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Milos¢ jako warto$é orientujaca dziatania rodzicéw wobec dziecka
z niepelnosprawnoscia niezdolnego do samodzielnej egzystencji
po osiagnieciu pelnoletnosci

Love as a value directing parents’ actions towards
a disabled child unable to live independently
after reaching adulthood

Streszczenie

Rodzicielstwo wnosi w zycie matki i ojca istotne warto$ci i uczucia. Nowe doswiadczenia tacza
si¢ z dawaniem, po§wigceniem i przezywaniem. Realizacja rodzicielstwa jest szczegolnie trudna wobec
dziecka niezdolnego do samodzielnej egzystencji po osiagnigciu petnoletnosci. W takich sytuacjach
rodzice, odwolujac si¢ do perspektywy mitosci koncentrujg si¢ na trosce o postgpy w rozwoju dziecka.

Celem artykutu jest opisanie rodzicielstwa, realizowanego przez osoby wychowujace dzieci
catkowicie zalezne, w kontekscie dazenia do okre$lenia etapéw tego procesu, jak tez urzeczywist-
nianych wartosci.

W badaniach zastosowano strategie jakosciowe (dazono do opisania rzeczywistosci spolecznie
konstruowanej). Postuzono si¢ metoda wywiadu swobodnego. Zgromadzone narracje poddano
kategoryzacji i wyodrgbniono cztery zasadnicze etapy w przebiegu rodzicielstwa wobec dzieci
niezdolnych do samodzielnej egzystencji po osiagni¢ciu petnoletnosci. Sg to otwarcie na dziecko,
poznanie, rozumienie i akceptacja, ktore orientuja rodzicielskie dziatania w perspektywie mitosci
i troski.

Stowa kluczowe: mitos¢, rodzicielstwo, dziecko z niepetnosprawnoscia, niezdolno$¢ do samo-
dzielnej egzystencji po osiagnig¢ciu petnoletnosci.

Abstract

Parental responsibility brings important values and feelings to life for both mother and father.
New experience combines with giving and commitment. Parenthood becomes particularly difficult
when a child is incapable of living alone. In such situations, parents refer to the perspective of love
and concentrate on the progress in a child’s development.

Writing this article, the author aimed at describing parenthood, performed by people who bring
up wholly dependent children, in the context of seeking to define this process’ stages as well as
actualised values.

The studies use qualitative strategies (as the aim was to describe a socially constructed reality),
with open interviews as a method. Collected narratives were categorised into four basic steps in the
process of parenthood towards children incapable of living alone. They were as follows: opening up
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to a child, getting to know the child, understanding and acceptance. All these steps direct parental
actions in terms of love and concern.

Keywords: love, parenthood, disabled child, inability to live independently after reaching
adulthood.

Wprowadzenie

Czlowiek przychodzi na §wiat w rodzinie, w ktorej rozwija si¢, poznaje war-
to$ci i normy spoleczne. We wspolnocie rodzinnej, tworzonej przez ludzi zyczli-
wych oraz godnych zaufania dorasta, usamodzielnia si¢, starzeje. Rodzina sprzyja
ksztattowaniu osobowosci cztonkoéw rodziny, zespalajac ich w dazeniu do realizacji
wspolnych celow. Prowadzi osobg w kierunku samostanowienia, ubogaca jg we-
wngtrznie, poszerza jej Swiat poprzez nawigzywanie i podtrzymywanie relacji, jak
tez doswiadczanie innych bliskich osob'. Rodzina jest jednym z najwazniejszych
miejsc zycia cztowieka, ktore nadaje sens i ustanawia znaczenia rzeczywisto$ci’.
Jest struktura wilasna, osobista, indywidulang, organizowang wokot przyjmowa-
nych wartosci’. Wspolnota rodzinna ogniskuje dziatania wokot dobra oséb i relacji
miedzyludzkich.

Szczegblng rolg w rodzinie, w kontekscie realizacji obowigzku mitosci, pomocy,
jak tez ochrony wobec potomstwa petnig rodzice. Rodzice ponoszg odpowiedzial-
nos$¢ za zaspokojenie potrzeb rozwojowych dzieci, podejmujg dziatania prowadzace
do zinternalizowania norm i wypracowania przez nie samokontroli, tworza wa-
runki pozwalajgce na uczestnictwo w spolecznie aprobowanych i wartosciowych
dziataniach®. Rodzicielstwo wnosi w zycie kobiety i m¢zczyzny istotne przezycia
i wartosci, dajgc poczucie spelienia’. Ukierunkowane jest na dziecko i obejmuje
odpowiedzialno$¢ za jego wychowanie, edukacje oraz tworzenie warunkéw do
rozwoju potomstwa w wielu obszarach®.

Rodzicielstwo daje mozliwo$¢ rozwoju spotecznego i emocjonalnego rodzicom
oraz wzbogaca ich zycie. Obejmuje nie tylko posiadanie dzieci’, ale takze sposoby

' J. Homplewicz, Etyka pedagogiczna, Rzeszow 1995, s. 201.

2 M. Mendel, Pedagogika miejsca wspolnego. Miasto i szkola, Gdansk 2017.

3'W. Theiss, Dom i ojczyzna — miejsca w swiecie bez miejsc. Trzy perspektywy [w:] Dom i ojczy-
zna. Dylematy wielokulturowosci, red. D. Lalak, Warszawa 2008.

* A. Kwak, Spoleczny i indywidualny wymiar rodzicielstwa [w:] Rodzicielstwo migdzy domem,
prawem, stuzbami spotecznymi, red. A. Kwak, Warszawa 2008, s. 24-25.

5 7. Stelter, Sposob realizacji roli rodzicielskiej wobec dziecka niepetnosprawnego intelektualnie,
,.Polskie Forum Psychologiczne” 2014, t. 19, s. 87.

¢ T. Sosnowski, Rodzina i rodzicielstwo — stan, zagrozenia, pedagogiczne postulaty zmian [wW:]
Zagrozenia czlowieka i idei sprawiedliwosci spotecznej, red. T. Pilch, T. Sosnowski, Warszawa 2013,
s. 280-286.

7J. Bragiel, Znaczenie przemian spolecznych dla wspélczesnego rodzicielstwa [w:] Rodzicielstwo
w kontekscie wspotczesnych przemian spotecznych, red. J. Bragiel, B. Gornicka, Opole 2012, s. 7.
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sprawowania roli rodzicielskiej. To proces bezustannych zmian, charakteryzujacy
si¢ nieodwracalno$cia i permanentnoscia®. Stato$¢ w byciu rodzicem jest efektem
niemoznosci zawieszenia petionej roli.

Catozyciowa aktywno$¢ rodzicielska warunkujg liczne czynniki, w tym za-
korzenienie we wspoélnocie rodzinnej®, bagaz otrzymywany wraz z urodzeniem!,
doswiadczenia wyniesione z domu rodzinnego, instytucji edukacyjnych oraz kon-
taktow z innymi rodzicami!'. Osobiste doswiadczenia rodzicow pozwalaja wypra-
cowac¢ indywidualny schemat realizacji przyjetych obowiazkoéw'?, wyrazajacy si¢
w przyjeciu konkretnej postawy rodzicielskiej.

Ztozono$¢ sytuacji rodzinnych powoduje, iz nierzadko rodzicielstwo odbierane
jest przez jednostki w kategoriach niepewnosci, jako wyzwanie zwigzane z ko-
nieczno$cig zmiany dotychczasowych sposoboéw funkcjonowania, zaktdceniem
panujacego uktadu rzeczy. Rodzicielstwo w zyciu matki i ojca obejmuje bowiem
pojawienie si¢ nieznanych dotad okolicznos$ci i zadan, z ktorymi nie zawsze radza
sobie rodzice'®. Realizacja rodzicielstwa staje si¢ niezwykle trudna w sytuacji
przyjécia na $wiat dziecka nie w pelni sprawnego, wymagajacego szczegolnej
opieki i pomocy przez cate zycie. Rodzicielska niepewno$¢ wynika wowczas
z koniecznosci zmierzenia si¢ z innoscia dziecka, powodujaca poczucie mniejszej
warto$ci, ograniczenie autonomii i zawezenie perspektyw zyciowych'4. Rodzi-
cielskie wyzwania tgczg si¢ z doswiadczeniem spotkania z dzieckiem odbieranym
w kategoriach Innego i budowaniem wigzi w relacjach odpowiedzialnosci i prawdy,

8 A. Ladyzynski, Adopcja — rodzicielstwo na blogu odkrywane [w:] Rodzicielstwo w kontekscie...,
dz. cyt., s. 275.

°S. Kawula, Czlowiek w relacjach socjopedagogicznych. Szkice o wspélczesnym wychowaniu,
Torun 2004, s. 57.

10 Z. Melosik, Edukacja uniwersytecka i stratyfikacja spoleczna [w:] Edukacja i stratyfikacja
spoteczna, red. T. Gmerek, Poznan 2003, s. 72.

"' M. Mendel, Uczenie si¢ rodzicow, szkola i Lifelong Learning [w:] Szkola i rodzina w srodo-
wisku lokalnym — teoria i praktyka, red. A. Szczurek-Boruta, B. Chojnacka-Szynaszko, A. Gancarz,
Torun 2016, s. 46-47.

12 D. Marciniak-Budecka, Rodzicielstwo do-it-yourself, czyli refleksyjnosé wspétczesnego rodzi-
cielstwa, ,,Pogranicze, Studia Spoteczne” 2014, t. XXIV, s. 132-148.

13 J. Szymanowska, Wyzwania wspélczesnego dziecinstwa i rodzicielstwa — prolegomena do
rozwazan teoretycznych i rozwiqzan praktycznych w ptaszczyznie wspierania dziecka i rodziny [w:]
Wyzwania wspotczesnego dziecinstwa i rodzicielstwa, praca socjalna w perspektywie dziatan wy-
chowawczych, red. J. Szymanowska, Torun 2014, s. 10.

14 K. Barlog, Wspomaganie rozwoju dzieci z niepelnosprawnosciq intelektualng w stopniu lek-
kim w roznych formach edukacji wezesnoszkolnej, Rzeszow 2008, s. 33; B. Szluz, Doswiadczenie
choroby dziecka w rodzinie (na przykiadzie zespotu Pradera-Williego) [w:] Obraz zZycia rodzinnego
i intymnos¢. Ksigzka dedykowana Profesor Annie Kwak, red. M. Bienko, M. Rosochacka-Gmitrzak,
E. Widet, Warszawa 2020, s. 213-221; J. Borek, Problemy rodziny z dzieckiem niepetnosprawnym
[w:] Swiadomosé edukacyjna rodzicéw i pedagogow dziecka w wieku szkolnym. Zagadnienia wybrane,
red. J. Borek, Radom 2020, s. 139-158.
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na fundamencie mitosci'>. Otwarcie si¢ rodzicéw na dziecko catkowicie zalezne,
wymaga przyjecia potomstwa bez zadnych zastrzezen, w nadziei nierozerwalnego
z nim bytowania'® i gtebokiego zaangazowania.

W opisywanych relacjach mito$¢ jest najcenniejszym darem zarowno dla
dziecka wymagajacego pomocy calozyciowej, jak i rodzica, bowiem jest zinte-
growana z odpowiedzialnos$cia, troskg o dobro i szacunkiem wobec drugiego czto-
wieka!”. Pozwala na okazywanie bliskosci, ciepta, zrozumienia, rado$ci wspolnego
i indywidualnego sukcesu, wspdtodczuwanie, daje sile do dziatania. Jest zrédlem
energii duchowej cztowieka, rozwaznego decydowania i konkretnego dziatania,
ktére pomaga w przezwyci¢zaniu barier zyciowych. Codzienne decyzje rodzicow
wynikajace z troski o losy dziecka niezdolnego do samodzielnej egzystencji po
osiaggnieciu petnoletno$ci, niepokoje zwigzane ze stawianiem wymagan, z bole-
snymi przezyciami sg istota rodzicielstwa realizowanego w imi¢ mitos$ci.

W relacjach pomigdzy rodzicami i dzieckiem catkowicie zaleznym mitos¢
zaczyna sie wowczas, kiedy potrzeby drugiej osoby zajmuja miejsce wlasnych.
A idac dalej, osoby powierzajg si¢ sobie duchowo, bez zadnych ograniczen, aby
wspotdoznawac i by¢ osobowo z innymi'®. Mitos$¢ rodzicielska do dziecka przecho-
dzi wigc przez otwartos$¢, przywiazanie, empatig, aby zmierza¢ do podejmowania
konkretnych czynéw dla dobra dziecka'®. W tak przebiegajacym poznawaniu
istnieje szansa, aby wypracowana na tej bazie otwarto$¢ prowadzita w kierunku
samodzielnosci i radosci z zycia®.

Nalezy jednak podkresli¢, ze mito$¢ rodzicielska nie jest wyuczonym stanem,
zestawem czynnosci, zakresem wiedzy do opanowania. Jest zywa postawa, ukierun-
kowaniem intencji i dziatan, wyrazanym na miar¢ zachodzacych wychowawczych
potrzeb i sytuacji?'. W opisanej sytuacji ksztaltuje si¢ plaszczyzna wspolnotowego
widzenia, my$lenia i oceniania??.

15W. Furmanek, Mifos¢ jako zjawisko duchowosci czlowieka [w:] Wartosci w pedagogice. Mitos¢
Jjako wartos¢ we wspoiczesnej pedagogice, red. W. Furmanek, Rzeszow 2009, s. 20.

' M.A. Krapiec, Czlowiek i prawo naturalne, Lublin 1999, s. 128.

7'W. Furmanek, Mitos¢ jako zjawisko..., dz. cyt., s. 26.

18 Zob. szerzej: B. Lulek, Mitos¢ jako prawda istnienia, ,,Wychowawca” 1998, nr 9; B. Lulek,
Mitos¢, wolnosé, otwartosé, ,,Wychowawca” 1999, nr 9; B. Lulek, Wolnos¢ w wychowaniu, ,,Wy-
chowawca” 2002, nr 2.

19 Z. Fraczek, Rodzina miejscem odkrywania wartosci mitosci [w:] Wartosci w pedagogice.
Mitosé jako wartosé..., dz. cyt., s. 194.

20 Zob. szerzej: J. Marszalek, Personalizm w pedagogice $w. J. Bosko [w:] Poza kryzysem toz-
samosci w kierunku pedagogiki personalistycznej, red. F. Adamski, Krakoéw 1993.

21 J. Homplewicz, Pedagogika rodziny, Rzeszow 2000, s. 69.

22 B. Lulek, W poszukiwaniu drég urzeczywistniania dobra dziecka. Pomigdzy wspdlpracg a ry-
walizacjg [w:] Wartosci w pedagogice. Rodzina i szkota srodowiskami urzeczywistniania wartosci,
red. A. Dlugosz, Rzeszow 2015, s. 144.
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Zalozenia badan

Rodzicielstwo jako ztozony proces relacji pomiedzy para rodzicielska i ich
dzie¢mi, w r6znych uktadach, tworzy subtelne zaleznos$ci i wspotzaleznosci ob-
razujace relacje z innymi®. Przebieg rodzicielstwa warunkujg liczne czynniki
wewngtrzne zwigzane z wchodzeniem matzonkow i dzieci w kolejne etapy zycia
malzensko-rodzinnego, ale takze uwarunkowania zewngtrzne, zwigzane z poten-
cjatem spoteczno-kulturowym $rodowiska. Jednym z determinantow oddziatuja-
cych na przebieg rodzicielstwa jest wystgpowanie nieprawidtowosci w rozwoju
dziecka. Potomstwo wymagajace od rodzicow dlugoterminowe;j opieki, niekiedy
catozyciowej, z powodu choroby, czy tez niepelnosprawnosci powoduje zmiany
w warunkach zycia rodziny, zmienia istniejgce wzory jej funkcjonowania, generuje
zaklocenia w relacjach komunikacyjnych?*. W rodzinach wychowujacych dzieci
niezdolne do samodzielnej egzystencji po osiggnieciu petnoletnosci rodzicielstwo
przebiega nie zawsze w sposob typowy, bowiem cztonkowie rodziny znajduja sie
w nowym potozeniu, wymagajacym od nich podejmowania ztozonych decyz;ji,
modyfikacji dotychczas petnionych r61%. Dlatego tez istotne znaczenie maja ba-
dania poswiecone rodzicielstwu realizowanemu przez osoby wychowujace dzieci
catkowicie zalezne, w kontek$cie dazenia do okreslenia etapdw tego procesu, jak
tez urzeczywistnianych wartosci.

Kierujac si¢ powyzszymi przestankami w latach 2021-2022 podjeto badania,
ktorych celem byto poszukiwanie, odkrywanie i opisanie etapow rodzicielstwa re-
alizowanych przez rodzicéw wychowujacych dzieci niezdolne do samodzielne;j
egzystencji po osiaggnieciu pelnoletnosci oraz wskazanie warto$ci, ktorymi badani
kierujg si¢ w swoich dzialaniach. W toku badan poszukiwano odpowiedzi na pytania:
— Jakie etapy obejmuje rodzicielstwo rodzicow wychowujacych dzieci niezdolne

do samodzielnej egzystencji po osiagnieciu petnoletnosci?

— Jakie wartos$ci urzeczywistniajg w procesie rodzicielstwa rodzice wychowuja-
cych dzieci niezdolne do samodzielnej egzystencji po osiagnigciu pelnoletnosci?

W badaniach zastosowano metod¢ wywiadu, uznajac, ze jest to odpowiedni
sposob uzyskania informacji na temat osobistych doswiadczen badanych. W toku
rozmow kierowanych z badanymi postuzono si¢ wywiadem swobodnym, w kto-
rym autorka opracowania funkcjonowata w roli stuchacza. Na potrzeby badan

2 A. Btasiak, E. Dybowska, Rodzicielstwo i jego znaczenie dla procesu wychowania dziecka
[w:] Wybrane zagadnienia pedagogiki rodziny, red. A. Blasiak, E. Dybowska, Krakéw 2010, s. 105.

1. Obuchowska, Rodzina a dziecko niepetnosprawne [w:] Dziecko niepetnosprawne w rodzinie,
red. I. Obuchowska, Warszawa 1991, s. 20; B. Szluz, Doswiadczenie choroby dziecka w rodzinie (na
przyktadzie zespotu Pradera-Williego) [w:] Obraz zZycia rodzinnego..., dz. cyt., s. 215.

3 J. Sowa, Proces rehabilitacji, Warszawa—Rzeszow 2005, s. 187; E. Zasepa, Rodzina z dziec-
kiem z zaburzeniami w rozwoju [w:] Psychologia kliniczna dzieci i mlodziezy, red. 1. Grzegorzewska,
L. Cierpiatkowska, A. Borkowska, Warszawa 2020, s. 657—-664.
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opracowano dyspozycje do wywiadu, ktorych szyk, forme oraz tre§¢ modyfikowano
w zalezno$ci od potrzeb i mozliwosci osoby badanej. Jezyk wywiadu nie byt sfor-
malizowany, a autorka nierzadko prosita o doprecyzowanie wlasnych wywodow
osoby badane®. W dyspozycjach do wywiadu uwzgledniono etapy rodzicielstwa
w rozumieniu badanych rodzicéw oraz urzeczywistniane wartosci. Przyjete rozwig-
zania sytuuja badania w strategii jako$ciowej, dazacej do opisania rzeczywisto$ci,
ktora jest spotecznie konstruowana i dlatego na jej obraz najwickszy wptyw wy-
wiera jezyk, umozliwiajacy rozumienie i zinterpretowanie badanego stanu rzeczy
z punktu widzenia innej osoby?’.

W badaniach zastosowano celowy dobor 0sob, polegajacy na wskazaniu jed-
nostek, ktore na podstawie doswiadczenia i rekomendacji odzwierciedlaja odpo-
wiednie i trafne opinie?. Taki sposob selekcji umozliwia wskazanie przypadkow
odzwierciedlajacych kryteria doboru zwigzane z byciem rodzicem wychowujacym
dziecko niezdolne do samodzielnej egzystencji po osiagnigciu petnoletnosci. Ba-
daniami objg¢to cztery osoby: trzy matki i ojca z powiatu kolbuszowskiego. Badani
rodzice wychowujg dzieci nie w pelni sprawne, w r6znym wieku, w znacznym
stopniu niezdolne do pracy i wymagajace, w celu pelnienia rol spotecznych, statej
lub dtugotrwatej opieki, w zwigzku z niezdolnoscia do samodzielnej egzystencji
po osiagnigciu petnoletnosci.

Pierwsza badang osobg byta matka w wieku 54 lat. Jest absolwentkg technikum
rolniczego, mieszka w $rodowisku wiejskim. Nie pracuje zawodowo, sprawuje statg
opieke nad 25-letnim synem niezdolnym do samodzielnej egzystencji. Jest matka
trojki dzieci. W analizie badan wlasnych nazwana jest Maria.

Badaniami objgto takze 46-letniego mezczyzng, absolwenta uczelni wyzszej.
Studiowatl poza miejscem zamieszkania kierunek techniczny. Jest inzynierem.
Zamieszkuje miejscowos¢ wiejska. Jest ojcem 18-letniej corki wymagajacej stalej
opieki. Na potrzeby badan zostal nazwany imieniem Jan.

Kolejng badang osobg byta 68-letnia matka, wychowujaca 36-letniego syna.
Posiada wyksztatcenie zawodowe. Obecnie jest na emeryturze. Poczatkowo pra-
cowata jako sprzedawca, jednak po urodzeniu syna zrezygnowata z pracy, aby
poswieci¢ sie opiece nad dzieckiem. Na potrzeby badan zostata nazwana Anng.

Ostatnia z 0sob, ktore wziety udzial w badaniu to Zofia, matka 27-letniego
syna, osoby w pelni zaleznej. Ma 60 lat. Posiada wyksztalcenie §rednie. Ukonczyta
technikum gastronomiczne. Nie pracuje, jest na emeryturze.

Badane osoby funkcjonuja w roli rodzicéw dziecka niezdolnego do samodzielnej
egzystencji od kilkunastu do kilkudziesieciu lat. Rozmowa ze wszystkimi osobami
miata charakter swobodny. Przebiegata w atmosferze sprzyjajacej wymianie pogladow.

26 K. Konecki, Studia z metodologii badan jakosciowych. Teoria ugruntowana, Warszawa 2000,
s. 169.

271. Kawecki, Szkice z metodologii jakosciowych badan edukacyjnych, Rzeszow 2018, s. 22.

B U. Flick, Projektowanie badan jakosciowych. Niezbednik badacza, Warszawa 2011, s. 137.
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Otwarcie, poznanie, rozumienie i akceptacja w narracjach rodzicéw
wychowujacych dzieci niezdolne do samodzielnej egzystencji
po osiagnieciu pelnoletnosci

Zgromadzony w toku wywiadow materiat empiryczny wskazuje, iz doswiadczenie
rodzicielstwa dla badanych rodzicow wychowujacych dzieci niezdolne do samodzielne;j
egzystencji po osiagnigciu petnoletnosci jest wyzwaniem wymagajacym ustosunkowa-
nia si¢ do wartosci, nie tylko deklaratywnego ich przyjecia lub odrzucenia, ale goto-
wosci woli do ich realizacji. W toku analizy danych, dazac do poszukiwania wzorow,
tematow i cech holistycznych, skategoryzowano rodzicielskie narracje, wyodrebniajac
kontinuum do$wiadczania rodzicielstwa obejmujace swoiste etapy: otwarto$¢, poznanie,
rozumienie, akceptowanie. Wyodrgbnione kategorie obrazuja pewnego rodzaju drogg,
do ktorej refleksyjnie odnoszg si¢ badani i zostang omoéwione kolejno.

Otwarto$¢ podstawa poznania dziecka

Otwartos¢ na otaczajaca rzeczywistos$¢, ktorej osoba nieustannie doswiadcza jest
podstawa egzystencji. Pozwala odkrywac prawde i warto$¢ wlasnego bycia w §wiecie,
w relacjach z innymi. Prowadzi do dziatania ukierunkowanego na okreslone cele i do-
$wiadczenia potencjalnie mozliwe. Rodzice decydujac sie na posiadanie potomstwa
otwierajg si¢ na nowego czlowieka i tacza z tym stanem liczne nadzieje, podporzad-
kowujac mu nierzadko wlasne dzialania. Przyjscie na $wiat dziecka wymagajacego
dhugoterminowej, czesto statej opieki zmienia perspektywe dotychczasowego postrze-
gania $wiata. Odstania przestrzen, ktora do tej pory byta tylko potencjalng mozliwoscia
a stala si¢ faktem. Tak opisuje te sytuacje Maria: ,, Przyjscie na swiat mojego syna byfo
dla mnie wielkim szczesciem i radosciq. Byt dzieckiem chcianym i kochanym. Nigdy nie
mySlatam, ze tak bardzo zmieni moje zycie, ze bedzie dzieckiem wymagajgcym stalej
opieki. Kiedy ustyszatam diagnoze uswiadomitam sobie, ze bede z nim na zawsze, zZe
wszystkie opowiesci o trudach wychowania dziecka zaleznego sig ziscity, a moze ziszczg,
ze jestem na jednokierunkowej drodze i to w tunelu i nie moge zawrocic, bo jest ze mng
moje dziecko. I tak razem wedrujemy drogq Zycia juz ponad 25 lat”.

Inna badana — Zofia podkresla, ze: ,,poczqtki bycia matkq byly dla mnie trudne,
pewnie jak dla kazdej kobiety. W przypadku mojego niesprawnego dziecka byly jeszcze
trudniejsze. Styszatam w swojej glowie stowo sprawdzam, ktore krzyczy zycie. Nazy-
wam ten etap zZycia etapem pytan kierowanych do samej siebie. O to czy podotam, czy
bede umiata, co zrobie, gdy... Takich gdyban bylo bardzo wiele. Generowaty obawy.
Ale zycie plynie dalej, a ty razem ze swoja rodzing zaczynasz biec, aby zdgzyc, bo nie
ma mozliwosci cofnigcia si¢ do miejsca sprzed istnienia osoby zaleznej”.

Anna opisuje poczatkowy etap rodzicielstwa w kategoriach spotkania ,,wczesne
latach wychowania mojego syna byly trudne. Nie chcg mowi¢ o szczegolach...
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Z perspektywy miejsca, w ktorym jestem dzis, widze to jako diugie przygotowanie
do autentycznego otwarcia na dziecko wymagajqce opieki, ktore nastgpito po kilku
latach. Wtedy uswiadomitam sobie, ze to tylko styl zycia rodziny, nawet nie dziecka,
styl inny, pobudzajgcy, prawdziwy i rozwijajgcy”.

Badani opisuja etap otwartosci na dziecko w kategoriach dojrzewania do wspot-
obecnosci, bycia naprzeciw dziecka, zrozumienia, odczytywania go jako osoby,
dostrzegania jego innosci, a jednoczesnie identycznosci. To wstep do wzajemnego
ustosunkowania si¢ do siebie, o ktorym badany Jan mowi: ,,pierwsze dziesigciolecie
wychowania corki, pozwolito mi zrozumiec, ze moje rodzicielstwo byto swiadomym
wyborem a moja corka nie jest przypadkiem medycznym, ale wyjgtkowg osobg. Spo-
tkanie z nig, z jej ograniczeniami pozwolilo mi lepiej odczyta¢ siebie, otworzy¢ sig na
istote cztowieczenstwa”. Badany ojciec akcentuje znaczenie do$wiadczania odkry-
wania, odstaniania istoty rodzicielstwa, ktdre staje si¢ wstepem do poznania dziecka.

Doswiadczenie otwarto$ci na zlozono$¢ sytuacji zwigzanej z rodzicielstwem
realizowanym wobec dziecka catkowicie zaleznego wyznacza poczatek fazy po-
znania w zyciu rodziny, ktory podkreslaja badani. To proces odkrywania ogélnych
1 indywidualnych wlasciwosci, jego rozwoju somatycznego, temperamentu, Zycia
uczuciowego, charakteru. Gromadzenie wiedzy o dziecku, jego zachowaniach
1 dziataniach, wymaga koncentracji uwagi rodzicéw na potomku, wnikliwego
rozpatrywania jego aktywno$ci w wielu obszarach. Stala opieka nad zaleznym
dzieckiem dostarcza licznych sytuacji sprzyjajacych temu procesowi.

Respondenci tak opisujg go w swych narracjach (przyktadowe fragmenty wy-
powiedzi):

»Wspolne zycie pozwala lepiej si¢ pozna¢ z dzieckiem. Wiem, kiedy syn jest
smutny i na 0got dlaczego, wiem kiedy sie usmiecha, a kiedy martwi. Widze, jak sie
zmienia, nie tylko zewnetrznie, ale jak rozwija si¢ jego wnetrze. To poznanie jest
wzajemne. Mimo catkowitej zaleznosci wie, kiedy mnie przytuli¢ lub poglaskac,
kiedy rozsmieszac¢”. (Maria)

,»Otwartos¢ na wychowanie catkowicie zaleznego dziecka, byta dla mnie przej-
Sciem do petnego poznania go, jego cech, sposobow reagowania, odczytywania
gestow i alternatywnych komunikatow. Wskazania palcem, usmiechu, krzyku. Wezy-
tywania sig¢ w jego serce”. (Jan)

»W Zyciu mojego syna bylo juz wszystko. Krzyk, bol, agresja, lek, radosé,
zadowolenie. To wszystko jestem w stanie rozpozna¢. Nauczylam sig tego, czytam
z niego jak z otwartej ksigzki. Spojrze i wiem, czego chce i jakich doswiadcza
emocji. Teraz jest dobrze...” (Anna)

»Nauczylam sie Zy¢ z niepetnosprawnym synem. Przewiduje jego dziatania,
odczuwam jego uczucia. Po prostu, kiedy otwartam si¢ na niego petniej, na jego
wewnetrzne potrzeby, poznatam zasady dziatania, to co nim kieruje i jaki jest
naprawde. To przychodzi z czasem i wymaga ciepta, cierpliwosci, bliskosci bycia
z dzieckiem i zaangazowania”. (Zofia)
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Wspoétbytowanie rodzicéw i ich zaleznych dzieci staje si¢ zrodtem glebokiego
poznania bez zadnych supozycji i uzasadnien w relacjach bycia z drugim oraz
poszukiwaniu wlasnego miejsca przy nim.

Od rozumienia do akceptowania. W kregu milosci

Dhugotrwale i stale obcowanie rodzicéw z dzieckiem niezdolnym do samo-
dzielnej egzystencji po osiagnieciu petnoletnosci, prowadzi ich w kierunku po-
szerzania praktycznej wiedzy i umiej¢tnosci wychowawczych. Wielokrotnosé
sytuacji i doswiadczen wspartych osobistg refleksjg umozliwia badanym pewnosé
dziatania, wynikajacg z rozumienia dziecka. Tak o tym mowi badana matka (Zofia):
., Kiedy juz poznatam swoje dziecko, zaczetam rozumieé jego zachowania i dziala-
nia. Potrafitam przewidywac usmiech, placz, bieganie, krzyk. Rozumiatam, kiedy
proponowac mu zabawe, a kiedy jakgs prace czy gre. Wiedziatam w jaki sposob
wydawac polecenia, jak dba¢ by nie byly one odbierane jako przymus. Wymaga to
duzo delikatnosci i cierpliwosci a przede wszystkim mitosci”.

Poznawanie dziecka sprzyja doskonaleniu rodzicow i nierzadko staje si¢ zro-
dtem refleksji, o ktérym badany Jan tak méwi: ,,Wieloletnie bycie z corkg pozwolito
mi spojrzec na swoje zycie z innej strony. Nabrato sensu, ktory tqczyt sie z dgzeniem
do jej rozumienia. Na poczqtku nie bylo to tatwe, ale z czasem zrozumiatem gesty,
odglosy, znaki. Wazne jest dqzenie dziecka do poznawania otaczajgcego swiata
przez odpowiednie, roznorodne pomoce. [...] Zrozumiatem jak wazny jest sukces,
nawet malutki i emocje temu towarzyszgce”.

Respondent podkres$la znaczenie mitosci bezwarunkowej i przeksztatcajgcej”.
Podkresla znaczenie ustawicznego wspierania oraz stosowania rozwigzan umozli-
wiajacych poprawe funkcjonowania dziecka i poszerzenie jego kompetencji.

Badana Anna mowi: ,, Po wielu latach chyba pietnastu, przesztam do etapu ro-
zumienia syna. Czym si¢ charakteryzowat? Przede wszystkim brakiem watpliwosci
i dodatkowych pytan stawianych sobie i innym. Nie potrzebowatam ich, bowiem
pojawita sig pewnosc, Ze wiem i rozumiem zachowanie mojego syna. Z perspektywy
czasu mysle, ze zaowocowaly lata czytania ksigzek, poszukiwania artykutow, rozmow
z innymi rodzicami. Nasycilam sig¢ tg wiedzq i miatam juz pewnosc”.

Z wypowiedzi badanych rodzicow wynika, Ze s3 w ustawicznym procesie
poszerzania i poglebiania do§wiadczen zwigzanych z wlasnym dzieckiem, a tym
samym doskonalenia stosowanych rozwigzan, ktére owocuja pelnym rozumieniem
dziecka i jego sytuacji.

¥ M. Orlikowska, . Bottué, Rodzicielstwo w rodzinie z dzieckiem z niepelnosprawnosciq intelek-
tualng, ,,Acta Scientifica Academiae Ostroviensis. Nauki Humanistyczne, Spoteczne i Techniczne”
2018, nr 12, s. 335.
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Tak opisuje stowami swojg droge badana Maria: ,,Poznaje mojego syna kazdego
dnia. Kiedy go pielegnuje, wykonuje zabiegi higieniczne, kiedy z nim éwicze, kiedy
wspolnie gotujemy. Podejmuje wiele czynnosci tatwych i trudnych, bo potrafie je
wykonaé. Mam swoje strategie dzialania i techniki pracy. Dzigki temu rozumiem
potrzeby i dzialania syna”.

Respondentka doswiadcza poczucia sprawstwa, wynikajacego z jej codzien-
nych do$wiadczen oraz zaufania do siebie. Poznanie i rozumienie tego co najlepsze
dla zdrowia, wychowania i dobra dziecka prowadzi ja w kierunku akceptacji.

Przyjecie dziecka z jego ograniczeniami i zaletami, zwigzane jest z osiggnie-
ciem przez rodzicow wewng¢trznej dojrzatosci w procesie rodzicielstwa. Obejmuje
autentyczne relacje na linii rodzice — dziecko, wolne od oceny. Rodzice sprawu-
jacy opieke nad dzie¢mi zaleznymi dostrzegaja w swych podopiecznych wartosc¢
sama w sobie — warto$¢ realng, ktorej istnienia nie trzeba dowodzi¢. Na tym etapie
rodzicielstwa badani budujg osobistg relacje bycia z dzieckiem, ustanawiajac hory-
zont warto$ci i sensOw swego istnienia. W wypowiedziach badanych wielokrotnie
powracano do mitosci jako warto$ci centralne;.

Badana Zofia tak méowi: ,, Kocham mojego syna nad zZycie. Stat si¢ moim sto-
neczkiem rozpraszajgcym mrok kazdego dnia, udoskonalit mnie w kazdej sferze. Dat
mi site do wyznaczania celow i dokonywania wyborow. Wszystkim tym dziataniom
towarzyszyta wszechogarniajgca mitos¢”, za$ Jan podkresla: ,, wszystko co robig
w Zyciu, robie dla corki z mitosci. Chce, aby byla samodzielna i niezalezna. I choc
droga do tego stanu jest daleka, a cel majaczy dopiero na horyzoncie, mitos¢ daje
mi site kazdego dnia”.

Maria natomiast dopetnia ten obraz relacji mowiac: ,,bycie z synem jest wspol-
nym byciem i dzwiganiem trudow zycia. Zawsze ze sobq, wspolnie. Moje mysli,
uczucia i dziatania zawsze biegng do syna. Wynikajq z troski i mitosci rodzicielskiej,
ktora popycha mnie do przodu”.

Opisywany stan rzeczy akcentuje takze badana Anna: ,, Rodzicielstwo na po-
czqtku byto pustq decyzjq, ktorg dopiero zycie wypetnito trescig prawdziwg, auten-
tycznym zobowigzaniem do bycia z synem, potrzebujgcym pomocy”.

Mitos¢ do dziecka dla badanych rodzicow w wymiarze osobowym jest celem
zycia, szczgéciem, pos§wigceniem, ofiarowaniem siebie, warto$cia regulujaca stosunek
do $wiata. Nadaje sens zyciu rodzicow i ich niezdolnych do samodzielnej egzystencji
po osiagnigciu petnoletnosci dzieci oraz pozwala na wielowymiarowy rozwo;.

Dyskusja i wnioski
Doswiadczenie rodzicielstwa przez cztowieka na ogot jest odbierane w katego-

riach wielkiego szczgsécia i zadowolenia. Zdarzaja si¢ jednak sytuacje wbrew prze-
widywaniom, wymagajace od uczestnika konstruowania wtasciwego ich wymiaru,
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poszukiwania sensu w odniesieniu do warto$ci. Przyjscie na swiat dziecka wyma-
gajacego dtugoterminowej, stalej opieki, niezdolnego do samodzielnej egzystencji
po osiagnieciu pelnoletnosci, dla wielu rodzicow jest zdarzeniem poprzedzajacym
wieloletnie dzialania, poszerzajacym spektrum doswiadczen, o obszary potencjal-
nie problemowe, ktorych pokonanie moze wyzwalaé potencjat jednostki. W tym
sensie rodzicielstwo staje si¢ szansg rozwojowg w dorostosci®®. Potwierdzeniem
tej perspektywy sag wypowiedzi badanych rodzicéw na temat rodzicielstwa ujmo-
wanego jako wspolne doswiadczanie siebie, zwigzane z powtarzaniem czynnosci,
zrodto rozwoju.

Z wypowiedzi badanych rodzicow wynika, ze rodzicielstwo ujmowane jest
jako wspolne bycie z dzieckiem w codziennych do§wiadczeniach pielegnacyjnych,
wychowawczych, pomocowych, ktére sag wyrazem mitosci, troski, odpowiedzial-
nosci®'. Zmierzaja do poszerzania wiedzy i upewnienia si¢ w stusznosci dziatan.
Podejmowane aktywnosci rodzicielskie obejmujg kilka etapow.

Otwartos¢ na dziecko, to pierwszy etap rodzicielstwa zdaniem badanych. Laczy
si¢ z odkrywaniem prawdy o dziecku, odczytywaniem wlasnego czlowieczenstwa
i dojrzewaniem do wspotobecnosci. To umiejscowienie dziatan rodzicielskich na
skali pomigdzy inno$cig dziecka a jego identycznoscig oraz wyjatkowoscig. W wy-
powiedziach badanych akcentowane jest znaczenie bycia naprzeciw i odkrywania
dziecka jako osoby oraz podstaw wlasnego rodzicielstwa. Bycie rodzicow naprzeciw
dziecka pozwala funkcjonowac w roli dawcy i biorcy uczud, jak tez doswiadczaé
przejawdw przywigzania®.

Poznanie dziecka to etap rodzicielstwa zwigzany z gromadzeniem wiedzy
o dziecku jako osobie. Umozliwia przewidywanie emocji, zachowan i pozwala
motywowac¢ dziecko do dzialania. Wymaga wnikliwych obserwacji, cierpliwosci
w dziataniu, identyfikacji potrzeb i oczekiwan, blisko$ci**. To swoiste wezytywanie
sie sercem w serce (badany Jan).

301, Bakiera, Z. Stelter, Rodzicielstwo z perspektywy rodzicéw dziecka petnosprawnego i niepet-
nosprawnego intelektualnie, ,Rocznik Socjologii Rodziny” 2010, t. XX, s. 146—147; Doswiadczenie
choroby w rodzinie, red. B. Szluz, Rzeszow 2019; M. Czerw, A. Muchacka-Cymerman, Poczucie
wsparcia odczuwanego przez rodziny wychowujgce dzieci z niepetnosprawnosciami, ,,Praca Socjalna”
2020, nr 5, s. 175-178.

31 B. Sidor-Piekarska, Wybrane aspekty wychowania dziecka z niepetnosprawnosciq intelektualng
w stopniu umiarkowanym w perspektywie matek oraz kadry pedagogicznej, ,, Annales Universitatis
Maria Curie Sktodowska” 2015, XVIII, s. 148-149.

32 1. Bakiera, Z. Stelter, Rodzicielstwo z perspektywy rodzicow..., dz. cyt., s. 147; E. Gawlik,
Znaczenie opieki wytchnieniowej dla rodzicow osob o niepetnej sprawnosci jako formy wsparcia:
rozwazania wstepne [w:| Edukacja jutra: oferta edukacyjna odpowiedzi na problemy wspotczesnosci,
red. A. Matek-Kaminska, P. Ole$niewicz, Warszawa 2020, s. 305-315.

33 D. Lukasik, Niepetnosprawnosé dziecka a funkcjonowanie rodziny, ,,Studia Gdanskie” 2020,
47,s.282; J. Garbulinska-Charchut, Rodzina a dziecko niepetnosprawne w wieku przedszkolnym [w:]
Rodzina: naturalna, duchowa, spoleczna, red. J. Zimny, Wroctaw 2020, s. 149—160.
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Z badan wynika, ze rozumienie dziecka laczy si¢ z osiagnigciem przez rodzi-
cow stanu barku niepewnos$ci. Zdobycie zaufania do siebie pozwala wlasciwie
formulowac zadania i planowac drogg ich realizacji. Umozliwia takze opracowanie
wiasnych, skutecznych strategii dziatania. Istotg rodzicielstwa na tym etapie jest
petne oddanie si¢ dziecku i troska o jego rozwoj.

Akceptowanie dziecka pozwala badanym rodzicom dostrzec w pehi jego
warto$¢ 1 budowac relacje wolne od oceny. Na tym etapie szczegdlne znaczenie
maja wartosci, zwlaszcza milo$¢ rozumiana w kategoriach troski, dawania siebie
drugiemu, wspierania si¢, bycia blisko. Przyjecie dziecka, okazywana mu mito$¢
rodzi wewnetrzny spokoj i zdolnos¢ pelnego angazowania si¢ w trud wychowania
dziecka niezdolnego do samodzielnej egzystencji po osiggnigciu petnoletnosei .
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