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Iwona Mysliwczyk

Kryzys w rodzinie z dzieckiem niepelnosprawnym
- przeszlosé czy terazniejszos$¢?

Zycie kazdego czlowieka moze by radosne albo smutne.

Wipierajgc dzieci niepetnosprawne w rozwoju i uczeniu

réznych umiejetnosci, mozemy ofiarowac im radosc.

Nie ma nic przyjemniejszego na swiecie od dawania komus radosci.
J. Kielin

Kilka stow o rodzinie

Badania nad rodzing wpisaly sie juz w praktyke i teorie pedagogiczna. Zo-
staly zapoczatkowane w XIX wieku i obecnie stanowia przedmiot badan wielu
dyscyplin naukowych. A.W. Janke (2008, s. 84) podkresla, ze ,w obrebie dyscyplin
naukowych podejmujacych tematyke wychowawczego funkcjonowania rodzi-
ny, (...) dostrzega sie aktualnie rozwéj badan o charakterze interdyscyplinarnym,
a takze multidyscyplinarnym”.

Szczegbdlowe zagadnienia badawcze — pisze ]. Szymanowska — dotycza m.in.
problematyki wiezi rodzinnych i matzenskich, realizacji funkcji przypisanych ro-
dzinie, a takze tych zjawisk wystepujacych w rodzinie, ktére nosza miano patolo-
gicznych (Szymanowska 2008, s. 17).

Rodzina jest szczeg6lng komdrka spoleczng, ktéra tworzy podstawowe $ro-
dowisko wychowawcze dziecka. Tu wszyscy czlonkowie wzajemnie na siebie
wplywaja i oddzialuja, sa powiazani wyjatkowymi wiezami rodzinnymi. Srodo-
wisko rodzinne pelni podstawowa role w rozwoju dziecka, zwlaszcza warunki
bytowe rodziny, jej struktura, atmosfera i system wychowawczy. Rodzina to sp6j-
ny system, majacy wlasng hierarche. Kazdy czlonek rodziny ma tu swoje wazne
miejsce i okreélona role. Rodzice dbaja o dzieci, wychowuja je, troszczg sie o nie,
zaspokajajac ich potrzeby na wielu plaszczyznach. Wpajaja wartosci i normy
powszechnie obowiazujace. Ucza radzenia sobie z trudnoéciami i ucza szanowacé
innego czlowieka. Kazda rodzina jest inna i kazda inaczej funkcjonuje.
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Problematyka rodziny i wartosci przez nig propagowanych — rodziny, ktéra
wywiera decydujacy wplyw na ksztattowanie osobowosci dziecka — jest wiec
przedmiotem badan wielu dyscyplin pedagogicznych. Wiele pisze sie o pozada-
nym modelu rodziny, umozliwiajacym i wspierajacym prawidlowy rozwéj dzie-
cka. Duzo miejsca po$wieca sie tez rodzinom, w ktérych znajduje sie dziecko
niepelnosprawne. W kazdej rodzinie najwieksza odpowiedzialno$é za wychowa-
nie dziecka spoczywa na rodzicach. Zaspokajaja oni podstawowe potrzeby dzie-
cka, przekazuja wartosci spoteczne, normy moralne, obyczaje, wierzenia religijne
i rézne stereotypy spoleczne (Madrzycki 1970, s. 144). W przypadku dziecka ,in-
nego” rodzice sa tacznikiem miedzy tym, co prezentuje dziecko, a spoleczeii-
stwem, ktore postrzega to dziecko i doé¢ czesto wydaje krzywdzace opinie.

Rodzina jest wiec instytucja, ktérej nie mozna zastapi¢ zadna inna, nie mozna
przecenié, bowiem jak pisze D. Goleman (1997, s. 269) zycie rodzinne jest ,pierwsza
szkola, w ktdrej uczymy sie co czué do samych siebie i jak inni bedg reagowac na
nasze uczucia, co mysle¢ o tych uczuciach i jaki mamy wybér mozliwych reakcji,
jak odczytywac i wyrazaé nadzieje i obawy”.

Wéréd wielu czynnikéw, ktére wywieraja wplyw na przebieg rozwoju psy-
choruchowego, rozwoju emocjonalno-spolecznego i ksztattowanie si¢ osobowosci
dziecka — pisze J. Ostasz (2005, s. 167) — szczegdlnie znaczace sa postawy rodziciel-
skie. Autorka podkreéla takze, ze P.H. Mussen podjal prébe uporzadkowania
czynnikéw zwigzanych ze srodowiskiem rodzinnym z uwagi na ich range:

- pochodzenie i wczesniejsze doswiadczenia rodzicéw (ich narodowo$é, dzieje
edukacji, wezesne relacje z wlasnymi rodzicami);

— obecne warunki zycia rodziny (przynaleznoé¢ do klasy spolecznej, uwarunko-
wania spoleczno-polityczne, zawdd rodzicéw, warunki kulturalne, miejsce za-
mieszkania, wladciwodci najblizszego otoczenia, w tym sasiedztwo, warunki
bytowe);

— struktura rodziny (wielko$¢ rodziny i jej sklad personalny, wiek i pte¢ rodzen-
stwa, kolejnoé¢ urodzenia wyznaczajaca miejsce dziecka wéréd rodzenistwa);

— relacje miedzy rodzicami (model wzajemnego porozumiewania sie i podejmo-
wania decyzji, poziom zgodnoéci i podziat prac, wiezi uczuciowe);

— cechy osobowosciowe rodzicéw, uznane wartoéci religijne, postawy spoteczne
i filozofia Zycia;

— postawy rodzicéw wobec dziecka (powiazane m.in. z postawami wobec rodzi-
cielstwa, pogladami na temat rél rodzicielskich, preferencjami w zakresie me-
tod wychowawczych);

— modele jawnego zachowania sie rodzicéw wobec dziecka (techniki wychowa-
nia i nauczania, strategie oddzialywania, reakcje na zachowania dziecka, zmia-
ny i niekonsekwencje w modelach zachowania);
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— nastawienie dziecka do rodzicéw i rodzefistwa (sposéb postrzegania zacho-
wan rodzicéw i Ocenaich zachowania, postawy wobec rodzicéw i rodzenistwa,
percepcja kierowanych do niego uczué i postaw rodzicéw);

- jawne zachowanie sie dziecka w stosunku do cztonkéw rodziny (w tym reakcje
dziecka na metody wychowawecze oraz spontaniczne dzialania inicjujace);

- cechy indywidualne dziecka (cechy fizyczne, inteligencja, obraz samego siebie,
zdolnosci adaptacyjne);

— postawy dziecka wobec réwiesnikéw i zachowanie dziecka poza $rodowi-
skiem rodzinnym (przedszkole, szkola) (tamze, s. 167-168).

Wychowa¢ dziecko jest bardzo trudno. Nigdy nie wiadomo, jaka droge wy-
braé, aby byla ona najlepsza pod wzgledem wychowawczym. Przedstawione po-
nizej postawy rodzicielskie wedlug modelu M. Ziemskiej (1979, s. 181-200), wy-
znaczone s3 przez dwa wymiary zachowan wychowawczych:

- zbyt duzy dystans uczuciowy — nadmierna koncentracja na dziecku,

— dominacja — ulegtos¢.

Kranice kazdego z wymiaréw — zdaniem autorki — to niepozadane wychowa-
wczo nastawienia rodzicéw wobec dzieci. Nieprawidlowe ustosunkowanie rodzi-
c6w w wymienionych dwéch wymiarach wyznacza podstawowe typy niewtasci-
wych postaw rodzicielskich:

— nadmiernie chronigca,

- wymagajaca,

— odtracajaca,

- unikajaca.

M. Ziemska (tamze) przedstawia takze typy postaw wlasciwych, do ktérych
zalicza:

- dawanie dziecku swobody (adekwatnej do jego wieku),
uznanie jego praw,
akceptacje,
wspoldzialanie z dzieckiem.

Postawy wladciwe i niewlasciwe tworza przeciwstawne pary:
akceptacja — odtracenie,
wspoldzialanie — unikanie (tamze).

M. Ziemska (1971, s. 38) podkreéla, ze ,prawidlowe postawy rodzicow umoz-
liwiaja wzajemng wymiane uczud; zaréwno darzenia dziecka uczuciem, przyjmo-
waniem jego uczud, a takze spontaniczne «odczytywanie» przejawianych przez
nie potrzeb oraz adekwatne na nie reakcje”.

W literaturze obserwuje sie — podkreéla A.W. Janke (1996, s. 10), iz badania
w zakresie problematyki rodzinnej zmierzaja do uwypuklenia indywidualnosci
i niepowtarzalnosci kazdego czlonka rodziny, jego autonomie i prawo do samo-
realizacji.
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Najwieksze i prawdziwe szczedcie dla dziecka — pisze B. Sidor (2001, s. 439) —
to przebywanie z najblizszymi. Czuje sie wéwczas ono bezpieczne i kochane.
Tego potrzebuja wszystkie dzieci, a w szczegolnosci te niepelnosprawne. Kontakt
dziecka z rodzicami buduje sie poprzez czas spedzony razem. Rodzice podczas
zabawy z dzieckiem przyjmuja postawe rozumiejaca i wyzwalajaca jego mozli-
wosci rozwojowe. Spedzajac z nim czas patrza i obserwuja rézne zachowania,
przezycia, potrzeby. Wspdlne przezywanie dziecifistwa to rados¢, zabawa, ale tez
i trudne chwile (tamze).

D. Winnicott (1993, s. 28) podkresla, ze dla prawidlowego rozwoju dziecka
wazna jest wyjatkowa rola rodzicéw, ktérych nazywa ,dostarczycielami §rodo-
wiska”. Autor podkresla znaczenie natury rodzicéw, ich osobowosci oraz charak-
terystycznych cech (1993, s. 138).

Pojawienie sie dziecka z niepelnosprawnoscia, to zasadnicza zmiana w dotych-
czasowym funkcjonowaniu rodziny. Zmieniaja sie plany, marzenia i wyobraze-
nia co do przyszlosci dziecka. Rodzina staje woéwczas przed wielkim wyzwaniem,
jakim jest wychowanie. Nie jest to ani latwe, ani proste. Wychowywanie dziecka
z niepelnosprawnoscia wymaga wiele wyrzeczen i po$wiecenia ze strony rodzi-
c6w, nie tylko pod wzgledem finansowym, lecz takze psychicznym. Rodzice bar-
dzo czesto sami potrzebuja pomocy i wsparcia, aby oswoic sie z ulomnoscia swego
dziecka, ktére przeciez ,mialo by¢ inne”. Ta inno$¢ wymaga od nich takiego od-
dzialywania na dziecko, aby mogto ono nabywa¢é prawidlowych wzoréw zacho-
wan, wartosci, uczy¢ sie odnajdywac w spoleczenstwie. To od rodzicéw zalezy,
jak przygotuja dziecko. Czy bedzie ono akceptowane w spoleczenistwie i czy be-
dzie mialo szanse na normalne Zycie (oczywiscie w miare indywidualnych mozli-
wosci).

Niepelnosprawnoé¢ nie musi by¢ rozpatrywana przez rodzine w sensie nie-
szczescia. Niektorzy rodzice traktuja ja jako wyzwanie do zapewnienia dziecku
mozliwie normalnego, godnego i pelnego zycia. Jednak gros rodzicoéw — zdaniem
pedagogoéw specjalnych — jest przerazona tym faktem. ,(...) niepelnosprawnosé
jest dla rodziny wydarzeniem o kraficowej presji zyciowej. Jest zdarzeniem
wywolujacym silne przezycia o charakterze przykrym, przerazajacym oraz
burzacym dotychczasowy $wiat wartosciisens zycia rodzicoéw. Burza one dotych-
czasowy dobrostan rodzinny, styl zycia i zainteresowania. Zycie rodzinne zostaje
podporzadkowane, w gléwnej mierze, ratowaniu zdrowia i przywracaniu spraw-
noéci” (Ossowski 1999, s. 156).

Zdecydowana wigkszo$¢ rodzicow podejmuje trud zwigzany z normalizowa-
niem egzystencji w spoleczefistwie dziecka z niepelnosprawnoécia. Odbywa sie
to przez prace, nauke, gry i zabawy, jak réwniez przez rehabilitacje. Rehabilitacja
ta musi by¢ kompleksowa i ,(...) ma przywracad lub wyksztalca¢ sprawnoé¢é
fizyczna i psychiczna, ktére sa niezbedne czlowiekowi do uzyskania zdolnosci
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i mozliwosci wlaczenia sie w zycie spoteczne i zawodowe” (Olszak-Krzyzanow-
ska 2003, s. 30). Przy rehabilitacji dzieci niepelnosprawnych wskazuje sie na reha-
bilitacje rodzinng, ktéra jest ukierunkowana na rodzine z dzieckiem niepelno-
sprawnym. To od tej podstawowej komorki, jaka jest rodzina, wiele zalezy. Moze
ona stworzy¢ dziecku szanse na funkcjonowanie w spoleczefstwie lub moze te
szanse ograniczaé (Niebroj, Kosciniska 2003, s. 87).

Posiadanie i wychowywanie dziecka nadpobudliwego psychoruchowo
wplywa na calg rodzine i stanowi duze wyzwanie. Zmieniaja sie relacje miedzy
rodzicami, miedzy rodzicami a dzieckiem oraz miedzy dzieckiem a zdrowym ro-
dzefistwem.

To czy dziecko jest dla rodzicow wyzwaniem, zalezy od ich podejscia. Dla jed-
nych jest to trudne i stanowi duzy problem, dla drugich moze by¢ blahostka. Dziecko
niepelnosprawne jest trudnym dzieckiem, czasami wpedza we frustracje i krzy-
zuje wszystkie plany doroslych.

W literaturze przedmiotu dziecko trudne jest zdefiniowane przez Heiningera
i Weiss (2005, s. 33-34) jako dziecko ,stanowigce wyzwanie dla rodzicéw, i ktérego
zachowanie nie poddaje sie podejmowanym przez rodzicéw prébom jego zmia-
ny. (...) To dziecko, ktére czyni calg rodzine zakladnikiem swojego negatywnego
zachowania. (...). Ale stanowigcym wyzwanie dzieckiem jest nie tylko to, ktére-
mu przylepiono taka etykietke, jest nim kazde dziecko, ktérego wychowanie
przekracza twoje zdolnoéci i umiejetnosci rodzicielskie” (tamze).

Wychowanie dziecka niepelnosprawnego moze w duzej mierze przyczynia¢
sie do powstania zakldcefr w obrebie stosunkéw wewnatrzrodzinnych, a w kon-
sekwengji — zaznacza J. Ostasz (2005, s. 168) — utrudniac funkcjonowanie rodziny.
Zmiany zachodzace w rodzinie w wyniku istnienia niepelnosprawnosci dziecka
wplywaja bowiem na réwnowage psychiczna kazdego z czlonkéw rodziny. Moze
to skutkowaé, w przypadku rodzicéw, ksztalttowaniem sie nieprawidlowych po-
staw rodzicielskich (tamze, s. 169).

Niewlasciwe zachowania rodzicéw — zdaniem B. Tomaszek (2005, s. 12) - spo-
wodowane brakiem akceptacji dziecka, powoduja, ze odczuwa ono lek i poczucie
zagrozenia. Na atmosfere emocjonalng rodziny — pisze Ziemska (1979, s. 207-265)
— niekorzystny wplyw moze mie¢ takze:
niezrozumienie i niezaspokojenie potrzeb psychicznych dziecka,
odrzucenie emocjonalne dziecka,
konflikty,
zaklécenia komunikacji pomiedzy cztonkami rodziny,

— osobowo$¢ rodzicoéw, gléwnie matki jako osoby stale przebywajacej z dziec-
kiem.

Poczucie winy lub rozpaczy towarzyszy rodzicom nie tylko na wiadomo$§é
o chorobie dziecka. Te emocje sa réwniez widoczne w péZniejszym etapie, kiedy
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rodzice wychowujac dziecko, borykaja sie z problemami dnia codziennego. Czuja
sie w wielu sytuacjach bezradni. S3 podatni na stres lub zaltamania psychiczne.
Dotykaja ich negatywne emocje, ktére poprzez chwile refleksji ulegaja przeobra-
zeniom. Bardzo dokladnie opisuje to A. Twardowski (1991, s. 60), ktéry wyrdznia
kilka okreséw w przezyciach rodzicéw dzieci niepelnosprawnych:

— okres szoku,

— okres kryzysu emocjonalnego,

— okres pozornego przystosowania,

— okres konstruktywnego przystosowania.

Intensywnoé¢ i czas trwania powyzszych faz, stopief nasilenia przezy¢ oraz
rodzaj podejmowanych decyzji s3 indywidualne w przypadku konkretnych ro-
dzin (Radziewicz-Winnicki 1992, s. 549-552). Niestety badania prowadzone na ten
temat nie s pocieszajace, gdyz tylko okolo 20% rodzicéw w pelni akceptuje uklad
zwiazany z posiadaniem dziecka niepelnosprawnego (tamze).

Rodzice — pisze ]. Szymanowska (2008, s. 21-22), powolujac sie na badania
B.M. Portera — ktérzy akceptuja swoje dziecko, darza je bezwarunkowa miloscia,
sa wobec niego wyrozumiali, respektuja jego prawa oraz daja mu swobode wyra-
zania uczud. Staraja sie ponadto utrzymywac z nim staly kontakt, interesowac sie
jego problemami, pomaga¢ mu w rozstrzyganiu konfliktéw oraz rozwijaniu zain-
teresowan. Stosunek rodzicéw do dziecka niepelnosprawnego zalezy od ich
usposobienia, wieku, kultury osobistej, ale tez statusu spoleczno-ekonomicznego
rodziny oraz kolejnoéci jego narodzin (tamze).

Negatywne emocje, ktére pojawiaja sie po raz pierwszy w momencie diagno-
zy o niepelnosprawnodci, wynikaja — jak podkreéla K. Mrugalska (1996, s. 65) —
z leku o zycie, zdrowie i rozw6j dziecka; uczucia osamotnienia, zagubienia i nie-
pewnosci co do zasad dalszego postepowania; irracjonalnego poczucia winy,
krzywdy i straty, a takze zmeczenia zwigzanego z nadmiernym obcigzeniem licz-
nymi obowigzkami oraz stanem stalej mobilizacji i gotowoéci do radzenia z sy-
tuacjami naglymi. W takiej sytuacji wazne jest, aby rodzice otrzymali wsparcie
psychiczne ze strony innych oséb. Badania przeprowadzane na ten temat po-
twierdzily zasadnos¢ takiego wsparcia ze strony specjalistéw, rodziny, przyjaciét
czy 0s6b, ktére sa w podobnej sytuacji (Pisula 1998, s. 80).

Jak podkresla A. Maciarz (2001, s. 80-81), opieka nad dzieckiem niepelnospraw-
nym w rodzinie sprowadza sie do trzech swoistych obcigzeni:

— czasowych (w przypadku okresu rzutéw chorobowych lub wysokim stopniu
niepelnosprawnosci),

— fizycznych (w czasie usprawniania, pielegnacji, koniecznosci przemieszczania
si¢),

— psychicznych (zwigzanych z nadmiarem obowigzkéw i streséw).



40 Iwona My$liwezyk

Autorka podkresla takze wage rodzicielstwa w realizacji procesu opiekuniczo-
-wychowawczego wobec dziecka niepelnosprawnego. Wymaga sie bowiem od
rodzicow aktywnego uczestnictwa w dzialaniach rehabilitacyjnych, wiekszego
zaangazowania, dyspozycyjnosci, ale takze wyzszych kompetencji pedagogicz-
nych (tamze). Pocieszajacy jest fakt, ze rodzice — pisze autorka badan A. Sakowicz-
-Boboryko (2005, s. 77) — posiadaja swiadomo$é swej roli w procesie wychowania
irehabilitacji dziecka, a takze §wiadomos¢ implikacji wynikajacych z systematycz-
nej pracy ze specjalistami.

Metodologia badafn wlasnych

Podjete przeze mnie badania zostaly osadzone w nurcie badan interpretatyw-
nych. Podejécie to nie zostalo wybrane przypadkowo. Moim celem bylo znalezie-
nie w fragmentach rzeczywistodci prezentowanych przez rodzicéw dzieci nie-
pelnosprawnych odpowiedzi na pytania, ktére mnie nurtowaly. Moje badania
zostaly wiec zainspirowane przez perspektywy: fenomenologiczna, hermeneu-
tyczna i interakcjonizmu symbolicznego, ktére stanowia podstawe badan kon-
struktywistycznych.

Zrozumienie fenomenologii pozwolilo mi postawi¢ pytania o to, jak rozumia-
ne jest znaczenie nadawane przez rodzicéw dzieci niepelnosprawnych wlasnym
doswiadczeniom, badz, jaki sens doswiadczenie to nadaje ich zyciu. Dzieki tej
perspektywie, sadze, ze poznalam subiektywne aspekty zachowania rodzic6w
wychowujacych dziecko niepelnosprawne. Staralam sie zrozumie¢, co i jak mysla
rodzice o swoim rodzicielstwie oraz jak interpretuja wlasne doswiadczenie
zwiazane z funkcjonowaniem dziecka z niepelnosprawnoécia.

Aby znalez¢ odpowiedzZ na postawiony dla potrzeb artykutu problem badaw-
czy, staralam sie dotrze¢ do znaczen, jakie sa nadawane przez rodzicéw zachowa-
niom dziecka z niepelnosprawnoscia w réznych sytuacjach zyciowych. Dazylam
do tego, aby sens i istota nadawane doswiadczeniom przez rodzicéw, byly przeze
mnie rozumiane w taki sposéb, w jaki rodzice je interpretuja.

Dlatego tez drugim pradem metodologicznym badan konstruktywistycz-
nych, ktéry stanowit inspiracje do moich badan, byla hermeneutyka, ktéra po-
zwolita mi poznac¢ owe znaczenia poprzez interpretacje. Rodzice opowiadali swo-
je historie Zycia, przeplatane emocjami i uczuciami, ktérych doswiadczyli.
Historie te zostaly utrwalone poprzez transkrypcje i beda dostarczaé¢ za kazdym
razem waznego opisu §wiadomego przezycia.

Fenomenologiczne dotarcie do znaczen i senséw nadawanych przez rodzi-
c6w funkcjonowaniu dziecka z niepelnosprawnoscia, polaczone z hermeneu-
tyczna interpretacja doswiadczen rodzicéw oraz symboli nadawanych inter-
akcjom spolecznym tworzonym przez rodzicéw i dzieci niepelnosprawne,
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pozwolito mi —jak sadze — zrozumie¢ to, co subiektywne i niepowtarzalne, co jest
istotne z punktu widzenia rodzicéw.

Powyzsze trzy perspektywy teoretyczne powoduja, ze ,badania jakosciowe
s osadzone na innych podstawach ontologiczno-epistemologicznych, niz bada-
nia ilociowe; fenomenologia wskazuje na inny sposéb poznawania $wiata, her-
meneutyka na sposéb jego interpretowania i opisywania, za$ interakcjonizm sym-
boliczny na jezykowe konstruowanie rzeczywistoéci spolecznej (Bauman 2001,
s.277). Zardwno w fenomenologii, jak i w hermeneutyce wazna kategoria jest ho-
ryzont, ktéry z jednej strony ogranicza mozliwos¢ widzenia zjawiska, z drugiej
za$ stwarza tto dla rozumienia tego, co sie dzieje” (Ibidem). Jak zaznacza A. Zyber-
towicz (1995, s. 92), u Poppera mozna znalez¢ okreélenie ,horyzont oczekiwan”.
Kazdy etap rozwoju wiedzy przed-naukowej i naukowej, to centrum horyzontu
»stanowigcego ogdlna sume naszych oczekiwan, $wiadomych lub podswiado-
mych, niekiedy explicite wyrazonych w jezyku”. Horyzont ten pelni funkcje
ukladu odniesienia. Usytuowanie w tym ukladzie nadaje sens i wage doswiad-
czeniom, dzialaniom i obserwacjom badacza (Ibidem).

Druga kategoria — pisze Bauman (2001, s. 277) — ,wazna dla wszystkich trzech
podstaw teoretycznych badan jakosciowych jest do§wiadczenie, rozumiane jako
jednostkowe uczestnictwo w §wiecie i réwnocze$nie jako perspektywa umozli-
wiajgca jego poznanie i interpretacjg”.

Celem moich badan byla rekonstrukcja opowiesci i dotarcie do subiektyw-
nych znaczen, jakie nadaja rodzice dzieci z niepelnosprawnoscia funkcjonowa-
niu rodzinie.

Przedmiotem staly sie subiektywne sensy, intencje i interpretacje nadawane
przez rodzicéw zyciu rodzinnemu, zawodowemu i spolecznemu z dzieckiem nie-
pelnosprawnym. Nie badatam losu rodziny z dzieckiem niepelnosprawnym, nie
rekonstruowatam biografii. Badatam, jak rodzice poprzez swoje méwienie defi-
niuja swoja rodzine, jakie znaczenia jej nadaja, co wich perspektywie jest najwaz-
niejsze, czyli rekonstruowatam rodzicielski dyskurs losu dziecka niepelnospraw-
nego.

Przyjecie perspektywy interpretatywnej umozliwia zastosowanie metody
biograficznej. Polega ona na analizie wycinka rzeczywistoéci — kreowanego przez
rodzicéw posiadajacych dziecko niepelnosprawne — pozwalajacego poznac proble-
my dziecka irodziny. Préba poznania i zrozumienia owego wycinka rzeczywisto$ci
spolecznej, czyli §wiata spotecznego przechowywanego w pamieci rodzicéw, jest
mozliwa dzieki ich opowiadaniom o swoim zyciu.

Biografia to sprawozdania rodzicéw, ktére odnosza sie do ich indywidual-
nych do§wiadczen i odstaniaja problemy rodzicéw dziecka niepelnosprawnego,
jako uczestnikéw zycia spolecznego. Biografia to interpretacja wlasnego doswiad-
czenia, dokonywana przez rodzicéw, ktérzy borykaja sie z r6znorodnymi proble-
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mami, wynikajacymi z funkcjonowania dziecka niepelnosprawnego w ,normal-
nym” §wiecie. Zastosowanie metody biograficznej utatwia odtworzenie §wiata
osobistych przezy¢, uczué i wartosci rodzicéw, zwiazanych z postrzeganiem dzie-
cka niepelnosprawnego w zyciu codziennym, jego wspédtdziataniu z innymi oraz
definiowanie samej niepelnosprawnosci.

Zastosowanie metody biograficznej dla potrzeb niniejszego artykutu pozwoli
uzyskaé wiedze ,prawdziwga” o Zyciu rodzin z dzieckiem niepelnosprawnym. Ta
konstruowana przez rodzicéw rzeczywisto$¢ wynika z ich subiektywnej perspek-
tywy i do§wiadczen, zwigzanych z wychowaniem dziecka z wada rozwojowa.
Punkt widzenia rodzicoéw stanowi¢ bedzie podstawe do konstruowania uogél-
nief teoretycznych.

Wykorzystanie metody biograficznej w moich badaniach, pozwoli mi, jak
sadze, odnalez¢ ,prawdziwy” sens w przezyciach rodzicéw, co implikuje wnika-
nie w biografie tych rodzicéw z perspektywy ,subiektywnie” znaczacego doswiad-
czenia. Wymaga¢ to bedzie ode mnie wzycia sie w biografie rodzicéw dzieci z nie-
pelnosprawnoscia, by méc spojrzeé na ich dos§wiadczenia z podwojnej perspektywy.

Celem analizy biograficznej — twierdzi Denzin (1990, s. 58) — jest odnajdywa-
nie sensu w przezyciach ludzi, co implikuje wnikanie w biografie z perspektywy
»subiektywnie” znaczacego do$wiadczenia. Autor tlumaczy, ze badacz ,musi
wzy¢ sie w biografie drugiej osoby tak, by méc spojrze¢ na jej doswiadczenie z po-
dwdjnej perspektywy, znajdowaé sie tam gdzie ona, postrzegajaciartykulujac jej
przezycia oczyma i ustami”.

W analizie biograficznej — pisze Denzin — ,znaczenie” ma pierwszenstwo
przed metoda. Dlatego tez w biografie nie nalezy wnika¢ z punktu widzenia obiek-
tywnego hermeneuty, lecz z perspektywy subiektywnie znaczacego do$wiadcze-
nia (tamze, s. 55).

Autor podkresla, ze metoda biograficzna umozliwia blizsze poznanie tego, co
dzieje sie wokdt 0s6b badanych, czyli jak to, czego sa §wiadkiem, wplywa na ich
$wiadomoéé, ma oddzwiek w ich opiniach, przekonaniach, postawach, daze-
niach, a takze w uznawanych przez nich wartosciach, normach lub zasadach po-
stepowania (Ibidem). W zwiazku z tym, metoda ta pozwala badaczowi dowiedzie¢
sie, jakie znaczenie przywiazuja osoby badane do ludzi, zjawisk i przedmiotéw
oraz do szeroko rozumianych warunkéw, w jakich zyja (Lobocki 2005, s. 309).

Zastosowanie przeze mnie metody biograficznej zostalo zainspirowane przez
chec¢blizszego poznania rzeczywisto$ci konstruowanej przez rodzicéw dzieci nie-
pelnosprawnych. Chciatabym dowiedzie¢ sie jak niepelnosprawnosé, ktérego ro-
dzice sa $wiadkiem, wplywa na ich §wiadomo$¢, jaki ma oddzwiek w ich opi-
niach, przekonaniach, ich postawach i dazeniach, jak definiuja znaczenia
nadawane relacjom z dzieckiem, jego relacjom z innymi, oraz w ogoéle jak okres-
laja funkcjonowanie rodziny i konsekwencje z tego wynikajace.
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Celem podsumowania uzasadnienia wyboru przez mnie podejscia konstruk-
tywistycznego, przytocze stowa Krasnodebskiego (1986, s. 208), ktéry podkresla,
Ze obecnie zaciera sie granica miedzy sytuacja, gdy badacz chce zrozumieé §wiat,
oraz tym, gdy badacz chce zrozumie¢, jak inni §wiat rozumieja.

Chcialabym nadmieni¢, iz w 2005 roku przeprowadzitam badania sondazowe
wiréd rodzicéw dziecka niepetnosprawnego. Badania te pokazaly, iz mito$é tych
rodzicéw do dziecka jest nieograniczona. Daje im sile, dzieki ktérej potrafig go-
dzié pelnione przez siebie role, zapewniajac dziecku bezpieczenistwo, cieplo ro-
dzinne i fachowg opieke rehabilitacyjna.

Analiza zebranego materiatu z badan ankietowych rodzicéw wychowujacych
dziecko niepelnosprawne, pozwolila stwierdzi¢, ze rodzice sg partnerami dziecka
w pokonywaniu trudnoéci dnia codziennego. Wkladaja w wychowanie dziecka
wiele energii. Daza do tego, aby ich dziecko mialo takie same szanse na samodziel-
nosé¢ co inni. Oprécz systematycznej rehabilitacji ucza swoje pociechy ,zycia”,
ktére nie zawsze bedzie dla nich laskawe. Partnerstwo rodzicéw, wzajemne
wsparcie i szacunek powoduje, ze dzieci akceptuja siebie, nie zapominajac o akce-
ptacji i szacunku dla innych. Nieustanne wysitki o mito§¢, przyjazn i zaufanie
dziecka owocuja. Jednak rodzice wciaz musza walczyé o ,normalnoé¢” dziecka,
stara¢ sie, aby otaczajacy je $wiat nie patrzyl na nie przez pryzmat odmiennoéci
i traktowal na réwni z innymi.

Retrospekcja doswiadczen biograficznych rodzicow
wychowujacych dziecko niepelnosprawne

Diagnoza

Pojawienie sie w rodzinie niepelnosprawnego dziecka jest niewatpliwie jed-
nym z najtrudniejszych momentéw. Problemem bardzo czesto jest sposéb, w jaki
rodzicom zostaje przekazana informacja o stanie dziecka — zalozenie, iz w zwigzku
ze swoim stanem fizycznym ma ono mniejsza wartoé¢. Ponadto pojawiaja sie ne-
gatywne emocje wywolane zderzeniem marzen rodzicéw z rzeczywistoscia,
a takze pytania o przyczyny choroby i w zwigzku z tym czeste postawy obwinia-
nia sie o zaistnienie problemu.

Jedna z moich rozméwczyn bardzo przezyla moment, kiedy dowiedziala sie
o niepelnosprawnosci dziecka.

Jola: ,Wezesniej podczas badari ginekologicznych nikt mi nic nie powiedzial, Ze cos bedzie nie tak,
a juz nie daj Boze, Ze dziecko jest uposledzone. Zreszty zadnych badaii mi nie zlecal. Myslalam, zZe
to dobrze, ze nie ma Zadnych wgtpliwosci co do tego, ze dziecko rozwija sig prawidlowo. (...)
W szpitalu, jak przyniesiono mi Bratka, to ustyszatam, ze bardzo sliczny chlopiec i Ze prawie nie
widac, Ze ma Zespol Downa. Teraz to sobie mysle, ze lekarz nawet nie miat odwagi, Zeby mi to po-
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wiedziec, tylko przystat potozng. A ona potozyla mi matego i szybko wyszia z sali. W pierwszym
momencie jakby do mnie to w ogdle nie doszlo, ze to chodzi o moje dziecko, ale jak zobaczylam. ..
(tzy, ktére utrudniaty méwienie) (...) mialam wrazenie, Ze to jakis sen, a ja za chwilg sig obu-
dzg i zobaczg mojego synka, ktdry jest zdrowy. Nic juz z tamtego dnia nie pamigtam, ale mgz
mdwit mi, ze przytulatam Bartka i caty czas plakatam (...).

Z narracji wnioskowad mozna, ze badana ma przede wszystkim zal do lekarza
ginekologa, ktéry nie zlecil dodatkowych badan, ktéry podczas badania USG nie
zdiagnozowat zadnych nieprawidlowosci. Ten zal jest widoczny takze w stosun-
ku do lekarza, ktéry odbieral poréd, a ktéry nie mial odwagi osobiscie poinformo-
wac rodzicéw o niepelnosprawnoéci dziecka. Brak odwagi i zlekcewazenie uczué
rodzicielskich respondentka pamieta do dnia dzisiejszego, mimo Ze minelo juz
prawie 5 lat. Wspomnienie tamtych dni nadal wywoluje negatywne emocje, ktére
woéwczas matce towarzyszyly.

Inne dodwiadczenia w tej kwestii mila pani Grazyna i jej maz.
Grazyna: ,My dowiedzielismy sig o niepelnosprawnosci naszego dziecka podczas badaii prenata-
Inych. Mdj lekarz z wielkq powagg przekazat nam tg wiadomos¢. Pamigtam, Ze ta wizyta trwala
bardzo dtugo. Najpierw byt moment, kiedy oboje z mezem plakalismy. Plakatam, ale teraz mysle
sobie, ze weale nie nad sobg tylko nad maleristwem, ktdre nikomu nie zawinito. PéZniej lekarz
zaczgl nam thumaczyd, jakie kroki powinnismy podjg¢ zaraz po urodzeniu, aby jak najwczesniej
zaczgc terapie. Chyba oboje z mezem wyszlismy oszotomieni, bo caly droge do domu nic nie mowi-
lismy. Krqzyly mi po glowie rézne gtupie mysli, Ze mqz nie bedzie cheiat takiego dziecka, albo Ze
odejdzie ode mnie. Chyba pierwszy raz widzialam u niego taki dziwny wyraz twarzy. Nie rozma-
wialismy przez cale popotudnie. Wieczorem mqz mnie przytulil i powiedzial «pokochatem je
od momentu kiedy ustyszatem bicie serduszka i nic juz tego nie zmieni». Mimo zalu, rozpaczy
i wewngtrznego bolu, czutam jakby kamieri spadt mi z serca. (...) Ten czas do kovica cigzy nie byl
Juz czasem spokojnym. Batam sig jak to bedzie, myslatam o przyszlosci, ale z drugiej strony tak so-
bie mysle, ze to byt czas dla nas i naszego maletistwa, zebysmy mogli si¢ przygotowac na jego
przyjscie na swiat”.

Historia pani Grazyny jest bardzo przejmujaca i nasycona skrajnymi emocja-
mi. Z jednej strony ona i maz i ich wspélne marzenia, z drugiej za$ dziecko, u kt6-
rego wykryto wade rozwojowa. Kobieta, ktéra bardzo kocha swojego meza, ale
nie jest pewna postawy, jaka przyjmie na wiadomoé¢ o niepetnosprawnosci. Nad-
zieja, bo malzenistwo staralo sie o dziecko 8 lat, ale i obawa o przyszloé¢. Z narracji
wynika takze, ze moja rozméwczyni docenia zachowanie sie lekarza i czas po-
$wiecony w trakcie tej wizyty. Podczas narracji pani Grazyna niejednokrotnie
cieplo wypowiada sie o lekarzu prowadzacym ciaze, co oznacza, ze miala w nim
woéweczas wielkie wsparcie.

Inna narracja traktuje juz o innym problemie. Rodzice po urodzeniu dziecka
dowiedzieli si¢, ze malefistwo ma dzieciece porazenie mézgowe.

Agnieszka: ,Poszlismy na jakies standardowe badania bioderek czy cos takiego. Juz doktadnie
nie pamigtam. Wtedy ten lekarz powiedzial, Ze jest cos nie tak. W wyniku kolejnych badari niestety
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potwierdzilto sig, Ze Marysia ma dziecigce porazenie mozgowe. Dowiedzielisny si¢ o tych wszystkich
konsekwencjach. To bylo straszne. Siedzielismy i stuchalismy. Nie wierzylam, Ze ta pani doktor
mdwi o mojej céreczce. Ale to chyba nie byto najgorsze. Kilka tygodni péZniej mdj mgz oznajmit
mi, ze odchodzi. Juz wezesniej widziatam jego zachowanie w stosunku do Marysi. Nie bral juz jej
tak czgsto na rece, po pracy bardziej zajmowat si¢ starszq corkg, no i w ogdle do mnie tez sig zmie-
nit. (...) Ale wie pani najbardziej przykre jest to, ze po 12 latach matzeristwa nie miat odwagi mi
powiedziec, Ze sobie nie radzi z tym (...). Bylam na skraju wyczerpania psychicznego (ptacz).

Z narracji Pani Agnieszki wynika, ze maz nie dojrzat do pelnienia roli rodzi-
cielskiej w stosunku do dziecka niepelnosprawnego. Nie byt gotéw, aby wzia¢
odpowiedzialnoé¢ za dziecko, ktére juz zawsze bedzie potrzebowalo jego pomo-
cy, wsparcia i opieki. Widoczne to bylo szczegélnie po diagnozie, gdzie maz re-
spondentki bardzo sie wycofal z zycia rodzinnego. Przykre jest to, Ze bez zadnych
skrupuléw pozostawit zone z dwdjka dzieci. Pocieszajacy jest jednak fakt, Zze moja
rozméwczyni miala zapewnione wsparcie psychologa, ktére bylo jej bardzo po-
trzebne, nie tylko ze wzgledu na diagnoze, ale takze na ogélna sytuacje rodzinna.

Z narracji moich rozméwczyn wynika, ze moment diagnozy, to rzeczywiscie
okres szoku i tak negatywnych emocji, ktére nie pozwalaja my$le¢ konstruktyw-
nie. Badane poza troska o dziecko, obawy zwiazane z tym, czy sobie poradza pod-
czas rehabilitacji, byly takze pelne obiekcji, bo nie wiedzialy, jaka postawe
przyjma mezowie. Z sze$ciu wywiadéw, ktére przeprowadzitam, tylko w dwéch
narracjach jest mowa o partnerze, ktéry stanowi wsparcie, kocha dziecko bez
wzgledu na to czy ma jakie$ zaburzenia rozwojowe czy nie, partnerze, ktéry pra-
cuje nad sobg i swoimi slabo$ciami, aby cala rodzina mogla w nim znaleZ¢ oparcie.

Z narracji moich rozméwcéw wynika, ze po okresie szoku zaczyna sie co-
dzienne zycie — praca, obowiazki odpowiedzialnos$é. Czy w takich rodzinach jest
czas i miejsce na radoé¢, zycie towarzyskie, aktywne zycie zawodowe? Czy nie-
pelnosprawnosé dziecka przekresla wszystkie dotychczasowe plany i marzenia?
Okazuje sie, ze sa rodziny, ktére potrafia cieszy¢ sie najmniejszymi postepami
dziecka, maja odwage bywac w miejscach publicznych, mimo iz dziecko wzbudza
zainteresowanie innych. Sg rodzice, ktérzy mimo wielu przeciwnoéci bardzo sie
wspieraja i nadal pielegnuja swoja mitoé¢. Traktuja o tym historie opowiedziane
przez kolejne respondentki.

Ula: ,Oczywiscie bylo cigzko, byt zal i pytanie do Boga, dlaczego my, dlaczego nasze dziecko? Ale
to dziecko to najwigksze nasze szczgscie i musinty robic wszystko, zeby ono czulo, Ze jest kochane.
Nie wyobrazam sobie, aby odtrgcic wiasne dziecko, tylko dlatego, Ze jest inne niz miato byé. Boimy
sig 0 przysztosc Patryka, zastanawiamy sig, jak to bedzie jak nas zabraknie, bo Patryk jest jedyna-
kiem, ale myslimy tez o tym, co si¢ dzieje tu i teraz. Patryk jest cieply, serdeczny, bardzo wszyst-
kim sig interesuje. Cieszymy sig najmniejszg rzeczq, ktdrej wezesniej nie robil, a teraz zaczgl.
potrzebuje kochac. Jest bardzo otwarty do ludzi. (...) Widzg zdziwienie ludzi w kinie, na placu za-
baw, czy na spacerze w parku. Nigdy nie wstydzitam si¢ Patryka, bo to przeciez moje dziecko.
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Chciatabym zeby uczestniczyt we wszystkim, co tylko mozliwe, zeby byt szczeslivwy jak inne dzie-
ci. Swiadomi jestesmy z mezem jego ograniczen, to nas bardzo boli, ale swiadomi tez jestesmy
tego, ze Patryk ma tylko nas i ze od nas duzo zalezy. Robimy wigc wszystko, i mato mnie obchodzi
co inni mysly.

Praca zawodowa

Praca zawodowa to ten aspekt naszego zycia, ktéry pozwala nam wypelniaé
inne role i realizowad sie na innych plaszczyznach, niz tylko zycie rodzinne. Dla
jednych jest ona koniecznoécig, a dla innych wielkg przyjemnoscig, ktéra daje
wiele satysfakgji.

Wéréd zdarzen krytycznych wymienianych przez rodzicéw, praca zawodo-
wa byla do$é czesto podejmowanym watkiem. Wynika to by¢ moze z tego, ze daje
ona poczucie ,normalnosci” rodzicom, ktérzy wychowuja dziecko niepelnospraw-
ne. By¢ moze stanowi ona jedyne zrédlo utrzymania takiej rodziny, lub pozwala
rodzinie korzysta¢ z form rehabilitacji, ktére przyczyniaja sie do polepszenia sta-
nu i zdrowia dziecka.

Agnieszka: , Musialam iS¢ do pracy, bo przeciez mgz poczgtkowo nie placit mi nawet alimentdw.
Z Marysig poczgtkowo siedziala moja mama. PéZniej przewartosciowatam to sobie, zwolnitam
sig. Wystgpitam o alimenty dla dzieci i dla mnie. Marysia wymagata systematycznej rehabilitacji,
a ja siedziatam w pracy i obwinialam sig, ze jestem zlg matky. Teraz nie pracuje. Zajmuje si¢ do-
mem i dziewczynkami. (...) Nie mam jakiegos zalu, zZe nie realizuje si¢ zawodowo jak moje kole-
zanki. Moje coreczki sq dla mnie najwazniejsze. Jak one sq szczgsliwe, to ja tez”.

Grazyna: ,Podjelismy z mgzem decyzje, Ze to ja na jakis czas zrezygnuje z pracy. Rozwazylismy
wszystkie za i przeciw 1 po prostu ustalilismy, Ze lepsze dla naszej rodziny bedzie takie rozwigza-
nie. Balam sig, Ze Janusz ucieknie w tq pracg, ale jest cudownym mezem. Poza pracg bardzo mi po-
magat przy dziecku, przy sprzgtaniu. Nieraz sam bardzo byl zmeczony, ale zawsze zapytat, czy
w czyms mi jeszcze pomdc. Mysle sobie teraz, jak to wspominam, Ze bylismy bardzo blisko siebie,
ze tak naprawde to bardzo si¢ wspieralismy. To nadal jest, ale teraz juz si¢ oswoilismy ze wszystkim,
ale wtedy to byto nam bardzo trudno”.

Mirka: ,Nie zrezygnowatam z pracy, co nie znaczy, ze rehabilitacja Kuby nie byta dla mnie waz-
na. Pomyslatam sobie tylko, Ze skoro mamy normalnie Zy¢, to ja tez musze pracowac i realizowac
sig nie tylko jako matka i zZona.

Tomasz (maz Mirki): , Cheiatem, zeby zona wrdcila po urlopie do pracy. Ja mam nienormowany
czas pracy, wige w razie koniecznosci moge zostac z synem w domu. Poza tym, kto powiedzial, ze
matki lepiej sig opiekujy dziecmi niz ojcowie (Smiech)”.

Zycie towarzyskie

Zycie pozazawodowe i pozarodzinne jest dla cztowieka bardzo istotne. Rozne
badania psychologéw ukazuja szczescie jako dobre relacje z innymi. Potrzebuje-
my innych ludzi, aby czué sie zadowolonym i spelnionym w zyciu. Dzieki tym re-



Kryzys w rodzinie z dzieckiem niepetnosprawnym - przesztosé czy teraZniejszos¢? 47

lacjom ludzie maja poczucie wsparcia spolecznego, akceptacji i przynaleznodci.
Relacje z drugim czlowiekiem pozwalaja nam radzi¢ sobie ze stresem i réznymi
sytuacjami problemowi w naszym zyciu. Ponadto nie czujemy sie osamotnieni
iwycofani. Wspoéldziatajac w grupie latwiej i chetniej realizujemy wtasne cele.
Zycie towarzyskie rodzicéw wychowujacych dziecko niepelnosprawne jest
przez nich réznie interpretowane. Rodzice nadaja temu aspektowi rézne sensy
i znaczenia. Niektérzy badani upatruja w tych relacjach wsparcia i pomocy, inni
traktuja je jako swoistg ,odskocznie” od probleméw dnia codziennego, jeszcze
inni jako normalng plaszczyzne funkcjonowania czlowieka. Niestety sa tez tacy
rodzice, dla ktérych zycie towarzyskie ,umarfo” wraz z narodzeniem dziecka nie-
pelnosprawnego. Nadal czuja wstyd i zal. Izoluja sie od znajomych i przyjaciot,
jakby chcieli ukry¢ dziecko niepelnosprawne. Ta alienacja wynika tez z obawy
przed reakcja rodziny, znajomych czy przyjaciél na rézne zachowania dziecka.
Potwierdzaja to ponizsze wypowiedzi respondentéw:
Agnieszka: ,Mam jakies kolezanki, z ktorymi widuje sig na placu zabaw, czy w parku. Ale praw-
dziwg przyjacidtke mam tylko jedng. Ona nie wstydzi si¢ mojego dziecka, traktuje je normalnie. Ja
przed nig tez nie muszg udawac. (...), ale sq takie sytuacje, kiedy daje mi bardzo duzo wsparcia.
Jak juz mam dos¢ to spotkamy sig i wtedy moge sig wyptakac (...), a ona mnie rozumie. (...), ale
bywa tez tak, zZe ja po prostu nie mam czasu albo checi zeby gdzies wyjsc. Jestem dla dziewczynek
matkg i ojcem, a to jest takie zajmujgce, Ze czasami zasypiam przy stole”.

Analizujac wypowiedzZ respondentki mozna wnioskowaé, ze ceni sobie przy-
jazi swojej przyjaciétki, bo innego zycia towarzyskiego nie ma. Wynika to zapewne
z faktu, ze badana samotnie wychowuje cérki, przy czym jedna z nich jest nie-
pelnosprawna. Pani Agnieszka jest bardzo pochlonieta wychowaniem dziewczy-
nek, ale jest osoba bardzo skryta i mysle, ze jednak z wiekszoécig probleméw bo-
ryka sie sama. Z jej narracji wynika, Zze przyjaciélka jest zawsze wtedy, gdy ona
ma jaki$ problem. W narracji badana nie wspomniala o radoéciach, ktérymi dzieli
sie. Wnioskowa¢ wiec mozna, ze przyjazi ta jest potrzebna pani Agnieszce, ale
ona sama chyba do kofica nie rozumie znaczenia tego stowa.

Ula: ,Nasze zZycie towarzyskie umarto, kiedy narodzit sig nasz syn. Nie mamy czasu na wyjscia,
zreszty gdziekolwiek wychodzitam, to zawsze czutam na sobie te spojrzenia. Moze jestem prze-
wrazliwiona, ale na poczqtku, jak przychodzili znajomi, to odczuwatam ten ich dystans. To mnie
bardzo wkurzato, bo zamiast zapytac wprost, co jest Kacprowi, to po prostu robili takie miny (tzy)
(...). Po co mam miec znajomych, ktérzy sq falszywi?”

Z analizy narracji wynika, ze respondentka nie chce utrzymywac relacji z lu-
dzmi, ktérzy wobec niej nie sg szczerzy. Zapamietala obraz znajomych, ktérzy nie
pytaja o przyczyne niepelnosprawnosci dziecka, lecz wydaja swoim spojrzeniem
osad. Podczas narracji respondentka przyjmowala rézne postawy: od nastawie-
nia roszczeniowego i obojetnego na to co méwi, do postawy pokory i kobiety cier-
piacej. Wnioskowa¢ mozna, ze brak zycia towarzyskiego skutkuje samotnoscia
i by¢ moze badana nie radzi sobie z tym tak, jakby chciata.
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Inne narracje przedstawia zycie towarzyskie z zupelnie innej perspektywy:
Tomasz: ,Musimy miec jakis znajomych i wspolnych i tych osobnych. To jest nam potrzebne do
prawidtowego funkcjonowania. Zresztg ustalilismy z Mirkg, Ze musimy robic¢ wszystko, Zeby na-
sze zycie bylo normalne, to znaczy wie pani, takie jak innych. Ja potrzebuje wyjs¢ z kolegami obej-
rze¢ mecz, napic si¢ piwa, a Zona wychodzi z przyjaciotkami na zakupy, ploteczki i takie tam
babskie rzeczy”.

Mirka: , Myslatam, ze na takie rzeczy nie bedzie czasu, bo rehabilitacja Kubusia i nasza praca za-
wodowa, to juz ten czas wyczerpie. Tomek pokazal mi jednak, Ze wszystko zalezy od dobrej orga-
nizacfiiod naszych checi. (...) najpierw bylo trudno, kiedy zostawialismy Kube z babcig albo mojg
siostrg. Caty wieczor i tak myslatam, czy dajg sobie rade i czy wszystko jest ok?”

Tomasz: ,Mam takich znajomych, ktérzy akceptujg niepetnosprawnos¢ syna, zreszty byty mo-
menty, kiedy nam bardzo pomogli. Ale fajne jest to, Ze mimo tego zachowujy si¢ normalnie i nas
traktujg tak samo, np. wiosng kumpel zapytat mnie czy pojedziemy z nimi w wakacje na domek?
Czgsto zreszty wyjezdzamy razem na dziatke i nie traktujg naszego syna jakos inaczej (...)".

Analizujac narracje mozna stwierdzi¢, ze matzenstwo jest bardzo wiadome
ograniczen wynikajacych z niepelnej sprawnosci dziecka, ale jest tez wiadome
swoich potrzeb i koniecznosci ich realizacji. Z wypowiedzi badanych mozna
wnioskowa¢, ze mimo wielu probleméw i trudnoéci, relacje miedzy matzonkami
sa bardzo pozytywne. Oboje moga na siebie liczy¢, bardzo sie wspieraja, a co naj-
wazniejsze, sa $wiadomi, ze realizujac sie na réznych plaszczyznach, daza do nor-
malizacji zycia spolecznego swojego dziecka. Doceniaja relacje z innymi, ktére
daja im wiele rado$ci i wsparcia, i ktére powoduja, ze oni sami nie czuja sie wyalie-
nowani z zycia spolecznego. Myéle, ze daje to malzenstwu wielka site, dzieki kt6-
rej $wietnie sobie radza z codziennoscia, nie zawsze dla nich zyczliwa.

Zakonczenie

Podejmujac badania dla potrzeb artykutu chcialam dowiedzie¢ sie, jak rodzice
moéwia o swojej rodzinie z dzieckiem niepelnosprawnym, jak interpretuja swoje
rodzicielstwo, relacje w rodzinie, problemy i radosci, ktére ich spotykaja. Z narra-
¢ji wylonilam trzy aspekty, ktére najlepiej zostaly zdefiniowane przez rodzicéw.
Jest to moment postawienia diagnozy, kwestia pracy zawodowej i zycia towarzy-
skiego. W wiekszoéci narracji nie bylo mowy o tzw. zyciu rodzinnym. Rzadko kie-
dy uslyszalam podczas wypowiedzi badanych o wspélnym positku, wspélnym
spedzaniu czasu wolnego, czy rodzinnych planach.

Analizujac wypowiedzi rodzicéw mozna stwierdzi¢, ze sa takie rodziny, ktére
nie postrzegaja niepelnosprawnosci dziecka jako problemu. Oczywiscie dostrze-
gaja pewne ograniczenia w funkcjonowaniu dziecka, jak i wlasnej rodziny, ale
podejmuja trud zwigzany z normalizowaniem tego zycia rodzinnego. W wyniku
tego realizujq sie zawodowo, podtrzymuja zycie towarzyskie i traktuja swoja ro-
dzine jako ,normalng”. Wyjezdzaja na ferie i wakacje, wychodza do kina, spoty-
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kaja sie ze znajomymi. Napotkane problemy rozwiazuja dzieki pozytywnym rela-
cjom, wsparciu, zrozumieniu matzonka i swoich potrzeb. Staraja sie byé nie tylko
dobrymi rodzicami, ale takze daza do wlasciwego wypelnienia pozostatych rél
spolecznych.

Sa jednak i takie rodziny, w ktérych jest problem. Funkcjonuja one inaczej,
by¢ moze wcale nie gorzej. Z narracji wynika, ze sa rodzice, dla ktérych niepelno-
sprawnoé¢ dziecka implikuje wiele ograniczen. Byé moze problem wynika juz fa-
ktu, ze mimo glodnego méwienia o akceptacji niepetnosprawnoéci dziecka, nadal
sie z ta odmiennoécia nie pogodzili. Nie podejmuja pracy zawodowej, twierdza,
Ze nie potrzebuja znajomych i przyjaciél. Nastawieni sa na pomoc swojemu dziec-
ku. Idea piekna, ale czy pozwala sie realizowac? Analizujac narracje mozna
stwierdzi¢, ze brak akceptacji niepelnosprawnosci dziecka przekiada sie na relacje
miedzy matzonkami. Dochodzi do kiétni i nieporozumien. Jedno z matzonkéw
»ucieka” w prace zawodowa, drugie zajmuje si¢ wychowaniem, opieka i rehabili-
tacja. W konsekwencji dochodzi do zmeczenia, znudzenia i osamotnienia. Brak
zainteresowania zyciem malzonka prowadzi do rozluZnienia wiezi, a nawet do
rozpadu zwiazku. Z wypowiedzi niektérych badanych mozna wnioskowaé, ze sa
oni bardzo zmeczeni problemami implikowanymi przez niepelnosprawnosé
dziecka. Niektérzy badani wprost méwili, ze nie maja wlasnego zycia. Niestety
nie robig nic w tym kierunku, aby realizowaé wlasne potrzeby, nie prébuja zna-
lez¢ czasu tylko dla siebie, nie prébuja ratowac swojego zwiazku.

Warto byloby prowadzi¢ nadal badania nad rodzing z dzieckiem niepelno-
sprawnym, ale takze dobrze byloby szuka¢ takich rozwigzan, ktére ulatwilyby ta-
kim rodzinom funkcjonowanie na wielu plaszczyznach. Wskazana byla swego ro-
dzaju pedagogizacja rodzicéw dzieci niepelnosprawnych, dzieki ktérej rodzice,
malzonkowie dostrzegliby nie tylko potrzeby dziecka, ale takze swoje i swoich
partneréw. Dobrze byloby, gdyby takie rodziny byly pod stala kontrola psychologa,
ktéry nie tylko pomdglby przezwycieza¢ problemy zwigzane z niepelnosprawnos-
cig dziecka, ale takze nauczylby rodzicéw otwartosci wzgledem siebie i innych.

Rodzina ma do spelnienia wiele funkcji. Czlonkowie rodziny maja za$ wiele
rél do wypelnienia. Pomoc rodzinie z dzieckiem niepelnosprawnym przyczy-
nilaby sie nie tylko do poprawy funkcjonowania rodziny, ale takze doprowa-
dzitaby do normalizowania zycia kazdego z jej cztonkéw.
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Crisis in a family with a disabled child - past or presence?
(Summary)

The author presents and analysis a situation of a disabled child in a family, as a crisis
situation. In the first part of the paper one of the family task - upbringing - is analyzed in the
context of system and global changes. In the other - difficulties connected to disability and
qualitative research possibilities around this issue. This paper ends with biographical
analysis of mothers of disabled children in different life situations.



