwszych
latach zycia dziecka. Majac na celu dokonanie analizy doswiadczeri
i przezy¢ rodzicéw, badania zorientowalam w strategii jakoscio-
wejl3. Problem gléwny stanowilo pytanie o postrzeganie przez ro-
dzicéw ich sytuacji spoteczno-emocjonalnej w perspektywie niepet-
nosprawnosci ich dziecka. Problemy szczegélowe zorientowatam
wokot takich zjawisk jak: uzyskiwanie diagnozy niepetnosprawno-
Sci, definiowanie niepelnosprawnosci przez rodzica, wsparcie otrzy-
mywane przez rodzica, role pelnione przez rodzicow, a takze
wsparcie dziecka w rozwoju.

Mieczystaw tobocki wskazuje, iz ,Zrozumienie zjawiska ozna-
cza tyle samo, co zobaczy¢ je z perspektywy os6b, ktére ono doty-

1 Por.: C.C. Cunningham, Families of children with Down syndrome, “Down Syn-
drom Research and Practice” 1996, no. 4, s. 87-95.

12Por.: M. Sekulowicz, Wypalanie si¢ sit rodzicow dzieci z niepetnosprawnoscig,
Wydawnictwo Naukowe Dolnoslaskiej Szkoty Wyzszej, Wroctaw 2013.

13 Por.: M. Szymanski, O znaczeniu badan jakociowych nad wartosciami, [w:] Z ba-
dan nad wartosciami w pedagogice, red. W. Furmanek, Zaklad Dydaktyki, Techniki
i Informatyki Uniwersytetu Rzeszowskiego, Rzeszéw 2006, s. 51.
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czy, czyli odtworzy¢ subiektywne nurty znaczeniowe mu przypisa-
ne”14, Biorac pod uwage jednostkowy oraz unikatowy wymiar do-
Swiadczen w obszarze rodzicielstwa naznaczonego niepetlnospraw-
noscig, skuteczng droga do poznania perspektywy rodzica wydat
mi sie wywiad jakosciowy, ktérego celem jest - jak wskazuje Steinar
Kvale - ,[...] uzyskanie interpretacji opisu $wiata przezy¢ osoby
udzielajacej wywiadu”15.

Wywiady zostaly przeprowadzone przez studentki II roku ma-
gisterskich studiéw uzupetniajacych na kierunku Pedagogika Spe-
cjalna - Wczesne Wspomaganie Rozwoju Dziecka na Uniwersytecie
Gdanskim w ramach prowadzonego przeze mnie przedmiotu -
praca z rodzing malego dziecka. Przed rozpoczeciem wywiadéw
wraz ze studentkami ustalitam kwestie kluczowe w obszarze meto-
dologii badania oraz pytania naprowadzajace i ukierunkowujace
wywiad na poznanie odpowiedzi na postawione problemy badaw-
cze. Wywiady analizowalam samodzielnie. Omawiatam je jednak
takze ze studentami w ramach zaje¢ akademickich, co umozliwito
mi poznanie interpretacji pedagogéw specjalnych rozpoczynajacych
swa droge zawodowa i réwniez wspolprace z rodzicami.

Prébe badawcza stanowilo 20 rodzicéw (19 matek i 1 ojciec),
ktérych dzieci korzystaja z wczesnego wspomagania rozwoju. Ba-
dani maja dziecko (badZ dzieci) z niepelnosprawnoscia ruchowa
(6 rodzicéw), intelektualng (2), sensoryczng (2) lub sprzezong (4)
badz wystepuja u nich zaburzenia ze spektrum autyzmu (7). Wy-
wiady réznily sie objetoscia i szczegélowoscia, ze wzgledu na rézne
sposoby narracji rodzicéw, a takze ze wzgledu na czas, ktory mogli
oni poswieci¢ na udzielenie wywiadu. Material badawczy facznie
obejmuje kilkadziesiat stron transkrypgji.

Proces analizy materialu obejmowat:

- czytanie materialu badawczego jednoczesnym zaznaczaniem

fragmentéw znaczacych pod katem pytarh badawczych,

14 M. Lobocki, Wprowadzenie do metodologii badani pedagogicznych, Oficyna Wy-
dawnicza ,, Impuls”, Krakoéw 1999, s. 87.

158, Kvale, InterViews. Wprowadzenie do jakosciowego wywiadu badawczego, Wy-
dawnictwo Uniwersyteckie , Trans Humana”, Biatystok 2009, s. 17.
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- czytanie zaznaczonych fragmentéw, podkreslanie stéw czy
zdan kluczowych, tworzenie danych kategorii na ich podstawie,
- przyporzadkowanie wybranych fragmentéw do pytan badaw-
czych,
- synteze danych probleméw badawczych wedlug tematyki za-
gadnien,
- analize i weryfikacje wyznaczonych kategorii.
Kategorie, ktore wyznaczytam:
1. Rodzic $wiadomy i wymagajacy.
2. Sztywny podzial r6l w rodzinie dziecka z niepetnosprawnoscia.
3. Rodzic ,w zadaniu” - koncentracja rodzica na radzeniu sobie
z trudno$ciami.
4. Internet jako wazne Zrédto wiedzy.
5. Lek zwigzany z przyszloscig dziecka.
Dokonujac ich opisu, podam przykiady z narracji rodzicow,
a takze postaram sie wskazaé obszary, ktére wydajq mi sie znaczace
dla dalszych analiz i naukowych eksploracji.

Ad. 1. Rodzic $wiadomy i wymagajacy

Zdecydowana wiekszos¢ badanych rodzicow bardzo precyzyj-
nie okreslala swoje oczekiwania wzgledem terapii i edukacji dziec-
ka. Wypowiedzi rodzicow dotyczyly zaréwno tego, jaka metoda
powinno by¢ prowadzone dziecko, jakie ¢wiczenia powinien wy-
biera¢ terapeuta i jaka postawe prezentowag, jak i rodzajéow i form
wsparcia, ktére dziecku ze strony placéwek terapeutycznych i edu-
kacyjnych sie naleza.

Przykladowe wypowiedzi rodzicow:

Mama Pauliny': Wyglgda to tak jak wyglada, mowi si¢ o tym, ze
szkoly powinny realizowac wszystko, co poradnie zapiszq. A z drugiej
strony jest ustawa, jezeli chodzi o dyrektora — dostaje [subwencje -
przyp. red.]. Paulina ma bardzo wysokq subwencje, bo ona ma nie-
petnosprawnosc sprzezonq, a dyrektor dostaje na oddziat, czyli na dang

16 Ze wzgledu na poszanowanie prywatnosci, imiona dzieci zostaty zmienione.
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klase, finanse na 10 godzin tygodniowo. Czyli jak jest piecioro dzieci,
no to dwa zajecia, a jak Paulina powinna miec integracje sensoryczng,
logopede, rehabilitacje, terapie wzroku, to juz mamy cztery, a jest pie-
cioro dzieci. No wigc to jest tak wtasnie: dwojka dzieci na rehabilitacje,
gdzie ona powinna mie¢ cwiczenia tylko i wylgcznie. zZe tak powiem,
skupiajgce bardzo precyzyjnie na wykonywanym zajeciu typu rehabili-
tacja, ze ona, nie wiem, bedzie robic¢ przysiady, nie do korica je robigc
czy nie do korica dotykajgc pupq podtogi, tylko bardziej pod kqtem pro-
stym w kolanach, ona ma nawykowe podwinigcie rzepek, wiec te rzepki
potrafiq zrobi¢ dziury w kolanach, rzepki sq z boku, bo takie ma stawy
wiotkie. Tez pilotowane przez rehabilitanta, ona tego nie powinna robic
samodzielnie. Wiec rehabilitant wybiera ¢wiczenia takie, ze tak po-
wiem: pierdu pierdu, bo taka jest rehabilitacja w szkole. Mowie: porad-
nie mowiq jedno, ustawy mowiq drugie, dyrektorzy sie motajg, a my
szukamy po bokach. I tak to wyglgda w rzeczywistoscil’.

Tata Jasia: Zeby byc dobrym terapeutq, trzeba wczué sie w rolg dziec-
ka. Po prostu jak cos$ nie chce robic, to nie musi tego dziecko robic. Za-
jecia muszq byc atrakcyjne, wtedy dziecko fajnie uczestniczy. Jak nie
bedq atrakcyjne, to nie bedq wspotpracowac.

Mama Bartka: Niestety, yyy, to byt dos¢ dtugi proces znalezienia
przedszkola, ktére by byto integracyjne, ktére miatoby terapie takq, jakq
ja chee, wiec szukatam i szukatam.

Charakterystyczne w tym aspekcie byly tez inne wypowiedzi

badanych dotyczace zmian placéwek, terapii badz terapeutéw nie-
spelniajacych wymagan rodzicow.

Przyczyne takich $wiadomej i wymagajacej postawy rodzica

upatruje zaréwno w matej droznosci systemu na poziomie wcze-
snego wspomagania rozwoju dziecka oraz w lepszym dostepie do
wiedzy, nawet tej o charakterze specjalistycznym. Brak systemowe-
go wsparcia (chocby informacyjnego) rodzica w obszarze leczenia

17 Forma wszystkich cytowanych wypowiedzi badanych - oryginalna, wraz

z bledami jezykowymi - przyp. red.
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i terapii dziecka stanowi o przeniesieniu na niego odpowiedzialno-
ci za rozwdj jego dziecka z niepelnosprawnoscia. Natomiast po-
wszechny dostep do internetu, literatury oraz szkolen i kurséw
sprawia, iz rodzic dziecka z niepelnosprawnoscia niejednokrotnie
ma - w danym zakresie, dotyczacym specyfiki funkcjonowania
i potrzeb jego potomka - wiedze wieksza niz pedagog czy terapeu-
ta, zwlaszcza ten na poczatku swojej drogi zawodowe;j.

Wskazane zachowania, postawy czy potrzeby badanych wydaja
si¢ znaczace w perspektywie wspélpracy rodzicéw z pedagogiem,
terapeuta czy placéwka edukacyjng badz terapeutyczng. Rodzic
posiadajacy wiedze oraz pewny swoich przekonan dotyczacych
wspomagania rozwoju dziecka stanowi wyzwanie dla oséb pracu-
jacych z jego dzieckiem. Wazne w tym aspekcie wydaja sie wiec
rozwazania i analizy dotyczace jakosci i form wspélpracy z rodzi-
cami, a takze miejsca i roli rodzica w zespole interdyscyplinarnym
pracujacym z dzieckiem z niepelnosprawnoscia.

Ad. 2. Sztywny podzial rél w rodzinie dziecka z niepetnosprawnoscia

Podziat rél w rodzinie posiadajacej dziecko, na osobe opiekujaca
sie nim i utrzymujaca rodzine poprzez prace zarobkowgq, ma trady-
cyjny charakter, lecz wspoélczesnie nadal wystepuje w wielu rodzi-
nach, niezaleznie od poziomu sprawnosci dziecka. Analizujac wy-
powiedzi badanych matek, zwrécitam jednak uwage na czynniki
wyrodzniajgce ich sytuacje. Mianowicie obcigzenie badanych jest
zdecydowanie wieksze. Czynnoéci opiekunicze sa niejednokrotnie
zmaksymalizowane ze wzgledu na obnizony poziom samodzielno-
Sci dziecka badz jego potrzeby (np. cewnikowanie). Dodatkowo
badane wskazywaly m.in. na konieczno$¢ zawozenia dziecka na
terapie, kontynuowania terapii w domu, organizowanie dofinan-
sowania oraz zakupu, a takze dbania o sprzet rehabilitacyjny. Zna-
czacy jest réwniez fakt, iz czas pozostania rodzica dziecka z niepet-
nosprawno$cia w domu nie jest stanem przejsciowym (jak czas
urlopu macierzynskiego czy wychowawczego) tylko moze trwac
wiele lat, a nawet cale zycie dziecka. Natomiast wzmozone koszty
wspierania rozwoju i funkcjonowania dziecka z niepelnosprawno-
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Scig implikuja zaangazowanie drugiego rodzica w prace zarobko-
wa. Sztywny podzial rél w rodzinie dziecka z niepelnosprawnoscia
oraz negatywne emocje i napiecie, ktére moze on powodowac po-
miedzy rodzicami, obrazuje m.in. wypowiedZ mamy Julka o relacji
Z mezem:

Byly kiotnie miedzy nami. Byt brak porozumienia. Ja mu zazdroscitam,
ze on idzie do pracy, wychodzi. Ja wwazatam wowczas, ze jego zycie sig
kompletnie nie zmienito, ze on ma super. On idzie do pracy, idzie do
ludzi i robi to, co zawsze. A moje zycie, przewrocito sig do gory noga-
mi, nie... Bo musiatam wszystko uporzqdkowac, musiatam zrezygno-
wac, nie wiem, z jakich$ swoich dni wolnych, mysli o sobie. No
o czymkolwiek. Nawet o zwyktych zakupach, bo moje mysli to byta tyl-
ko przychodnia, szpital, poradnia, rehabilitacja, recepty i opieka nad
chorym dzieckiem. Myslatam, ze oszaleje, i to tez rzutowato na to, ze ja
sig z Krzyskiem ktocitam.

Wazne w tym aspekcie wydaje sie rowniez zjawisko, ktére na-
zwalabym systemowym uwarunkowaniem sztywnego podziatu rél,
na ktére wskazuje m.in. mama Michata:

Al!'l jeszcze co by sie bardzo przydato, to sie wigze i z finansami, i z or-
ganizacjq, zeby ogolnie mozna bylo tqczyc¢ swiadczenie z pracq zarob-
kowaq. Bo teraz albo pracujesz albo kompletnie nie pracujesz i dostajesz
Swiadczenia. Na Swiadczeniu nie mozesz sobie nic dorobic¢ i praca
w takim przypadku czesto jest wybawieniem. W tym sensie, ze idgc do
pracy, zapominasz o tym, co zostawiasz w domu.

Oproécz specyfiki funkcjonowania dziecka, ktére moze potrze-
bowa¢ calodobowej opieki i obecnosci rodzica, uwarunkowania
otrzymywania Swiadczen finansowych stanowia wazny czynnik
implikujacy sztywny podzial r6l w rodzinie. Jego konsekwencje
W obszarze sytuacji spoteczno-emocjonalnej matek (ktére zazwyczaj
zostaja w domu z dzieckiem), relacji wewnatrzrodzinnych, a nawet
w aspekcie akceptacji niepelnosprawnosci dziecka przez rodzicéw,
okreslam jako wazne dla dalszych analiz i poszukiwarn naukowych,
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a takze dla rozwazan dotyczacych optymalizacji wsparcia syste-
mowego.

Ad. 3. Rodzic ,w zadaniu” - koncentracja rodzica na radzeniu sobie
z trudnos$ciami

Mama Pauliny: Natomiast to skupienie na Paulince jest ze wzgledow
zdrowotnych strasznie mocno. Ona ma bardzo duzo problemow z zy-
wieniem i ja nieustannie siedze w kuchni. Paulinka jes¢ moze bardzo
niewiele. Wezoraj tylko placki dla Pauliny, ktore miala na wczoraj
i dzisiaj, kilka ich zamrozitam, a czas, ktory spedzitam na te placuszki
to 2,5 godziny. [...] My staramy sie Zy¢ normalnie w nienormalnych
warunkach.

Powyzszy cytat stanowi jedng z wielu wypowiedzi rodzicéw
dotyczacych dodatkowych (czesto mocno obcigzajacych rodzica)
obowigzkéw, ktére wynikajg ze specyfiki funkcjonowania i potrzeb
dziecka z niepelnosprawnoscia. Znaczna wiekszo$¢ badanych opo-
wiadata o dodatkowych czynnosciach pielegnacyjnych, przygoto-
wywaniu pomocy dydaktycznych, wykonywaniu zalecen terapeu-
tow badZz wlaczaniu terapii w Zycie codzienne, organizowaniu
sprzetu wspomagajacego funkcjonowanie dziecka, pobytu w szpita-
lach, osrodkach terapeutycznych czy na turnusach rehabilitacyj-
nych. Dzieri badanych niejednokrotnie od $witu do zmierzchu wy-
pelniony jest zadaniami, ktére musza badz czuja sie w obowiazku
wykonad.

Wazne w tym obszarze jest réwniez znaczenie, jakie rodzice na-
daja terapii w procesie wspomagania rozwoju dziecka. Wiekszos¢
dzieci badanych uczeszcza w ciagu tygodnia na wiele réznych tera-
pii, ktére niemal catkowicie wypelniajg ich czas wolny (oraz wypet-
niajq czas rodzica, ktéry uczestniczy w terapii badZ czeka na dziec-
ko). Przykladem moze by¢ tu fragment wypowiedzi mamy
Martyny, opisujacej swoj dzieti:

Krotkie szybkie sniadanie i na 8.00 jedziemy do przedszkola integra-
cyjnego. Tam Martyna zostaje przez szes¢ godzin. O 14.00 odbieram jg
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z przedszkola i jedziemy na zajecia. Zajecia sq rozne, kazdego dnia inne
i gdzie indziej. Po powrocie do domu pracujemy jeszcze w domu,
a okoto 18.00 Martyna idzie si¢ kqpac. [...] Po pluskaniu, gdzies okoto
20.00, usypia i czasem $pi po osiem godzin, czasem cztery, u nas jest to
naprawde roznie. I tak wyglada nasz typowy dzien. W sobote dodatkowo
jezdzimy jeszcze na zajecia do Bydgoszczy.

Odwotlujac sie¢ do wskazanych wczeséniej badarnn M. Sekutowicz
dotyczacych wypalania si¢ sil matek dzieci z niepelnosprawno-
Scig!®, podkreslam, jak duze znaczenie dla emocjonalnego funkcjo-
nowania rodzica moze mie¢ jego stan psychofizyczny, brak odpo-
czynku, czasu dla siebie, mozliwosci zbudowania dystansu do
odgrywanej roli. W wypowiedziach badanych widoczne bylo
réwniez napiecie pomiedzy odczuwanym zmeczeniem i obcigze-
niem a takimi kategoriami jak akceptacja ,trudnych” zachowan
dziecka, wspotpraca z terapeutami czy budowanie relacji spotecz-
nych. Istotnym w tym obszarze wydaje si¢ namyst nad optymal-
nym wsparciem dziecka z niepetlnosprawnoécia przy jednoczesnym
odciazeniu rodzica. W perspektywie analiz materialu badawczego
wydaje sie to konieczne dla przepracowania przez rodzica tematu
niepelnosprawnosci dziecka oraz dla wzmocnienia jego relacji
z dzieckiem.

Ad. 4. Internet jako wazne zrédto wiedzy

W swoich wypowiedziach wszyscy badani podkreslali znacze-
nie internetu jako waznego Zrédla wiedzy zaréwno dotyczacej
schorzenia,czy niepetnosprawnoséci dziecka, jak i mozliwosci lecze-
nia czy terapii oraz pozyskiwania wsparcia systemowego. Znaczgce
jednak w perspektywie moich wczesniejszych badar wydaje sie, iz
zadne z rodzicow nie wspomnialo o internecie jako ,miejscu”
otrzymywania wsparcia spolecznego i emocjonalnego. Blogi czy
fora internetowe stanowia wiec narzedzia normalizacyjne, ktérych
w tym aspekcie badani nie wykorzystuja, mimo iz znaczna wiek-

18 Por.: M. Sekutowicz, op. cit.
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szo$¢ w swych wypowiedziach okre$la sie jako samotnych czy odi-
zolowanych od otoczenia spotecznego (takze przez brak czasu).
W aspekcie tym powstaja pytania o budowanie spotecznych relagji
przez rodzicow matych dzieci z niepetnosprawnoscia i miejsce in-
ternetu w obszarze ich aktywnosci spotecznych.

Ad. 5. Obnazenie trudnosci w zaakceptowaniu niepelnosprawnosci
potomka w procesie wyznaczania celdw wspierania rozwoju dziecka

Podczas analizy wywiadoéw okazalo si¢, ze odpowiedzenie na
pytanie dotyczace przyszlosci dziecka sprawialo prawie potowie
badanych duza trudnosé. Obserwowalna jest rowniez znaczna dy-
chotomia w tadunku emocjonalnym wypowiedzi dotyczacych co-
dziennego funkcjonowania, terapii czy relacji z dzieckiem, a tych
dotyczacych stawiania celéw w wspomaganiu dziecka, a takze tego,
jak rodzic wyobraza sobie swojego potomka za kilka lat, co obrazuje
m.in. wypowiedZ mamy Martyny:

Kompletnie nie wyobrazam sobie, ze Martyna nie bedzie mowic... Caly
czas ciezko mi pogodzic sie z ta myslg, ze Martyna jest niepetnospraw-
na intelektualnie... Dzigki naszej pracy Martyna zaczeta chodzié, gdy
miata dwa latka. Sama nie wiem, jakby to by wyglgdato w dniu dzisiej-
szym, gdybym nad tym nie pracowata, pewnie do dzis by nie chodzita.
Caty czas walczymy, nie poddajemy sie. Oby bylo tylko lepiej, a czas
pokaze, co bedzie dalej. Szczerze mowiqc, mam czasem juz wszystkiego
dosé... Jestem tak naprawde z tym wszystkim sama, lecz walcze, wal-
cze aby Martyna miata lepszq przysztosé. Moze kiedys, pewnego dnia,
stanie w moim pokoju, poogladamy razem stare zdjecia, jak to bylo kie-
dys, a jak jest teraz... Porozmawiamy o tym, co wywalczytysmy,
w tych trudnych chwilach. Moze mi kiedy$ za to podziekuje i tylko
w mojej glowie ciggle siedzi, ze kiedys powie do mnie KOCHAM CIE
MAMO!

Pytanie dotyczace przysziosci dziecka konfrontowato rodzicow
z ich wlasnym lekiem, zalem oraz nadzieja. Wigkszoé¢ badanych
wydaje si¢ dos¢ mocno skoncentrowana na terazniejszosci, co de-



66 JOANNA DOROSZUK

terminowane jest rowniez przez duze obcigzenie, na ktére wskazy-
walam powyzej. W tej perspektywie ,rodzic w zadaniu”, to rodzic,
ktéry nie ma mozliwosci i czasu na przepracowanie tematu niepet-
nosprawnos$ci swojego dziecka, a w konsekwencji jej zaakcep-
towanie. Utrudniajaca - wbrew pozorom - dla poradzenia sobie
z negatywnymi emocjami moze by¢ postawa, ktora jest od rodzicow
czesto oczekiwana przez $rodowisko terapeutyczne i edukacyjne,
a mianowicie mocne zaangazowanie badanych w terapie, stawianie
celé6w, kompensowanie, wyréwnywanie i usprawnianie.

Uwarunkowania procesu akceptacji dziecka i jego niepelno-
sprawnosci przez rodzica stanowia obszar dociekarnn naukowych,
ktéry zamierzam dalej eksplorowaé. Omawiane badanie pilotazowe
wskazuje na pulsowanie kategorii rodzicielstwa i macierzynistwa
naznaczonego niepelnosprawnoscig, w takich obszarach jak akcep-
tacja niepelnosprawnosci czy wspomaganie rozwoju dziecka.

Podsumowanie

Podsumowujac przeprowadzone badania pilotazowe oraz moje
rozwazania w temacie kryzysu emocjonalnego rodzica dziecka
z niepelnosprawnoscia, chcialabym podkresli¢, jak wazny i ztozony
jest proces konstruowania sie rodzicielstwa w obliczu niepelno-
sprawnosci dziecka w okresie jego wczesnego dziecifistwa. Swoiscie
nowe postawy rodzicéw dzieci z niepelnosprawnoscig, ich wieksza
wiedza i $wiadomos¢ oczekiwani wobec terapii i terapeutéw czy
skoncentrowanie na procesie rehabilitacji dziecka nie wykluczaja
trudnosci i obcigzeni, ktére naznaczaja bycie rodzicem dziecka
z niepelnosprawnoscig. Sytuacja spoteczno-emocjonalna badanych
rodzicow, ktorej zarys staralam sie zaprezentowag, sklania do dal-
szych refleksji i badan dotyczacych czynnikéw implikujacych radze-
nie sobie rodzicow z emocjami i sytuacjami trudnymi (kryzysowy-
mi), a takze ukierunkowuje na poznawanie momentéw , przejscia”
pomiedzy kolejnymi etapami tworzenia sie tozsamosci rodzica
dziecka z niepelnosprawnoscig. Zrozumienie motywéw postepo-
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wania rodzicow przez pedagoga specjalnego moze przyczynié sie
natomiast do rozszerzenia obszaru jego rozwazan nad wsparciem
oferowanym rodzinie dziecka z niepelnosprawnoscia.
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