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Od Redakcji

Rodzina z dzieckiem z niepe³nosprawnoœci¹ stanowi temat analiz i rozpraw
teoretycznych oraz inspiracjê dla zró¿nicowanej dzia³alnoœci empirycznej. Ze
wzglêdu na wieloaspektowe znaczenie sposobu jej funkcjonowania dla cz³owieka
z niepe³nosprawnoœci¹, temat ten nie traci na wa¿noœci i znaczeniu, a jego aktuali-
zacja stanowi kwestiê kluczow¹ w obszarach zainteresowañ pedagogiki specjalnej.

Po³¹czenie zagadnieñ rodziny i niepe³nosprawnoœci najczêœciej determinuje
rozwa¿ania wokó³ rodziny z dzieckiem z niepe³nosprawnoœci¹ – obszarom przy-
stosowania siê rodziców, ich postawom wobec dziecka, a tak¿e rodziców wzglê-
dem siebie. W trzynastym tomie czasopisma „Niepe³nosprawnoœæ. Dyskursy Pedago-
giki Specjalnej” sytuacja rodziców dziecka z niepe³nosprawnoœci¹ analizowana jest
w rozwa¿aniach M. Seku³owicz oraz E. Kaczmarek, poruszaj¹cych kwestie sposo-
bów radzenia sobie matek dzieci z autyzmem, P. £agi przedstawiaj¹cej raport
z badañ dotycz¹cych zaspokajania potrzeb przez rodziców dziecka z autyzmem,
a tak¿e L. Bobkowicz-Lewartkowskiej, zajmuj¹cej siê psychospo³ecznym funkcjo-
nowaniem ojców dzieci z Zespo³em Downa. Wa¿nym zagadnieniem dla funkcjo-
nowania rodziny jest wp³yw œrodowiska spo³ecznego, na które zwraca uwagê
w swoim tekœcie I. Myœliwczyk, wskazuj¹ca na znaczenie „trafnej” diagnozy dziecka
z ADHD, a tak¿e K. Bieñkowska oraz M. Zaborniak-Sobczak, wprowadzaj¹ce ka-
tegoriê wsparcia spo³ecznego jako czynnika znacz¹cego w procesie kszta³towania
siê postaw rodzicielskich. Ciekaw¹ i wa¿n¹ perspektywê rozwa¿añ nad rodzin¹
cz³owieka niepe³nosprawnego, obejmuj¹c¹ proces starzenia siê dziecka, jak i ro-
dziców, przyjmuj¹ A. ¯yta i K. Æwirynka³o. W drugim zaœ swoim artykule autorki
poruszaj¹ tematykê relacji pomiêdzy rodzicami dzieci z niepe³nosprawnoœci¹
w zwi¹zkach ma³¿eñskich b¹dŸ partnerskich. Artyku³ ten ³¹czy siê tematycznie
z tekstem J. Papie¿a, analizuj¹cego zwi¹zki miêdzyludzkie w perspektywie kate-
gorii innej normalnoœci.

Oprócz wskazanych zagadnieñ dotycz¹cych rodziny z dzieckiem z niepe³no-
sprawnoœci¹, autorzy artyku³ów zastanawiaj¹ siê nad funkcjonowaniem rodziny,
w której osoba niepe³nosprawna przyjmuje inn¹ rolê, a wrêcz sama tak¹ rodzinê
konstruuje. Rozwa¿ania dotycz¹ce sytuacji matek z niepe³nosprawnoœci¹ podej-
muj¹ U. Bartnikowska, A. Chy³a i K. Æwirynka³o, zaœ kategorie wsparcia spo³ecz-



nego i ojcostwa mê¿czyzny z niepe³nosprawnoœci¹ ³¹cz¹ U. Bartnikowska
i K. Æwirynka³o.

Obszar analiz podejmowanych w czasopiœmie zamykaj¹ rozwa¿ania na temat
zagadnieñ zwi¹zanych z postrzeganiem niepe³nosprawnoœci w dyskursie pub-
licznym, oscyluj¹ce wokó³ aktywnoœci rodziców w nowych mediach. Internet
stanowi t³o oraz teren konstruowanych przez W. Szareck¹ i J. Doroszuk empirycz-
nych eksploracji, opisywanych w ich artyku³ach.

Joanna Doroszuk
Redaktor tomu
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Dolnoœl¹ska Szko³a Wy¿sza

Byæ bohaterem przez minutê, godzinê jest o wiele ³atwiej
ni¿ znosiæ trud codzienny w cichym heroizmie.

Fiodor Dostojewski

Œcie¿ki radzenia sobie matek dzieci z autyzmem
– pomiêdzy wypaleniem a prê¿noœci¹

Ways of getting alone – mothers of children with autism
– between burnout and coping

The article is devoted to motherhood with children with autism. The Authors show multidimen-
sional character of mothers' situation. They also present research conducted by them in order to
learn various conditioning of functioning of mothers with autistic children and their concrete
ways of dealing with hardships. Basing on analysis of mothers' narration, the Authors highlight
difficulties that mothers are facing and the need of normalization in their lives.

Slowa kluczowe: macierzyñstwo, autyzm, rodzina

Keywords: motherhood, autism, family

Wprowadzenie

Tematyka funkcjonowania spo³ecznego oraz codziennych problemów, z któ-
rymi mierz¹ siê rodzice dzieci z niepe³nosprawnoœci¹, jest ju¿ od wielu lat obecna
w badaniach œwiatowej i polskiej pedagogiki specjalnej. Szczególn¹ rolê odgry-
waj¹ w tej grupie badania nad funkcjonowaniem matek dzieci z niepe³nospraw-
noœci¹, w tym matek dzieci z autyzmem (Pisula 1998, 2007, 2012; Seku³owicz 2000,
2013). Wa¿ne jest to, aby analizowane wyniki badañ by³y systematycznie aktuali-
zowane i konfrontowane ze sob¹ w poszukiwaniu odpowiedzi na pytania, czy
i jak zmienia siê sytuacja matek wraz ze zmieniaj¹c¹ siê spo³eczno-kulturow¹ rze-
czywistoœci¹.



Jak wynika z badañ (Pisula 2012), istotnym elementem radzenia sobie z w³asn¹
sytuacj¹ jest poszukiwanie informacji o osobach znajduj¹cych siê w podobnym
po³o¿eniu oraz porównywanie swojej sytuacji z doœwiadczeniami innych rodzin.

Powstaje w ten sposób biograficzne ko³o uczenia siê. To mo¿e byæ znacz¹ce
dla poszukiwania takiego podejœcia badawczego, aby jak najszerzej wskazaæ na
pola problemowe, z jakimi borykaj¹ siê matki. Dlatego te¿ uzna³yœmy, ¿e nieza-
przeczalne walory perspektywy biograficznej zawartej w wywiadach narracyj-
nych s¹ najw³aœciwszym sposobem zbierania informacji, dziêki którym mo¿liwe
bêdzie uzyskanie wiedzy o aktualnej rzeczywistoœci funkcjonowania matek. To
z kolei pozwoli na ustalenie, na ile dychotomia pomiêdzy wypaleniem a prê¿no-
œci¹ potwierdzi siê w jednostkowych biograficznych doœwiadczeniach badanych
(Seku³owicz 2013).

Sytuacja matek dzieci z autyzmem – pomiêdzy wypaleniem
a prê¿noœci¹

Rola matki jest uwarunkowana kulturowo. Tak¿e funkcjonowanie matki
dziecka z niepe³nosprawnoœci¹ uwarunkowane jest pewnym wzorcem kulturo-
wym. Obraz wspó³czesnej matki dziecka z niepe³nosprawnoœci¹ jest tak¿e konsek-
wencj¹ wychowania i nabytych wzorców. Na tym tle tworz¹ siê ró¿ne umiejêtno-
œci radzenia sobie z problemami ¿yciowymi.

Dlatego z du¿¹ wnikliwoœci¹, analizuj¹c wyniki badañ prowadzonych na
gruncie polskim, choæ nie tak licznych i szczegó³owych jak badania amerykañskie,
stara³yœmy siê przeœledziæ, jaka jest sytuacja matek w obliczu utrudnieñ wi¹¿¹-
cych siê z opiek¹ i wychowaniem dziecka z powa¿nymi zaburzeniami w rozwoju.
Z pewnoœci¹ problemy, których doœwiadczaj¹ matki na ca³ym œwiecie, s¹ podob-
ne, jednak polska rzeczywistoœæ spo³eczna i kulturowa mo¿e byæ dodatkowym
Ÿród³em frustracji i poczucia nieadekwatnoœci u matek, czego przyk³ady zostan¹
zaprezentowane w narracjach.

„Doœwiadczenia zwi¹zane z macierzyñstwem to odczuwanie, doznawanie
bycia matk¹” (Bartosz 2002, s. 45). Rola matki ma charakter ogólnej kategorii, która
nie zawiera regu³ wype³niania owej roli. Ujêcie szczególnego rodzaju macierzyñ-
stwa zwi¹zanego z wychowywaniem i opiek¹ nad dzieckiem z autyzmem w ra-
mach koncepcji doznawanego stresu i radzenia sobie obejmuje wiele ró¿nych wa-
riantów. Kategorie stresu, kryzysu, radzenia sobie i krytycznych wydarzeñ
¿yciowych s¹ ze sob¹ œciœle powi¹zane (Bartosz 2002).

Lazarus i Folkman ujêli stres psychologiczny w kategoriach subiektywnego
procesu oceniania, którego dokonuje dana osoba (Lazarus, Folkman 1984). Okre-
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œlili procesy radzenia sobie jako „ci¹gle zmieniaj¹ce siê wysi³ki poznawcze i beha-
wioralne zmierzaj¹ce do sprostania specyficznym zewnêtrznym i/lub wewnêtrz-
nym wymogom, pojawiaj¹ce siê w warunkach stresu psychologicznego, tzn.
podczas szczególnego rodzaju relacji pomiêdzy osob¹ i otoczeniem, które jest oce-
niane przez ni¹ jako nadwerê¿aj¹ce lub przekraczaj¹ce jej si³y i mo¿liwoœci oraz
zagra¿aj¹ce jej dobru (dobrostanowi)”, (Lazarus, Folkman 1984, s. 19).

Hobfoll (2006) wyró¿nia dwa typy radzenia sobie. Pierwszy typ, skoncentro-
wany na emocjach polega na obni¿aniu napiêcia i ³agodzeniu niekorzystnych sta-
nów emocjonalnych, drugi zaœ, skoncentrowany na problemie jest typem aktyw-
nego radzenia sobie, skierowanym na rozwi¹zanie problemu lub na jego Ÿród³o.

Przewlek³y stres, który nie jest modyfikowany w³asn¹ aktywnoœci¹ zaradcz¹
jednostki bêd¹cej pod jego wp³ywem, mo¿e przekszta³ciæ siê w konsekwencji
w stan utraty si³ nazywany wypaleniem. Zdaniem Waltona (1993), rodzice dzieci
z niepe³nosprawnoœci¹ poddawani s¹ d³ugotrwa³emu oddzia³ywaniu specyficz-
nego rodzaju stresorów, co wp³ywa na pogorszenie siê stanu psychicznego i fizycz-
nego. Do czynników psychologicznych przyczyniaj¹cych siê do wyst¹pienia ze-
spo³u wypalania siê si³ u rodziców dzieci z autyzmem i z zespo³em Downa, wyod-
rêbnionych przez Pisulê (1994), nale¿¹ miêdzy innymi: poczucie osamotnienia i bra-
ku pomocy, poczucie przeci¹¿enia sprawowaniem ci¹g³ej opieki nad dzieckiem,
niemo¿noœæ osi¹gania znacz¹cych zmian w ¿yciu oraz brak wiedzy na temat wy-
chowywania dziecka z zaburzeniami w rozwoju, brak wsparcia ze strony instytu-
cji i poczucie lekcewa¿enia w zetkniêciu z nimi, poczucie niejasnoœci co do stanu
i mo¿liwoœci dziecka, poczucie wy³¹cznej odpowiedzialnoœci za los dziecka, od-
czuwanie niekorzystnej atmosfery w domu, zmêczenie fizyczne oraz frustracja.

Do najsilniejszych Ÿróde³ stresu u rodziców dzieci z autyzmem nale¿¹ proble-
my w zachowaniu dziecka, zachowania stereotypowe i autostymulacyjne, ich nie-
przewidywalnoœæ oraz odczuwane w zwi¹zku z nimi doœwiadczanie napiêtnowania
i izolacji (Pisula 2012). �ród³em problemów dla rodziców s¹ równie¿ zaburzenia
rytmu oko³odobowego u dzieci – problemy z zasypianiem, krótki sen, budzenie
œródnocne.

Boyd (2002) szczególnym znaczeniem w procesie adaptacji matek dzieci z au-
tyzmem opatrzy³ wsparcie spo³eczne ze strony rodziny, przyjació³ i krêgu znajo-
mych. Zaburzenie ze spektrum autyzmu u dziecka przyczynia siê do osamotnie-
nia matek, poniewa¿ d³ugotrwa³a opieka nad dzieckiem skutkuje rozluŸnieniem
relacji ze znajomymi (Farrugia 2009).

Ogromn¹ rolê w procesie radzenia sobie odgrywa wsparcie spo³eczne. Jest
ono szczególnym rodzajem pomocy rodzinie. Kawczyñska-Butrym (1998) zdefi-
niowa³a wsparcie wobec osób z niepe³nosprawnoœci¹ i ich rodzin jako „dzia³anie
polegaj¹ce na stosowaniu takich form pomocy, aby przez wykorzystanie ist-
niej¹cych i zachowanych sprawnoœci wskazaæ najbardziej optymaln¹ mo¿liwoœæ
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samodzielnego i satysfakcjonuj¹cego ¿ycia” (Kawczyñska-Butrym, 1998, s. 87).
W tym kontekœcie nale¿a³oby postrzegaæ rodzinê z dzieckiem z autyzmem jako
sam¹ w sobie nie w pe³ni sprawn¹, posiadaj¹c¹ wiele ograniczeñ we w³asnym
funkcjonowaniu i rozwoju i bêd¹c¹ wyzwaniem na drodze wydobywania najlep-
szych zasobów swoich mo¿liwoœci. Wsparcie spo³eczne stanowi¹ w tym wypadku
nie tylko instytucje pomocowe, lecz tak¿e postawy spo³eczne w miejscach publicz-
nych, w najbli¿szym s¹siedztwie oraz d¹¿enie do podtrzymania relacji przez
przyjació³, znajomych. Celem wsparcia spo³ecznego jest umocnienie rodziny oraz
umo¿liwienie jej samodzielne kierowanie ¿yciem rodziny jako jednostki i ¿yciem
dziecka (Pisula 2012). Istotnym elementem jest sieæ spo³eczna, definiowana jako
system obejmuj¹cy dan¹ osobê oraz wszystkie inne znacz¹ce osoby dla niej lub jej
bliskich osób. Istniej¹ ró¿ne rodzaje wsparcia spo³ecznego: wsparcie rzeczowe,
czyli materialne, finansowe, wsparcie informacyjne, polegaj¹ce na udzielaniu rad,
przekazywaniu informacji stosownych do sytuacji oraz wsparcie emocjonalne, ta-
kie jak akceptacja ze strony partnera, rodzinne solidaryzowanie siê (Pisula 2012).
Trzeba pamiêtaæ, ¿e ró¿ne formy pomocy mog¹ przynosiæ ró¿ne efekty i nale¿y
traktowaæ je w bardzo zindywidualizowany sposób.

Pomimo niekorzystnych warunków ¿ycia i przeciwnoœci losu, czêœæ matek
dzieci z autyzmem dobrze funkcjonuje i jest to prawdopodobnie efekt posiada-
nych umiejêtnoœci radzenia sobie.

Te umiejêtnoœci radzenia sobie znakomicie wyjaœnia koncepcja resilience.
Wed³ug Heszen i Sêk (2007, s. 173) resilience, czyli inaczej prê¿noœæ, elastycznoœæ,
odpornoœæ jest „zespo³em umiejêtnoœci skutecznego radzenia sobie ze stresem
o du¿ym nasileniu, polegaj¹cym na giêtkim (elastycznym), twórczym radzeniu
sobie z przeciwnoœciami”, w którym g³ówn¹ rolê odgrywa zdolnoœæ do oderwania
siê od negatywnych doœwiadczeñ oraz zdolnoœæ do wzbudzania w sobie pozytyw-
nych emocji. Wed³ug Boruckiej i Ostaszewskiego (2008) terminem resilience mo¿-
na równie¿ okreœliæ proces przystosowawczy, który wystêpuje u osoby pomimo
zaistnia³ych traumatycznych wydarzeñ i zagro¿eñ, a u którego podstaw le¿¹ ró¿-
ne modele interakcji pomiêdzy czynnikami ochronnymi i czynnikami ryzyka. Jak
pokazuj¹ badania (Seku³owicz, 2014), wiele matek dzieci z niepe³nosprawnoœci¹
doœwiadcza tego psychologicznego mechanizmu, nie podlegaj¹c powa¿nym za-
burzeniom funkcjonalnym aktywnie, prê¿nie radzi sobie.

Za³o¿enia metodologiczne badañ w³asnych

Przeprowadzone badania zosta³y osadzone w nurcie badañ interpretatyw-
nych, w fenomenologiczno-hermeneutycznej perspektywie pytañ o sens i zna-
czenia jakie nadaj¹ matki swoim doœwiadczeniom oraz interpretacji tych znaczeñ,
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a tak¿e w ramach interakcjonizmu symbolicznego w konstruowaniu w³asnej uni-
katowej rzeczywistoœci spo³ecznej. Zastosowanie metody biograficznej pozwala
na ukazanie i zinterpretowanie subiektywnej prawdy w ka¿dej z opowieœci, pod-
jêcie próby zrozumienia œwiata widzianego oczyma narratora. Celem badania nie
jest ukazanie sposobów radzenia sobie matek w kontekœcie ich podobieñstw i ró¿-
nic, lecz przedstawienie, jak wieloczynnikowa jest konstrukcja funkcjonowania
matek dzieci z autyzmem, sk³adaj¹ca siê na konkretny sposób radzenia sobie
z trudnoœciami ¿yciowymi. W zwi¹zku z tak ustalonym celem badañ problem ba-
dawczy zosta³ zawarty w pytaniu: Jak funkcjonuj¹ badane matki dzieci z autyz-
mem w aktualnej rzeczywistoœci spo³ecznej i terapeutyczno-edukacyjnej?

Materia³ badawczy zosta³ zebrany podczas piêciu 90-minutowych wywiadów
narracyjnych. Matki wybrane do badañ pochodz¹ z Dolnego Œl¹ska. Imiona ma-
tek oraz dzieci zosta³y zmienione. Informacje o wieku badanych, ich wykszta³ce-
niu oraz wieku dzieci s¹ prawdziwe.

W artykule wykorzystano narracje biograficzne piêciu matek:
– Lilianna, lat 30, z wykszta³cenia pedagog specjalny, matka niespe³na 7-letniej

dziewczynki z autyzmem;
– Julia, lat 37, z wykszta³cenia pedagog, matka 2 ch³opców w wieku 3 i 10 lat, obaj

z diagnoz¹ autyzmu;
– Hanna, lat 32, z wykszta³cenia mened¿er, ekonomistka, matka 4-letniej dziew-

czynki z autyzmem;
– Agnieszka, lat 33, pracownik administracji publicznej, matka 4-letniego ch³opca

z autyzmem;
– Martyna, lat 38, z wykszta³cenia technik ceramik, matka 7-letniego ch³opca

z autyzmem.
Wszystkie matki chêtnie wziê³y udzia³ w badaniu. Opisywa³y swoj¹ sytuacjê

szczegó³owo, emocjonalnie i bez dystansu. Cztery z nich zaznaczy³y na pocz¹tku
rozmowy, ¿e ³atwiej im siê rozmawia z osob¹, która zna i rozumie ich codziennoœæ
i problemy, z którymi siê borykaj¹. Nie zale¿a³o im na dyskrecji i ukrywaniu da-
nych, podkreœla³y, ¿e chêtnie opowiedz¹ o sobie, jeœli ich historia mia³aby komuœ
pomóc b¹dŸ staæ siê przyczynkiem do jakiejœ pozytywnej spo³ecznej zmiany. Mo-
¿na u nich dostrzec siln¹ wiêŸ z grup¹, której s¹ reprezentantkami.

Doœwiadczenia biograficzne matek dzieci z autyzmem
– analiza narracji

Autyzm jest jednym z najpowa¿niejszych zaburzeñ rozwoju dziecka,
maj¹cych wp³yw na funkcjonowanie i organizacjê ca³ego systemu rodzinnego.
Opieka nad dzieckiem z autyzmem jest wyzwaniem dla wszystkich cz³onków ro-
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dziny, wywiera ona jednak najwiêksze piêtno na bezpoœrednio zaanga¿owanych
w ni¹ matkach.

To¿samoœæ matki kszta³tuje siê pod silnym wp³ywem obecnoœci w jej ¿yciu
dziecka z niepe³nosprawnoœci¹. Matkom, które zdecydowa³y siê opowiedzieæ
o sobie, zada³yœmy pytanie: jak to jest byæ matk¹ dziecka z autyzmem. Pytanie
skonstruowane zosta³o w ten sposób celowo, a inspiracj¹ do takiego postawienia
pytania by³a praca Nagela „Jak to jest byæ nietoperzem” (Nagel 1997). Ka¿da istota
wyposa¿ona w œwiadomoœæ, dysponuje równie¿ wymiarem „jak to jest ni¹ byæ”.
Celem pytania, a co za tym idzie, ca³ego wywiadu by³o poznanie perspektywy
„innego œwiata” matki, subiektywnego charakteru prze¿yæ, co dla matki oznacza
bycie tak¹ w³aœnie matk¹, na zasadzie analogii „jak to jest dla nietoperza byæ nieto-
perzem” (Nagel 1997, s. 207).

U wszystkich piêciu matek pytanie „jak to jest nimi byæ” wywo³a³o uœmiech
i d³u¿sze zastanowienie. OdpowiedŸ przynosi³a w pierwszej kolejnoœci konstruk-
cjê rozumienia w³asnej roli i postrzegania tej roli przez innych. Jak wed³ug Fouca-
ulta (1998) wiêzieñ przestaje byæ indywidualnoœci¹, a staje siê paragrafem, pacjent
w szpitalu jednostk¹ chorobow¹, a uczeñ w szkole numerem w dzienniku, tak
matki dzieci z niepe³nosprawnoœci¹ czuj¹ siê ograniczone, „sprowadzone” do
swej roli, pozbawione w³asnej to¿samoœci w odbiorze spo³ecznym i rodzinnym.

Lilianna: Wiêkszoœæ osób nazywa mnie mam¹ Asi, jakbym nie mia³a w³asnego imienia i nazwiska.
Przypomina mi siê pewna sytuacja, gdy zadzwoni³ do mnie reporter lokalnej telewizji, by nakrê-
ciæ materia³ o Asi i o tym, ¿e potrzebna jest nam finansowa pomoc. W s³uchawce telefonicznej
us³ysza³am: Nazywam siê (…), czy pani mama Asi? Tak ju¿ jest – jestem wpisana w tê rolê, a we
mnie. Jest moj¹ now¹ to¿samoœci¹, nowym obrazem „siebie”, mask¹ w codziennych kontaktach
z ludŸmi. Postrzega siê mnie poprzez pryzmat tego, co robiê z dzieckiem, poprzez efekty pracy, b¹dŸ
ich brak.

Agnieszka: Wydawa³o mi siê, ¿e jestem tak¹ matk¹, jak ka¿da inna, ale nie jestem (…) no bo
mam oczy dooko³a g³owy, nie mam w³asnego ¿ycia, no mo¿e poza prac¹, tylko mam swoj¹ pierw-
szoplanow¹ rolê matki. Ju¿ nawet m¹¿ do mnie przesta³ mówiæ po imieniu, tylko „mama idŸ do
Tomka, bo znowu skacze z parapetu”. W przedszkolu to samo….”proszê ¿eby pani K., pani A.
i mama Tomka przynios³y na jutro coœ tam…

Te dwie wypowiedzi pokazuj¹, ¿e matki dostrzegaj¹ swoj¹ innoœæ w stosunku
do matek dzieci neurotypowych. Doskwiera im postrzeganie ich przez jedn¹ rolê,
któr¹ pe³ni¹ i jednoczeœnie odczuwaj¹ siln¹ potrzebê pe³nienia pozosta³ych ról
spo³ecznych i realizowania siê w ich zakresie. Wejœcie w rolê matki dziecka z autyz-
mem wywo³a³o u nich pewnego rodzaju kryzys to¿samoœciowy i zwrot biograficz-
ny. Rzeczywistoœæ spo³eczna i brak spo³ecznej œwiadomoœci potrzeb matek umac-
nia je w przekonaniu, ¿e rola matki dziecka ze specjalnymi potrzebami wymaga
od nich rezygnacji z w³asnych potrzeb oraz poœwiêcenia siê roli.
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W celu uporz¹dkowania wypowiedzi autobiograficznych z zebranego mate-
ria³u empirycznego, pos³u¿y³yœmy siê typologi¹ zaproponowan¹ przez Reyman
i Kucypera (1994, s. 31), którzy wyodrêbnili utrapienia ¿yciowe wymieniane jako
najczêœciej doœwiadczane przez matki dzieci z niepe³nosprawnoœci¹ oraz wyka-
zem czynników psychologicznych sprzyjaj¹cych wyst¹pieniu zespo³u wypalania
siê si³, wyodrêbnionych przez Pisulê z wypowiedzi rodziców dzieci z autyzmem
i dzieci z zespo³em Downa (Pisula 1994). Wszystkie te kategorie zosta³y poruszone
przez matki w ich wypowiedziach. Ciekawym aspektem jest perspektywa poru-
szania tych problemów. Trzy matki wymienia³y problemy, takie jak: poczucie
przeci¹¿enia, osamotnienia, chaosu w œrodowisku domowym jako obecne,
uci¹¿liwe i zagra¿aj¹ce ich „normalnemu” ¿yciu, dostrzegaj¹c w ich eliminacji
pewnego rodzaju poprawy swojej egzystencji. Dwie pozosta³e zaznacza³y, ¿e
dziêki temu, ¿e nie dotycz¹ ich problemy braku wsparcia spo³ecznego, rodzinne-
go i nadmiernego obci¹¿enia, s¹ zadowolone z w³asnego ¿ycia i mog¹ siê realizo-
waæ na ró¿nych polach. Postawa ta by³a zwi¹zana bezpoœrednio z g³êbok¹ religij-
noœci¹ i poczuciem bycia wybran¹ do sprawowania odpowiedzialnej roli matki
dziecka z autyzmem.

Lilianna: Moje ¿ycie nigdy nie jest i prawdopodobnie nie bêdzie podobne do ¿ycia matek dzieci
pe³nosprawnych, lecz przez ca³y okres walki z trudnoœciami rozwojowymi mojego dziecka sta-
ra³am siê znaleŸæ mo¿liwie jak najwiêcej punktów zaczepienia, by uznaæ je za jakoœciowo lepsze
oraz pe³niejsze. Otrzyma³am niezwyk³y dar – dar dostrzegania tego, czego rodzice dzieci tzw.
„zdrowych” nie spostrzegaj¹: najdrobniejszych kroków, postêpów, d³ugo wyczekiwanych rozwo-
jowych „kamieni milowych” i uœmiechów mojej córki, dar oczekiwania na s³owo „mama” oraz na
przytulenie, które wydawa³o siê byæ niemo¿liwe, dar oczekiwania na radoœæ na mój widok.

Hanna: Mo¿e to dobrze, ¿e on siê pojawi³ w moim ¿yciu. Inaczej teraz patrzê na œwiat, przez
wiêksz¹ lupê. Mam za co dziêkowaæ, mam o co siê modliæ. Czasem nawet czujê, ¿e to ma jakiœ
sens. Widzê matki, które siê w ogóle nie zajmuj¹ dzieæmi, narzekaj¹ na nie w kó³ko. Taka g³upia
sytuacja, matka, która narzeka, ¿e jej dziecko za du¿o gada i ona nie ma spokoju. A ja tu czekam
na jedno g³upie s³owo… Mo¿e Bóg po prostu wiedzia³, ¿e sobie poradzê…no bo sobie poradzê,
muszê…

Julia: Myœlê, ¿e potrafimy siê cieszyæ z takich drobnych spraw, jeœli chodzi o rozwój dzieci. Arek
nauczy³ siê p³ywaæ, zdobywa³ medale, to wiadomo nie by³y one dla niego tylko dla nas. (…) czuje
siê cz³owiek w pewnym sensie nie gorszy, ale inny, no widaæ nas wszêdzie. Kiedyœ mi to prze-
szkadza³o, ale trzeba siê by³o tego nauczyæ, ¿e tak naprawdê jesteœmy czêœci¹ spo³eczeñstwa
i mamy prawo ¿yæ, korzystaæ z tego wszystkiego, co ludzie zdrowi, cieszyæ siê ¿yciem, cieszyæ siê
ka¿dym dniem. Jeœli czujemy siê gorsi, to zachowujemy siê tak, ¿e dajemy do zrozumienia lu-
dziom, ¿e jesteœmy gorsi, pokrzywdzeni.

Z badañ Pisuli wynika, ¿e jest to postawa specyficzna dla rodziców dzieci
z autyzmem – docenianie ma³ych kroków w rozwoju dziecka oraz przypisywanie
szczególnego znaczenia faktowi, ¿e dziecko pojawi³o siê w rodzinie w po³¹czeniu
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z religijnoœci¹ jest czêstym sposobem radzenia sobie rodziców dzieci ze spektrum
autyzmu z obci¹¿eniem, którego doœwiadczaj¹ (Pisula 2012). Z przytoczonych
wypowiedzi matek wynika, ¿e jest to równie¿ skuteczna strategia budowania
w³asnej wartoœci i to¿samoœci. Matki doœwiadczaj¹ odmiennego traktowania swo-
jej rodziny przez spo³ecznoœæ lokaln¹. Zazdroszcz¹ matkom, które nie doœwiad-
czaj¹ ich problemów. Szukaj¹ wiêc dla siebie wyró¿nienia za trudy pracy, któr¹
wk³adaj¹ w rozwój i wychowanie dziecka.

Uwzglêdniaj¹c przywo³ane powy¿ej trudnoœci ¿yciowe (utrapienia ¿yciowe),
jako pierwsze poruszane w wypowiedziach matek, bezpoœrednio zwi¹zane z za-
burzeniami snu wystêpuj¹cymi u dzieci z autyzmem, jest chroniczne przemêcze-
nie, niewyspanie i wynikaj¹ce z koniecznoœci opieki nad dzieckiem w nocy, prze-
rywanie snu.

Lilianna: Po raz pierwszy w ¿yciu zasnê³am na stoj¹co, gdy przechodz¹c w œrodku nocy z pokoju
do pokoju na chwilê opar³am siê o œcianê i zamknê³am oczy – runê³am na ziemiê. Zdarzy³o mi siê
to jeszcze w póŸniejszych latach trzykrotnie. (…) Odk¹d jestem matk¹, nigdy nie zasypiam
g³êboko, gdy Asia tak¿e œpi. Budzi mnie jej ka¿dy ruch w ³ó¿ku w pokoju obok. Gdy tylko zaczyna
coœ mówiæ przez sen b¹dŸ siê wybudza, natychmiast zrywam siê z ³ó¿ka z ko³ataj¹cym sercem,
które od dawna ju¿ za mn¹ nie nad¹¿a.

Hanna: Przez dwa lata to ja w ogóle nie wiedzia³am, która jest godzina, czy jest jasno, czy ciem-
no. Zasypia³am na stoj¹co, siedz¹co, z kubkiem w rêce, z ksi¹¿k¹. A jak cz³owiek niewyspany to
nerwowy, p³aczliwy. Du¿o siê zmieni³o dziêki temu, ¿e ma³a ju¿ œpi normalnie, dzisiaj bym ju¿
nie wytrzyma³a.

Julia: Wczeœniej, co tu du¿o mówiæ Arek mi ci¹¿y³, ca³y czas taka udrêka, by³o to zwi¹zane z tym,
¿e on nie przesypia³ nocy, ¿e dawa³ nam ostro „czadu” w nocy i ja by³am tak zmêczona, ja siê Ar-
kiem nie cieszy³am.

W powy¿szych wypowiedziach, w opozycji do wczeœniejszych deklaracji
poczucia bycia wybranymi, matki zasygnalizowa³y ciê¿ar opieki nad dzieæmi z au-
tyz- mem. Matki maj¹ poczucie, ¿e problemy ze snem dziecka oraz zaburzeniem
rytmu dobowego ca³ej rodziny negatywnie wp³ynê³y nie tylko na ich zdrowie,
lecz tak¿e na stosunki wewn¹trz rodziny i postrzeganie dziecka jako ciê¿aru, jako
Ÿród³a sytuacji kryzysowej. Problem chronicznego przemêczenia wielokrotnie
pojawia³ siê w ich narracjach. £¹czy siê on z kolejnym problemem poruszanym
w wypowiedziach, czyli koniecznoœci¹ przebywania z dzieckiem przez ca³y czas,
ustawicznego skupiania na nim uwagi oraz uczucie bycia „przywi¹zan¹ do dziec-
ka”, co zwi¹zane jest z brakiem si³ fizycznych, niemo¿noœci¹ odpoczynku oraz
brakiem czasu na rozrywki.

Julia: Kiedyœ lubi³am siê umalowaæ, ubraæ, by³ czas na to, wiadomo(…) jak siê pojawi³ Wojtuœ,
muszê pilnowaæ tego, ¿eby iœæ do fryzjera, pamiêtaæ o tym, kiedyœ sz³o to tak naturalnie, raz
w miesi¹cu…(…) staram siê wychodziæ, umawiaæ siê z kole¿ankami, na przyk³ad dzisiaj jedzie-
my na basen.
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Martyna: To jest trudne dla mnie, ¿e ja nie mam czasu na to, ¿eby sobie zrobiæ „shopping” z kole-
¿ankami. Ja nie mogê tego zrobiæ, bo mam wyrzuty sumienia, ¿e ja siê bawiê, a ktoœ siê mêczy za
mnie w domu. Nawet jak ju¿ znajdzie siê na to czas, to wolê siê po³o¿yæ, popatrzeæ siê bez sensu
w telewizor, bo ju¿ nie mam na nic si³y. Kiedyœ chodzi³am na lekcje tañca latino i bardzo to
lubi³am, teraz to ja tañczê, ale wokó³ dziecka, mo¿na tak powiedzieæ.

Matki sygnalizuj¹ potrzebê uniezale¿nienia siê od dziecka, podejmuj¹ próby
powrotu do funkcjonowania spo³ecznego sprzed wejœcia w rolê matki dziecka
z autyzmem. Swój rozwój osobisty i mo¿liwoœci realizowania w³asnych potrzeb
dziel¹ na okres „przed i po diagnozie”. Jest to równie¿ zwi¹zane z brakiem odpo-
wiedniego wsparcia najbli¿szego otoczenia oraz obaw¹ o niew³aœciwe zinterpre-
towanie prób oderwania siê od roli matek. Wzorzec spo³eczno-kulturowy, z któ-
rym siê spotykaj¹ w codziennym ¿yciu, nie pozwala im na realizacjê w³asnych
potrzeb. Jedna z matek podkreœli³a, ¿e wielokrotnie spotka³a siê ze stwierdze-
niem, ¿e to „nie wypada” by zajmowa³a siê sob¹.

Nastêpn¹ grupê utrudnieñ ¿yciowych artyku³owanych przez badane matki
stanowi³y ró¿ne sytuacje spo³eczne wymagaj¹ce wchodzenia w bezpoœrednie
relacje z wieloma osobami spoza rodziny. Zw³aszcza: koniecznoœæ korzystania
z publicznych œrodków komunikacji, czêste wizyty u specjalistów, brak zrozumie-
nia dla zachowania dziecka oraz zwi¹zanych z tymi sytuacjami, stany emocjonal-
ne u matek, szczególnie rozdra¿nienia b¹dŸ nadwra¿liwoœci.

W tym kontekœcie matki porusza³y problem braku wsparcia instytucjonalne-
go oraz wskazywa³y na frustracjê spowodowan¹ reakcjami ze strony s¹siadów,
cz³onków parafii, osób spotkanych w marketach czy na placach zabaw.

Julia: Z domu wynios³am takie przeœwiadczenie, ¿e jesteœ warta, jeœli coœ sob¹ reprezentujesz,
samoakceptacja, poziom w³asnej wartoœci (…), jestem odporna na uwagi ludzi odnoœnie moich
dzieci. (…) kiedyœ to zauwa¿a³am, przeszkadza³o mi, ¿e ktoœ siê patrzy, coœ mówi… (…) mi siê
rzadko kiedy zdarza³y takie sytuacje trudne, ¿e ktoœ zwraca³ uwagê, no w autobusie jechaliœmy
„jakie niedobre dziecko”. Mieszkamy na osiedlu w takiej enklawie, tu nas wszyscy znaj¹, nawet
przed sklepem pilnuj¹ dzieci, naprawdê, szefostwo nawet pilnuje mi dzieci, „idŸ pani sobie zrób
zakupy”, czy nawet jak Arek zniknie, to ktoœ wo³a, ¿e on tu wszed³ do mieszkania, wypi³ herbatê
i wyszed³. (…)ludzie ¿artowali, nikt nam g³owy nie uci¹³. Ale ja staram siê do sklepu z Arkiem
nie wchodziæ, bo siê czujê sama niekomfortowo. Dla mnie komfortem jest wejœcie do sklepu samej
i zrobienie zakupów.(…) Przeszkadza mi, ze Arek mo¿e narobiæ ha³asu w koœciele, dlatego jeste-
œmy przed koœcio³em.(…) Arek chodzi po koœciele, siada, a ja jestem wolna od myœli, ¿e mi to prze-
szkadza, ale jednoczeœnie wiem, ¿e ludzie wiedz¹, ¿e to jest takie dziecko.

Martyna: Przestaliœmy chodziæ z Bartkiem do koœcio³a i marketów. Po prostu przestaliœmy. Ja
ju¿ mam doœæ dyskutowania z ludŸmi, wydzierania siê na nich, mam doœæ uciekania. Mamy ta-
kiego pecha, ¿e wci¹¿ trafiamy na ludzi, którzy siê nas czepiaj¹. Ja nie umiem przejœæ obojêtnie
i albo siê to koñczy wrzaskiem albo p³aczem.

Hanna: Moi s¹siedzi nie rozumiej¹, ¿e ja nie mam wp³ywu na zachowanie mojej córki. Dzwoni¹
na policjê, a policja te¿ tego nie rozumie i t³umaczy nam, ¿e musimy uszanowaæ spokój s¹siadów.
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Przytoczone wypowiedzi matek pokazuj¹, jak wa¿ne znaczenie dla ich adap-
tacji spo³ecznej w obliczu utrudnieñ maj¹ wypracowane sposoby radzenia sobie.
Obok problemów zwi¹zanych z chronicznym przemêczeniem, opowiadanie
o trudnych sytuacjach spo³ecznych sprawia³o matkom najwiêksz¹ trudnoœæ. Pod-
kreœla³y, ¿e jest to wina rzeczywistoœci spo³ecznej, która znacznie ró¿ni siê od do-
minuj¹cej w krajach zachodnich czy Stanach Zjednoczonych. Dwie spoœród ma-
tek stwierdzi³y, ¿e ich ¿ycie wygl¹da³oby zupe³nie inaczej, gdyby mieszka³y za
granic¹, gdzie wsparcie spo³eczne i instytucjonalna sieæ pomocowa s¹ wysoko
rozwiniête. Porównywa³y na tym gruncie swoje doœwiadczenia z rozmów z ro-
dzinami osób z autyzmem mieszkaj¹cymi za granic¹.

W procesie powolnej adaptacji rodzicielskiej niebagateln¹ rolê odgrywaj¹ re-
lacje zachodz¹ce wewn¹trz rodziny. To one mog¹ w znacz¹cy sposób poszerzyæ
obszar utrudnieñ i tym samym przyczyniæ siê do zaburzonego postrzegania siebie
i w³asnej rodziny.

Lilianna: Chcia³abym, ¿eby moja rodzina by³a normalna, zwyk³a, nie taka „wyj¹tkowa”, pokrê-
cona, ¿e ka¿dy coœ robi, ale nie sk³ada siê w to w ¿adn¹ logiczn¹ ca³oœæ. ¯ebyœmy robili coœ razem,
razem z dzieckiem a nie wokó³ dziecka. W góry byœmy poszli albo nie wiem na rowerach pojeŸ-
dziæ, ale ¿eby ka¿dy panowa³ chocia¿ sam nad sob¹ a nie wszyscy pilnuj¹ jednego, bo wygl¹damy
jak taka chmara muszek nad tym dzieckiem, ¿eby siê nie przewróci³a, ¿eby nie uciek³a i tak dalej
(…) Chcia³abym móc czasem wyjœæ z mê¿em do kina, do restauracji i nie martwiæ siê tym, co siê
dzieje w domu.

Martyna: To, czego najbardziej mi brakuje, to wsparcia ze strony teœciowej i rodziny mê¿a. Oni
w ogóle nie rozumiej¹, co siê u nas dzieje. Albo mówi¹, ¿e przesadzamy albo po prostu unikaj¹ te-
matu. Czasem mi siê wydaje, ¿e traktuj¹ Bartka jak dziwad³o. (…) Bartek zasypia bardzo póŸno.
Najpierw ogl¹da bajki, potem jeszcze jakieœ klocki w ³ó¿ku uk³ada, d³ugo zasypia, godzinami. Jak
wychodzê od niego z pokoju to mój m¹¿ ju¿ zazwyczaj œpi z pilotem w rêce i wczo³gujemy siê do
³ó¿ka, dos³ownie. Nie mamy kiedy pobyæ ze sob¹, tak normalnie.

Powy¿sze wypowiedzi matek wskazuj¹ na nieprawid³owy obraz relacji ro-
dzinnych, które powinny byæ Ÿród³em wsparcia, a jak siê okazuje staj¹ siê dla nich
Ÿród³em traumy. Matki zauwa¿aj¹ innoœæ swoich postaw rodzicielskich i s¹ wra¿-
liwe na niew³aœciwe postrzeganie dziecka poprzez cz³onków najbli¿szej rodziny.

Wszystkie matki unika³y w narracji opowiadania o swoim ¿yciu intymnym
i relacjach ma³¿eñskich. To mo¿e byæ znamiennym sygna³em, pokazuj¹cym, ¿e
badane matki nie czuj¹ siê w pe³ni zadowolone z intymnej bliskoœci z mê¿em.
Mo¿na przypuszczaæ, ¿e jest to jeden z powa¿niejszych problemów w ich rela-
cjach. Mo¿e byæ lub staæ siê powodem powa¿nych napiêæ w rodzinie dezorgani-
zuj¹cych jej funkcjonowanie.

Wa¿nym elementem narracji by³o zasygnalizowanie uczucia zmêczenia
zwi¹zanego z nadmiernym obci¹¿eniem obowi¹zkami oraz obci¹¿eniem finanso-
wym.
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Hanna: Jesteœmy zakredytowani na najbli¿sze 10 lat. Z wszystkiego musimy rezygnowaæ, sa-
mochód siê sypie, mieszkanie jest za ma³e, a my wci¹¿ sp³acamy i sp³acamy, bo te suplementy s¹
tak drogie. Nie umiem zrezygnowaæ z niczego, z ¿adnej terapii, ¿adnych puzzli, klocków, obraz-
ków. Mam doœæ tego biegania miêdzy jednym oœrodkiem a drugim, ale co mam zrobiæ? Kto to za
mnie zrobi? Ja nie pracujê, to ja muszê.

Martyna: Autyzm kosztuje, to trzeba jasno powiedzieæ. Gdyby nie 1% podatku nic byœmy nie
mogli zrobiæ, bo z jednej wyp³aty mê¿a to da siê tylko prze¿yæ, nie ¿yæ.

Problem nadmiernego obci¹¿enia finansowego jest bezpoœrednio zwi¹zany
z brakiem systemu pomocy spo³ecznej, który zapewni³by rodzicom bezp³atny do-
stêp do dzia³añ terapeutycznych, specjalistów i wolontariuszy. Matki podkreœlaj¹
równie¿, ¿e „chwytaj¹” siê ka¿dej nadziei zwi¹zanej z wprowadzeniem u dziecka
nowej interwencji medycznej. Niestabilnoœæ finansowa, zwi¹zana z niewystar-
czaj¹cym wsparciem ze strony pañstwa oraz z rezygnacj¹ matek z pracy zarobko-
wej na rzecz opieki nad dzieckiem ³¹czy siê w schemat, który jest Ÿród³em kolej-
nych problemów matek. Dzieci spêdzaj¹ w przedszkolach lub szko³ach zbyt
krótki okres czasu, by matki mog³y podj¹æ pracê zarobkow¹ nie posiadaj¹c wspar-
cia osób, które by je wyrêczy³y. Wi¹¿e siê to z nadmiernym obci¹¿eniem matek
i wy³¹czeniem ich z aktywnoœci w innych obszarach spo³ecznych oraz ogranicze-
niem mo¿liwoœci ich rozwoju.

Wœród problemów osobistych w narracjach dominowa³a rezygnacja z w³as-
nych planów i marzeñ, dwie matki zaznaczy³y, ¿e powrót do realizacji marzeñ
i planów oraz inwestycja we w³asny rozwój znacznie podwy¿szy³y ich w³asn¹
wartoœæ oraz by³y skutecznym sposobem radzenia sobie ze stresem.

Lilianna: Najlepsz¹ decyzj¹ w moim ¿yciu by³ powrót na studia. Wyjazdy weekendowe na zjaz-
dy na uczelni da³y mi oddech, którego wczeœniej nie mia³am. To takie moje ma³e urlopy. Potrzeb-
na by³a mi ta nowa rola studentki, to wyrwanie siê ze schematu. Przesta³am ju¿ wierzyæ, ¿e
osi¹gnê jakikolwiek sukces. Teraz nie umiem ju¿ z tego zrezygnowaæ. Muszê mieæ czas dla siebie,
inaczej wszystko inne by siê zawali³o.

Agnieszka: Powrót do pracy… to to, co mi da³o si³ê. Nie mog³abym siedzieæ w domu, nie
umiem. Zrezygnowa³am ze studiów, jak zasz³am w ci¹¿ê i powtarza³am sobie, ¿e wrócê, jak ju¿
Tomek podroœnie i pójdzie do przedszkola. Nikt nie myœli, ¿e coœ pójdzie nie tak, bo dlaczego
mia³o by pójœæ…Teraz, kiedy wróci³am do pracy, moja mama zawozi Tomka do przedszkola
i przywozi go, gotuje, sprz¹ta, pomaga jak mo¿e. Nie mam sumienia wyjœæ jeszcze w weekend,
¿eby skoñczyæ studia.

Kolejnym wa¿nym elementem narracji by³o zwrócenie uwagi na to, co matki
cieszy w rozwoju dziecka, z czego s¹ dumne. Wœród elementów w zachowaniu
dzieci matki wymieniaj¹ g³ównie zachowania polegaj¹ce na okazywaniu blisko-
œci, progres u dziecka i wszelkie przejawy jego samodzielnoœci oraz szczególne
zdolnoœci (Pisula 2012).
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Agnieszka: Ja siê poczu³am matk¹ dopiero, jak Tomek mnie zacz¹³ przytulaæ i przesta³ wrzesz-
czeæ, jak siê do niego uœmiecha³am. A to by³o tak z dnia na dzieñ, jak skoñczy³ 4 lata. Ja ju¿ siê po-
woli poddawa³am, bo mnie odpycha³ i krzycza³, a tu nagle pewnego dnia uœmiechn¹³ siê do
mnie…i ja mówiê.. „dziecko moje, no teraz to ja ju¿ mogê ¿yæ.

Julia: Bardzo nas podnios³y pierwsze zawody Arka (…), wszyscy nam gratulowali, no jest to po-
trzebne, poklepanie po ramieniu „macie super dziecko”, ¿e da³ radê i ¿e wszyscy krzyczeli A-rek,
A-rek, nie? (…) no, pobecza³am siê. Uwielbiam ogl¹daæ te momenty, kiedy Arek startuje. Mamy
to nagrane, ze dwa razy w miesi¹cu muszê sobie to ogl¹dn¹æ, bo to jest fajne. Akurat Arek jest
w tym dobry i tym siê ³adujemy. (…) a Wojtuœ mnie cieszy ka¿dego dnia, to jest taka przytulan-
ka, ja siê ca³y czas tymi dzieæmi cieszê.

Lilianna: Z³apa³am siê na tym, ¿e nagradzam Asiê za przytulanie mnie. Ona teraz ma ju¿ na
mnie sposób, mówi „kocham ciê mamusiu” i mnie przytula, ¿eby dostaæ to, na czym jej zale¿y, ale
jest w tym tak rozbrajaj¹ca, ¿e nie umiem jej odmówiæ.(…) to, ¿e mnie nie odpycha tak, jak kie-
dyœ, to mój najwiêkszy sukces terapeutyczny… i to, ¿e za mn¹ têskni.

Progres w rozwoju emocjonalnym dzieci staje siê zwrotem w postawach ro-
dzicielskich matek. Wielokrotnie zwracaj¹ one uwagê na wagê zdarzeñ, w któ-
rych umocni³y siê w roli matki. Z dum¹ podkreœlaj¹ swoje sukcesy terapeutyczne
zwi¹zane z rozwojem spo³ecznym dziecka, szczególn¹ rolê przypisuj¹ jednak
zdarzeniom, które umocni³y ich utrudnion¹ wiêŸ z dzieckiem.

Matki zwraca³y równie¿ uwagê na problem zagro¿enia bezpieczeñstwa dzie-
ci, zwi¹zanego bezpoœrednio z ich zaburzeniem.

Julia: Bojê siê o bezpieczeñstwo, ¿eby Arek gdzieœ na ulicê nie wskoczy³, ¿eby mi siê nie schowali,
gdzieœ nie zginêli. (…) Arek gdzieœ tam dwa lata temu jeszcze nie umia³ p³ywaæ, wskoczy³ do je-
ziora, wskoczy³ i siê topi³ i te¿ kilka nocy nie mog³am spaæ, te¿ jestem taka przewra¿liwiona. Bojê
siê, kiedy on mi gdzieœ na dwie minuty znika, potem ca³y dzieñ i noc prze¿ywam.

Lêk matek o bezpieczeñstwo dziecka jest bardzo nasilony. Zwi¹zany jest on
z tym, ¿e matki same nie do koñca s¹ w stanie rozpoznaæ zachowania dziecka i im
zaradziæ oraz maj¹ ograniczone zaufanie do kompetencji osób, które siê dziec-
kiem zajmuj¹.

Ostatni¹ kategori¹, któr¹ porusza³y wszystkie zbadane matki by³ problem
lêku o przysz³oœæ dziecka oraz zwi¹zane z tym bezpoœrednio obawy o planowanie
powiêkszenia rodziny. Mo¿na tu wyró¿niæ dwie postawy. Pierwsz¹ z nich jest lêk
przed posiadaniem kolejnego dziecka z autyzmem lub innym rodzajem niepe³no-
sprawnoœci. Drug¹ postaw¹ jest chêæ powiêkszenia rodziny „dla dobra dziecka”,
które jest ju¿ na œwiecie.

Martyna: Chcia³abym, ¿eby by³ normalny, ¿eby ca³a nasza rodzina by³a normalna. Chcia³abym
chodziæ na wywiadówki i s³yszeæ, ¿e on kogoœ pobi³ albo ¿e wybi³ szybê. Ja myœlê, ¿e on jeszcze do-
goni rówieœników, czytam du¿o i myœlê, ¿e jest taka szansa. Nie myœlê o tym, co bêdzie, jeœli on
ju¿ taki zostanie albo siê cofnie… Myœla³am, ¿e mo¿e jakby mia³ brata czy siostrê to mia³by siê
nim kto zaj¹æ, jak mnie zabraknie.
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Lilianna: Chcia³abym mieæ drugie dziecko, ale nie starczy³oby mi na nie si³. Nie wyobra¿am so-
bie i Asi budz¹cej siê w œrodku nocy i jeszcze noworodka. Bojê siê, ¿e urodzi³abym kolejne dziecko
z autyzmem, a to by³by ju¿ koniec jakichkolwiek moich mo¿liwoœci. Ja ju¿ z ni¹ jedn¹ nie zawsze
dajê radê… A co bêdzie póŸniej? Nie mam rodzeñstwa, nie mam przyjació³. Mo¿e to œmieszne,
ale mam nadziejê, ¿e prze¿yjê w³asne dziecko. Nie wyobra¿am sobie, ¿e ktoœ móg³by jej zrobiæ
krzywdê, bo ja jej nie obroniê.

Julia: Zrobiliœmy badania genetyczne, które wykluczy³y w zasadzie jakieœ zespo³y genetyczne
i mo¿liwoœæ, ¿e drugie dziecko bêdzie chore, wiêc mieliœmy zielone œwiat³o (…). Wojtuœ te¿ ma
autyzm. Gdyby w tych badaniach coœ wysz³o, to myœlê, ¿e zaniechalibyœmy starañ o drugie dziec-
ko.(…)Myœlê, co bêdzie z moimi dzieæmi, jak mnie nie bêdzie. Mam du¿¹ rodzinê, wiêc to ju¿ by³o
gdzieœ tam ustalone, ¿e w razie gdyby nam siê coœ sta³o to Arka weŸmie Kasia, Wojtuœ zostanie
z tat¹. Bojê siê o przysz³oœæ, daj Bo¿e, ¿e doczekam tej osiemdziesi¹tki.

Problem niepewnej przysz³oœci dzieci wynika bezpoœrednio z ubogiej oferty
pomocy i wsparcia dla doros³ych osób z g³êbsz¹ i g³êbok¹ niepe³nosprawnoœci¹,
szczególnie niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w Polsce. Ze wzglêdu na niehar-
monijny, trudny do przewidzenia rozwój dzieci, matki nie s¹ w stanie przewi-
dzieæ ich przysz³oœci. Wszystkie badane matki podkreœli³y, ¿e marz¹, by ich dzieci
sta³y siê samodzielne. Maj¹ jednak œwiadomoœæ, ¿e jeœli siê to nie uda, ich dzieci
mogê trafiæ do Domów Pomocy Spo³ecznej, czego siê bardzo obawiaj¹. Dwie matki
zaznaczy³y, ¿e zrobi¹ wszystko, by dzieci mia³y szansê zamieszkania w oœrodkach
przypominaj¹cych domy rodzinne b¹dŸ mieszkaniach chronionych. Podkreœla³y
one jednak, ¿e s¹ œwiadome, ¿e w mniejszych miejscowoœciach nie maj¹ do nich
dostêpu. To bardzo powa¿ny problem, dezorganizuj¹cy dobrostan matek. Trudno
jest bowiem ¿yæ w przeœwiadczeniu, ¿e ma siê ograniczone mo¿liwoœci zapewnie-
nia jakoœciowo dobrego ¿ycia doros³emu dziecku w sytuacji, gdy pozostanie ono
samotne po œmierci rodziców. Jest to jeden z problemów znacz¹co wp³ywaj¹cych
na ogóln¹ sytuacjê matek i ich trudnoœci w procesie adaptacji. Nawet wówczas,
gdy matki deklaruj¹ pe³n¹ akceptacjê dla ¿ycia jakie prowadz¹, obawa o przysz³oœæ
dziecka staje siê Ÿród³em frustracji. To z kolei dezorganizuje ¿ycie ca³ej rodziny.

Zakoñczenie

Przeprowadzaj¹c wywiady na potrzeby artyku³u chcia³yœmy dowiedzieæ siê,
w jaki sposób matki dzieci z autyzmem mierz¹ siê z problemami, które przynosi
ich codziennoœæ.

Wyniki naszych badañ potwierdzaj¹ doniesienia innych badaczy, pozosta-
wiaj¹ jednak wiele kwestii otwartych. Tak niewiele mówi siê o pomocy rodzicom,
o ich lêkach o przysz³oœæ, a nawet jeœli to nie niesie, to zmian spo³ecznych odczu-
walnych przez rodziców. Fakt, i¿ na przestrzeni trzydziestu lat badañ, które przy-
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tacza³am w artykule, problemy matek wci¹¿ s¹ takie same, œwiadczy niekorzystnie
o polskiej rzeczywistoœci spo³ecznej. W narracjach matek dominuje osamotnienie
i niepewnoœæ.

Cz³onkowie rodzin wype³niaj¹ wiele ról spo³ecznych. Matki s¹ ¿onami, pra-
cownicami, przyjació³kami, s¹siadkami. Brak tych wymiarów funkcjonowania
w narracjach matek dzieci z autyzmem skazuje rodziny tych dzieci na chroniczne
prze¿ywanie problemów, z których czêœæ da³oby siê wyeliminowaæ. Normalizacja
¿ycia matek przyczyni³aby siê do poprawy funkcjonowania ca³ych rodzin, ale
przede wszystkim do poprawy warunków ¿yciowych dzieci z autyzmem. Warto
jest prowadziæ wci¹¿ nowe badania nad funkcjonowaniem rodziców dzieci z nie-
pe³nosprawnoœci¹, by postulowa³y one zmiany w systemie pomocowym i wska-
zywa³y rozwi¹zania systemowe traktuj¹ce rodziny jako ca³oœæ, a nie t³o funkcjo-
nowania dziecka. W tytule zaznaczyliœmy, ¿e matki lokuj¹ siê funkcjonalnie
pomiêdzy wypaleniem si³ a prê¿noœci¹. To problem trudny do jednoznacznego
okreœlenia na ile matki, konstruktywnie radz¹c sobie w ¿yciu, nie poddaj¹ siê i obce
jest im poczucie wypalenia. Na podstawie wypowiedzi mo¿na s¹dziæ, ¿e badane
matki funkcjonuj¹ w swoistej psychologicznej dychotomii. Ich metaforyczne
„œcie¿ki radzenia sobie” s¹ krête i naje¿one wieloma trudnoœciami, ale jak wska-
zuj¹ zaprezentowane narracje prowadz¹ do jednego celu pomocy dziecku
w ustabilizowanym systemie rodzinnym.
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„Tu ju¿ nawet nie chodzi o autyzm”
– uwarunkowania i mo¿liwoœci realizacji potrzeb
rodziców dzieci z autyzmem

„It’s Not Even about Autism” – conditions and possibilities
of realisation the needs of parents with autistic children

The main topic of the article is the issue related to the specific character of the needs that parents
with autistic children have. The author describes the social role of parenthood and the general
subjects connected to this research group. The article also depicts the role of needs in the human
life according to Maslow’s theory. The author presents the last research oscillating around the
needs of parents with autistic children on the foreign background. This paper ends with an analy-
sis of interviews with parents which emphasizes the importance of needs in their lives and the
main reasons for their dissatisfaction.

Slowa kluczowe: macierzyñstwo, autyzm, potrzeby

Keywords: motherhood, autism, needs

Wprowadzenie

Ludzie ju¿ od urodzenia s¹ przygotowywani do pe³nienia najró¿niejszych ról
spo³ecznych. Wi¹¿e siê to z wieloma „zabiegami” zarówno najbli¿szego otoczenia,
jak i ca³ego spo³eczeñstwa. Jedn¹ z takich ról jest rola rodzica, która ma szczególne
znaczenie w spo³eczeñstwie. Urodzenie, a nastêpnie wychowanie dziecka jest
czynnikiem, który wp³ywa na rozwój i pewn¹ ci¹g³oœæ ka¿dej spo³ecznoœci. Poli-
tyka ka¿dego z krajów zabiega zatem o dobre warunki do zak³adania rodzin,
o wykszta³cenie i opiekê nad dzieæmi. Sytuacja jest jednak szczególna, gdy dana
rodzina jest nara¿ona na trudnoœci, uniemo¿liwiaj¹ce jej optymalny rozwój.
Spotkaæ mo¿emy siê z tym w wielu przypadkach, nie mniej ten, który mnie zain-
teresowa³, jest zwi¹zany z posiadaniem dziecka z niepe³nosprawnoœci¹, a œciœlej
z autyzmem.



Na drodze zg³êbiania wiedzy na temat specyfiki ¿ycia osób z autyzmem i ich
rodzin, natknê³am siê na badania przeprowadzone z inicjatywy Centrum Oceny
i Wsparcia dla Rodzin przy Uniwersytecie w Hull przez Randalla i Parkera. Celem
ich projektu badawczego by³o dog³êbne poznanie potrzeb, problemów oraz nadziei
rodziców dzieci z autyzmem, maj¹cych kluczowy wp³yw na funkcjonowanie ro-
dziny oraz przebieg edukacji i rehabilitacji dziecka z autyzmem. Wyniki, w których
autorzy odwo³ali siê do modelu hierarchii potrzeb Abrahama Maslowa oraz do-
œwiadczenia z dotychczasowej pracy z dzieæmi z autyzmem, spowodowa³y, ¿e
postanowi³am we w³asnych badaniach przyjrzeæ siê bli¿ej potrzebom rodziców
dzieci z autyzmem, ich Ÿród³om, uwarunkowaniom i mo¿liwoœciom zaspokojenia
w realiach ¿ycia w naszym kraju. Zastawiaj¹ce by³o dla mnie, jakie czynniki
wp³ywaj¹ na mo¿liwoœci realizacji potrzeb rodziców – czy jest to powi¹zane z cho-
rob¹ dziecka, czy mo¿e z innymi aspektami wywodz¹cymi siê z ¿ycia w spo³eczeñ-
stwie. Postanowi³am dowiedzieæ siê, jak w oczach rodziców wygl¹da ich hierar-
chia potrzeb i co j¹ warunkuje. Zanim jednak przedstawiê wyniki moich badañ,
pragnê pokrótce przedstawiæ zagadnienia zwi¹zane z kszta³towaniem siê roli
spo³ecznej rodzica oraz z potrzebami, które warunkuj¹ nasze ¿ycie.

Spo³eczna rola rodzica

Ka¿dy cz³owiek od dziecka przygotowuje siê do pe³nienia ró¿norakich ról
w spo³eczeñstwie poprzez proces socjalizacji, który kszta³tuje jego zachowanie,
g³ównie przez interakcje spo³eczne. Przypisane jednostk¹ role wi¹¿¹ siê z zajmo-
wan¹ pozycj¹ spo³eczn¹ i oczekiwaniami, które s¹ jej spo³ecznie przypisywane
(Giddens 2005, s. 51). Klasyczne ujêcie roli spo³ecznej, definiuje j¹ jako „dynamicz-
ny aspekt statusu”, wi¹¿¹cy siê z wzorcami kulturowymi, które naznaczone s¹
standardami w postaci wartoœci, postaw oraz zachowañ, bêd¹cych wyznaczni-
kiem jednostek zajmuj¹cych okreœlony status. Tak rozumiane pojêcie roli wskazu-
je na pewne zjawisko kulturowe: wpajanie przez jednostki odgórnie wyznaczo-
nych zbiorów wzorców adekwatnych do ich pozycji spo³ecznej. Nieco inaczej
opisuje role S. Frank-Miyamoto, który za wyznacznik owego pojêcia wskazuje
interakcje spo³eczne oraz osobist¹ interpretacjê jednostki (Manterys 2008, s. 102–
103). Rozbie¿noœci w bardzo ró¿nie definiowanej roli wskazuj¹ na jej wielopozio-
mow¹ strukturê. Aby zrozumieæ rolê spo³eczn¹ potrzebna jest zarówno perspek-
tywa osobowoœci, jak i struktury spo³ecznej (Szmatka 2007, s. 196–198).

Struktura spo³eczna, w któr¹ uwik³ani s¹ ludzie, w du¿ej mierze wp³ywa na
przebieg socjalizacji, która z kolei oddzia³uje na role zwi¹zane z p³ci¹, przekazy-
wane zarówno przez rodzinê, jak i œrodki spo³ecznego przekazu. Wyró¿niæ mo¿e-
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my tu p³eæ biologiczn¹ i kulturow¹ – pierwsz¹ nabywamy w momencie urodzenia,
drug¹ zaœ wykszta³camy przez ca³e ¿ycie. P³eæ kulturowa nie jest uwarunkowana
przez p³eæ biologiczn¹, ale przez kulturê – wi¹¿¹ siê z tym du¿e nierównoœci wyni-
kaj¹ce z uczenia siê przez kobiety i mê¿czyzn ró¿nych ról w procesie socjalizacji
(zarówno pierwotnej, jak i wtórnej). Mêska b¹dŸ ¿eñska to¿samoœæ zinternalizo-
wana jest przez jednostki dziêki sankcjom spo³ecznym, które nagradzaj¹ dzieci za
jedne zachowania i powstrzymuj¹ od innych. Wp³yw na ten proces ma wiele ró¿-
norakich oddzia³ywañ spo³ecznych. Czêsto mimowolnie i ze szczer¹ chêci¹ wy-
chowania dziecka bez seksistowskiego pod³o¿a, rodzice ulegaj¹ wp³ywom wzor-
ców p³ci kulturowej – m.in. ksi¹¿ki, zabawki czy filmy, uwidaczniaj¹ ró¿nice
miêdzy cechami mêskimi i ¿eñskimi. W póŸniejszym ¿yciu p³eæ staje siê czynni-
kiem wyznaczaj¹cym szanse i mo¿liwoœci stoj¹ce przed jednostk¹ oraz determi-
nuje przyjmowane role w spo³eczeñstwie zarówno te zwi¹zane z gospodarstwem
domowym, jak i miejscem na rynku pracy. Niemal we wszystkich kulturach ko-
biety stanowi¹ podporê domowego ogniska – opiekuj¹ siê dzieæmi i s¹ odpowie-
dzialne za prace domowe, zaœ mê¿czyŸni zajmuj¹ siê zapewnieniem rodzinie œrod-
ków do ¿ycia. Podzia³y na rynku pracy s¹ natomiast wyznacznikiem nierównoœci
w zakresie presti¿u, w³adzy i dochodów (Giddens 2005, s. 128–133). Owe podzia³y
s¹ wynikiem stereotypów, które od lat kszta³tuj¹ proces przypisywania ról p³cio-
wych. Wspó³czeœnie jednak podzia³ ról staje siê coraz bardziej elastyczny. Kobiety
pracuj¹ poza domem, czynnie udzielaj¹ siê w ¿yciu spo³ecznym i politycznym,
pojawi³o siê tak¿e okreœlenie gospodarz domowy (ang. househusband), a tak¿e
przyznano ojcom prawo, podobnie jak jest to w przypadku matek, do urlopu „ta-
cierzyñskiego” (Goodman 1997, s. 169–171).

Jedn¹ z kluczowych ról, do których cz³owiek jest przygotowywany przez
spo³eczeñstwo, g³ównie przez kszta³towanie ról zwi¹zanych z p³ci¹, jest partner-
stwo i rola rodzicielska. Niegdyœ jedyn¹ spo³ecznie uznawan¹ form¹ zwi¹zku
dwojga ludzi by³o ma³¿eñstwo. Wspó³czeœnie jednak istnieje wiele opcji wspólne-
go ¿ycia. Definicjê rodziny odnaleŸæ mo¿na w ró¿nych pracach. Jedn¹ z nich
stworzy³ Anthony Giddens, dla którego rodzina to „grupa bezpoœrednio spokrew-
nionych ze sob¹ osób, której doroœli cz³onkowie przyjmuj¹ odpowiedzialnoœæ za
opiekê nad dzieæmi” (Giddens 2005, s. 194). Jednak¿e dla wielu badaczy instytucja
jak¹ jest rodzina, nie jest jednoznaczna. Wyró¿niæ mo¿na dwa komponenty opisu
rodziny – pokrewieñstwo oraz wspólne zamieszkanie. Niejednokrotnie jednak
elementy te nie id¹ w parze, co sk³oni³o do uznania, ¿e podstawow¹ komórk¹
spo³eczn¹, która wystêpuje w ka¿dym spo³eczeñstwie, jest nie rodzina, lecz
gospodarstwo domowe. Forma zwi¹zku – rodziny w du¿ej mierze jest uwarunko-
wana czynnikami gospodarczymi oraz tradycj¹, kultur¹ i religi¹ panuj¹c¹ w da-
nym spo³eczeñstwie.
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Znaczna czêœæ par decyduje siê wczeœniej czy póŸniej na posiadanie potomka.
Dziecko – czêsto d³ugo wyczekiwane, zwi¹zane jest z wielkimi nadziejami, plana-
mi i marzeniami. Czasem jednak ci¹¿a nie jest planowana czy chciana, zawsze
jednak fakt poczêcia nowego ¿ycia wi¹¿e siê z du¿¹ odpowiedzialnoœci¹. Gdy
okazuje siê, ¿e dziecko urodzi³o siê z jak¹œ dysfunkcj¹ czy chorob¹, bardzo czêsto
rodzice odbieraj¹ to jako straszny cios, tragediê i doprowadza to do wielkich
zmian w funkcjonowaniu rodziny. Nie wszyscy jednak odbieraj¹ niepe³nospraw-
noœæ jako nieszczêœcie, dla niektórych rodziców jest ona wyzwaniem – stawia
przed nimi zadanie, aby pomóc dziecku zapewniæ jak najlepsze ¿ycie (Ossowski
1999, s. 156).

Sytuacja rodzin dzieci autystycznych

W doœæ szczególnej sytuacji s¹ rodzice dzieci autystycznych, którzy przez lata
byli uznawani za winnych choroby swych dzieci. Mimo obalenia tego za³o¿enia,
stereotypowe myœlenie spo³eczeñstwa wci¹¿ odbija siê na spo³ecznym funkcjono-
waniu rodziny z dzieckiem autystycznym. Po raz pierwszy autyzm szczegó³owo
zosta³ opisany ponad 60 lat temu, do dziœ pozostaje jednak kontrowersyjny. Na-
dal brakuje dok³adnych informacji o etiologii, rodzajach zaburzeñ i skutecznych
sposobach leczenia. Te niedobory wiadomoœci i niezwyk³a ludzka natura s¹ g³ów-
nymi czynnikami powstawania stereotypów. Ludzie zdarza siê, ¿e s³yszeli o autyz-
mie, ma³o jednak kto wie, czym jest ta choroba. Obraz osoby autystycznej, najczêœciej
w dzisiejszych czasach jest budowany przez pryzmat bohaterów znanych filmów,
takich jak Simon z Kodu Merkury, czy Raymond z Deszczowego cz³owieka. Stereoty-
powa wiedza o autyzmie powstawa³a jednak od stuleci. Autyzm przejawia³ siê
w podaniach ludowych, legendach i ró¿norakich ksi¹¿kach jako czary, kara bo-
ska, choroba psychiczna, upoœledzenie oraz innego rodzaju zaburzenia (Brauner,
Brauner 1993, s. 18–23).

„Innoœæ” dziecka z autyzmem niezwykle czêsto wp³ywa na izolacjê ca³ej ro-
dziny. Wp³ywaæ mo¿e to na problem nietolerancji, antypatii i odrzucenia przez
bli¿szych i dalszych krewnych, s¹siadów i przypadkowych ludzi. Fakt konieczno-
œci sta³ego pozostawania do dyspozycji chorego dziecka nie zawsze budzi zrozu-
mienie i wspó³czucie. Specyficzne w aspekcie autyzmu jest to, ¿e dzieci maj¹
wygl¹d ca³kiem normalny i niczym nie przypominaj¹ chorej osoby. Rodzice s¹
przez to nara¿eni na wys³uchiwanie krzywdz¹cych opinii zarówno o w³asnym
dziecku, jaki i o stosowanych zasadach wychowawczych. Na krytykê, niechêæ,
brak zrozumienia i napiêtnowanie niew³aœciwego wychowania, rodzice w szcze-
gólnoœci mog¹ natkn¹æ siê w œrodkach komunikacji, w sklepach i w instytucjach –
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wszêdzie tam gdzie zauwa¿alne jest nieprawid³owe, „inne” zachowanie dziecka.
Wp³ywa to na unikanie kontaktów z rodzin¹ i znajomymi, a tak¿e dodatkowo po-
garsza i tak trudn¹ sytuacjê rodziny (Seku³owicz 1994, s. 204).

Specyficzne trudnoœci w opiece nad dzieckiem z autyzmem rozpoczynaj¹ siê
ju¿ w momencie d³ugoterminowej i czêsto bardzo sprzecznej diagnozy. Jednak
do najbardziej problematycznych kwestii w wychowywaniu i codziennym obco-
waniu z dzieæmi z autyzmem nale¿¹ stereotypia, autostymulacje i zachowania
agresywne b¹dŸ autoagresywne. S¹ to zachowania niezrozumia³e dla otoczenia,
z którymi opiekunowie czêsto nie potrafi¹ sobie poradziæ. Najwiêkszy problem
pojawia siê, gdy wiek dziecka, jego budowa i masa cia³a uniemo¿liwiaj¹ jak¹kol-
wiek interwencjê ze strony opiekunów, zw³aszcza w kontekœcie si³y i zdolnoœci
ruchowych. Kolejn¹ problematyczn¹ kwesti¹ dla rodziny jest nieokazywanie im
przez dziecko autystyczne przejawów emocjonalnego przywi¹zania, mi³oœci,
czu³oœci czy wdziêcznoœci, co jest potrzebne w budowaniu poprawnych relacji
i wiêzi w œrodowisku domowym. Ci¹g³e odtr¹cenie, brak zrozumienia i liczne urazy
uczuciowe, na które nara¿eni s¹ rodzice autystyka, wp³ywaj¹ na ich postêpowa-
nie wobec dziecka. Czêsto wyró¿nia ich obni¿one poczucie kompetencji rodziciel-
skich. Dezorientacja co do tego jak postêpowaæ z dzieckiem, a tak¿e w obrêbie
uczuæ do niego, wywo³uje uczucie ¿alu, niechêci i z³oœci (Grodzka 1984, s. 90). Nie-
zbêdna wydaje siê zatem pomoc rodzinom dzieci z autyzmem. G³ównym jej ce-
lem jest wyszukanie i zmobilizowanie istniej¹cych zasobów oraz œrodków
u³atwiaj¹cych radzenie sobie z problemami. Rodzina powinna byæ wyposa¿ona
w kompetencje umo¿liwiaj¹ce jej kierowanie w³asnym losem, a tak¿e losem nie-
pe³nosprawnego dziecka. Istotne jest równie¿ wzbudzanie zaufania do w³asnych
mo¿liwoœci i umiejêtnoœci wychowawczych, a tak¿e stwarzania szansy doœwiad-
czenia skutecznoœci i efektywnoœci dzia³ania. W procesie rozwoju dziecka nie-
zbêdny jest bowiem udzia³ jego rodziny (Pisula 2001, s. 202–207).

Potrzeby i ich wp³yw na kszta³towanie ¿ycia cz³owieka

Zaspokajanie potrzeb jest gwarantem prawid³owego rozwoju osobowoœci.
Jako ¿e wchodzenie w ró¿norakie role w ¿yciu zwi¹zane jest z osobowoœci¹ ka¿-
dego cz³owieka, realizacja potrzeb ma równie¿ ogromne znaczenie w wywi¹zy-
waniu siê z roli matki b¹dŸ ojca. Cz³owiek zetkn¹æ siê mo¿e z ró¿nymi potrzeba-
mi, a ka¿da z nich ma inne mechanizmy powstawania, zaspokajania oraz
patologii. £¹czy je jednak wspólne za³o¿enie – ich spe³nianie jest potrzebne, by
mo¿liwe by³o normalne funkcjonowanie (Obuchowski 2000, s. 84). Istotny dla
mnie naukowiec, Abraham Maslow, zagadnienie potrzeb zawar³ w teorii ludzkiej
motywacji, która stanowi syntezê ró¿norakich koncepcji psychologicznych –
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funkcjonalizmu, holizmu, psychologii postaci oraz podejœcia dynamicznego, dla-
tego te¿, jak sam powiedzia³, jest ona teori¹ holistyczno-dynamiczn¹ (Maslow
2006, s. 62).

Maslow wyró¿ni³ piêæ podstawowych typów potrzeb: fizjologiczne, bezpie-
czeñstwa i stabilizacji, przynale¿noœci i mi³oœci, szacunku oraz samorealizacji, któ-
re s¹ dla ludzi naturalne i stanowi¹ wrêcz cechê gatunkow¹. Hierarchiczna orga-
nizacja potrzeb mówi nam o tym, ¿e zaspokojenie elementarnych potrzeb jest
warunkiem koniecznym do zaspokojenia potrzeb nadrzêdnych. W ten sposób
posta³a tzw. piramida potrzeb Maslowa, sk³adaj¹ca siê z piêciu podstawowych
potrzeb. Wyró¿niamy tak¿e potrzeby poznawcze – wiedzy i rozumienia oraz este-
tyczne – nie s¹ one jednak rozpatrywane w hierarchicznej torii potrzeb, stanowi¹
bowiem tzw. metapotrzeby bêd¹ce wartoœciami zwi¹zanymi z istnieniem i sta-
nem samo urzeczywistniania siê. Maslow uzna³ jednak, ¿e ich egzystencja jest dla
ludzi bardzo wa¿na i stanowi¹ one warunek samorealizacji (Hall, Lindzey, Camp-
bell 2004, s. 443). Zasadniczo, aby mog³a byæ realizowana potrzeba bêd¹ca wy¿ej
w piramidzie, konieczna jest realizacja potrzeb wczeœniejszych. Potrzeby bowiem,
gdy tylko zostaj¹ zaspokojone, trac¹ swoj¹ determinuj¹c¹ rolê w organizmie, co
pozwala na skupienie siê na innych rzeczach. Maslow podzieli³ zaprezentowane
przez siebie potrzeby na „wy¿sze” (d¹¿¹ce do rozwoju) i „ni¿sze”(wyra¿aj¹ce siê
przez zaspokojenie pewnego braku) oraz wykaza³, ¿e hierarchia tych potrzeb jest
warunkowana przez ludzki organizm dziêki zasadzie wzglêdnej przewagi (Mas-
low 2006, s. 150–152).

Maslow nie przyjmowa³ swojej teorii bezkrytycznie. Uzna³, ¿e istniej¹ca spe-
cyfika kulturowa, zaistnia³e warunki ¿yciowe, a tak¿e wielorakie motywy zacho-
wania, mog¹ wp³ywaæ na zaprezentowan¹ przez niego hierarchiê. Istniej¹ ponadto
wed³ug niego ludzie, którzy s¹ swoistymi wyj¹tkami od jego za³o¿eñ. Wymieni³
tu osoby, dla których poczucie w³asnej wartoœci jest cenniejsze od mi³oœci, uro-
dzonych przywódców, u których dzia³ania twórcze zmierzaj¹ce do samorealizacji
pojawiaj¹ siê bez zaspokojenia potrzeb podstawowych, osoby o stale obni¿onym,
na skutek doœwiadczeñ ¿yciowych, poziomie aspiracji, ludzi o osobowoœci psy-
chopatycznej, osoby, które nie doceniaj¹ jakiœ potrzeb z powodu sta³ego ich za-
spokajania przez d³ugi czas i nieznajomoœci stanu, kiedy potrzeba ta nie by³a zre-
alizowana i wreszcie ludzi, dla których idea³y i inne nadrzêdne wartoœci s¹ naj-
wa¿niejsze i s¹ w stanie poœwiêciæ dla nich wszystko (Maslow 2006, s. 76–80).

Rola potrzeb w ¿yciu rodziców dzieci z autyzmem

Pojawienie siê dziecka bez w¹tpienia wymaga od rodziców przewartoœciowa-
nia swojego ¿ycia. Zmieniaj¹ siê pod wzglêdem usposobienia – musz¹ bowiem
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staæ siê bardziej odpowiedzialni i opiekuñczy, wytyczaj¹ sobie nowe cele i plany.
Sytuacja wygl¹da zupe³nie inaczej, kiedy w rodzinie obecne jest dziecko chore
czy niepe³nosprawne. Jego pojawienie siê wymaga przystosowania w zasadzie
ca³ego najbli¿szego otoczenia do jego potrzeb. Bardzo czêsto rodzice stoj¹ przed
dylematem czy opiekê nad dzieckiem przekazaæ innym osobom b¹dŸ instytu-
cjom, czy samemu siê jej poœwiêciæ. Wiele osób wybiera „dobro najbli¿szych” i re-
zygnuje z pracy zawodowej, aby poœwiêciæ czas dziecku. To z kolei wp³ywa na
ciê¿k¹ sytuacjê finansow¹ i obarczenie jednego z rodziców koniecznoœci¹ utrzy-
mania rodziny. Jako ¿e zazwyczaj matka jest t¹ osob¹, która zostaje z dzieckiem,
musi ona czêsto zrezygnowaæ z w³asnego rozwoju i realizacji siebie na gruncie
pracy zawodowej. Z czasem wi¹¿e siê to ze zmêczeniem psychicznym, do czego
przyczynia siê tak¿e sta³e przebywanie w domu, ci¹g³a koncentracja na dziecku,
brak czasu na relaks, odpoczynek czy ¿ycie towarzyskie (Janocha 2009, s. 20–23).

Doœæ specyficzna jest tak¿e w tym przypadku sytuacja rodzin dzieci z autyz-
mem. Pragnê w tym miejscu przedstawiæ wyniki wspomnianych przez mnie
wczeœniej badañ – jest nimi projekt badawczy, którego inicjatorem by³o Centrum
Oceny i Wsparcia dla Rodzin przy Uniwersytecie w Hull, a który zosta³ zrealizo-
wany przez Randalla i Parkera. Celem projektu by³o dog³êbne poznanie potrzeb,
problemów oraz nadziei rodziców dzieci z autyzmem, które maj¹ kluczowy
wp³yw na funkcjonowanie rodziny oraz przebieg edukacji i rehabilitacji dziecka
z autyzmem (Randall, Parker 2010, s. 16–19). To co dla mnie jest najbardziej cieka-
we w tej pracy, to odniesienie przez badaczy wyników badañ do modelu potrzeb
Maslowa. Przedstawiony poni¿ej schemat zainspirowa³ moje w³asne zaintereso-
wania kwesti¹ potrzeb rodziców dzieci z autyzmem. Autorzy, próbuj¹c wskazaæ
potencjalne czynniki stresogenne w rodzinie, stworzyli nastêpuj¹cy model czyn-
ników wp³ywaj¹cych na poszczególne potrzeby w ujêciu Maslowa:
I i II. W zakresie potrzeb fizjologicznych i potrzeby bezpieczeñstwa

• wiêksze obci¹¿enie finansowe;
• zagro¿enie krzywd¹ fizyczn¹, w przypadku gdy dziecko ma sk³onnoœci do

agresji b¹dŸ autoagresji;
• sta³a niepewnoœæ przysz³oœci;

III. W zakresie potrzeby przynale¿noœci i mi³oœci
• ograniczone kontakty towarzyskie;
• ograniczenie rekreacji i bliskoœci w œrodowisku rodziny i poza ni¹;
• ró¿nicowane reakcje ze strony spo³eczeñstwa;
• wp³yw na obopóln¹ akceptacjê - czêste obwinianie siê rodziców o chorobê

dziecka;
IV. W zakresie potrzeby szacunku i sukcesu

• utrudniona œcie¿ka rozwoju zawodowego i robienia kariery;
• obni¿enie poczucia kompetencji u rodziców;
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V. W zakresie potrzeb poznawczych
• brak zrozumienia zachowañ dziecka;
• niedostateczne informacje na temat autyzmu;

VI. W zakresie potrzeb estetycznych
• sztywny podzia³ ról;
• nierówno roz³o¿one obowi¹zki w rodzinie (wiêkszoœæ spraw le¿y na g³owie

matki);
• brak organizacji ¿ycia rodzinnego (spowodowany g³ownie specyficznymi

potrzebami dziecka i trudnoœciami wychowawczymi);
• wp³yw czynników zewnêtrznych na konstrukcjê rodziny;

VII. W zakresie potrzeby samodoskonalenia siê /samospe³nienia
• utrudniona mo¿liwoœæ realizacji swoich zainteresowañ;
• ograniczona mo¿liwoœæ urzeczywistnienia ambicji (Randall, Parker 2010,

s. 38–39).
Wyniki te wskazuj¹ na zagro¿enia realizacji potrzeb, wynikaj¹ce z faktu po-

siadania dziecka z autyzmem. Wiele z nich spowodowanych jest specyfik¹ autyz-
mu, czêœæ wynika z indywidualnych cech osobowoœci rodziców. S¹dzê, ¿e przed-
stawiony schemat trafnie odnosi siê do wczeœniej zaprezentowanych przeze mnie
informacji o autyzmie. Pragnê przyjrzeæ siê temu zagadnieniu bli¿ej, sprawdzaj¹c
jak w oczach samych rodziców przedstawia siê ich ¿ycie.

Metoda badañ w³asnych

W swoich poszukiwaniach badawczych odpowiedzi na to, jakie s¹ potrzeby
rodziców dzieci z autyzmem, postanowi³am skupiæ siê na jakoœciowej orientacji
badañ, poniewa¿ bliskie jest mi za³o¿enie, ¿e badacz jest integraln¹ czêœci¹ bada-
nego œwiata – ma wp³yw na pozyskane informacje, ich interpretacjê oraz póŸniej-
sze przedstawienie w takiej samej mierze jak przedmiot badañ i jego otoczenie
(Kubinowski 2010, s. 70–72). Po zapoznaniu siê z literatur¹ dotycz¹c¹ autyzmu
oraz na podstawie doœwiadczeñ z w³asnej pracy zawodowej postanowi³am za
przedmiot moich badañ obraæ potrzeby rodziców dzieci z autyzmem i mo¿liwoœci
ich realizacji. Celem mojej pracy badawczej by³o pog³êbienie wiedzy na temat
potrzeb rodziców dzieci z autyzmem – ich Ÿróde³, uwarunkowañ i mo¿liwoœci za-
spokojenia oraz poznanie odpowiedzi na pytanie, czy i w jaki sposób fakt posia-
dania dziecka z autyzmem w odczuciu rodziców ogranicza realizacjê ich w³as-
nych potrzeb.

Analiza przeprowadzonych badañ mia³a okreœliæ specyfikê potrzeb badanych
rodziców w odniesieniu do teorii podstawowych potrzeb ludzkich Abrahama
Maslowa oraz przybli¿yæ relacjê miêdzy chorob¹ dziecka a sfer¹ realizacji potrzeb
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rodziców. Treœæ przedstawionej w krótkim zarysie teorii pozwoli³a mi zg³êbiæ wie-
dzê na temat przedstawionego przez mnie problemu badawczego, odnosz¹cego
siê do tego, jak okreœlaj¹ swoje potrzeby rodzice dzieci z autyzmem. Bardziej
szczegó³owe problemy badacze, na których odpowiedŸ zamierza³am uzyskaæ, do-
tycz¹ tego: Jak przedstawia siê hierarchia potrzeb rodziców dzieci z autyzmem?
Z czego wynikaj¹ owe potrzeby? W jaki sposób rodzice dzieci z autyzmem reali-
zuj¹ swoje potrzeby? Czy i w jaki sposób w odczuciu rodziców choroba dziecka
warunkuje mo¿liwoœæ realizacji ich potrzeb?

Postawione przez mnie pytania badawcze pos³u¿y³y mi jako punkt wyjœcia
dla opracowania narzêdzi badawczych w postaci dyspozycji do wywiadu.
W swoich badaniach wykorzysta³am wywiad jakoœciowy jako metodê badañ,
a dok³adniej jedn¹ z form wywiadu pog³êbionego – wywiad narracyjny. Dyspo-
zycje do wywiadu opar³am œciœle na funkcjonowaniu osób badanych w obszarach
wyznaczonych przez teorie potrzeb ludzkich Maslowa. Pytania dotycz¹ kwestii
tego, w jaki sposób rodzice osób z autyzmem zaspokajaj¹ potrzeby fizjologiczne
i czyje potrzeby s¹ na pierwszym miejscu, czy maj¹ poczucie bezpieczeñstwa,
przynale¿noœci, mi³oœci i szacunku oraz jak siê ono wyra¿a, a tak¿e tego jak (jeœli
w ogóle) zaspokajaj¹ potrzeby samorealizacji, wiedzy i rozumienia, a tak¿e po-
trzeby estetyczne. Dyspozycje podzieli³am na trzy obszary ¿ycia rodziców dzieci
z autyzmem: ja, ja i dziecko oraz ja i najbli¿sze otoczenie.

Jako ¿e œrodowisko rodziców dzieci z autyzmem nie jest zbyt du¿e i na pod-
stawie w³asnych doœwiadczeñ mogê powiedzieæ, ¿e stanowi doœæ zamkniêt¹ grupê,
w swoim wyborze próby badawczej opar³am siê na znanych mi z pracy zawodo-
wej rodzicach oraz ich rekomendacji. Pierwsz¹ osob¹, z któr¹ mia³am przyjem-
noœæ rozmawiaæ, jest pani Renata, która opiekuje siê samotnie 22-letni¹ córk¹.
Córkê urodzi³a w wieku 21 lat w Niemczech, tam bowiem mieszka³a razem z mê-
¿em. Od czasu, gdy m¹¿ porzuci³ j¹, kiedy córka mia³a 5 lat, mieszka wraz córk¹
z rodzicami. Pani Renata nie ma pracy, ¿yje z zasi³ku. Moja rozmowa z ni¹ by³a na-
szym pierwszym spotkaniem, jednak, mimo ¿e nie zna³yœmy siê, Pani Renata by³a
bardzo chêtna do rozmowy i du¿o mówi³a o sobie i swoim ¿yciu. Drug¹ osob¹,
z któr¹ siê spotka³am, by³a Pani Monika, matka mojego podopiecznego, zatem do-
brze siê znamy. Widaæ to w rozmowie – Pani Monika bardzo siê otworzy³a i po-
dzieli³a siê ze mn¹ wieloma szczegó³ami z ¿ycia. Urodzi³a syna w wieku 20 lat –
mieszka³a wtedy z ojcem dziecka, teraz maj¹ s³aby kontakt, jednak wci¹¿ jest obec-
ny w ich ¿yciu. Obecnie mieszka z rodzicami i nie pracuje, ale ma swoje hobby,
które pozwala jej „dorobiæ”. Jej syn ma 5 lat i chodzi do przedszkola. Kolejnymi
osobami, z którymi uda³o mi siê porozmawiaæ, jest ma³¿eñstwo – Aldona i Leszek,
którzy s¹ rodzicami 26-letniego syna. Ich równie¿ nie zna³am wczeœniej, ale mimo
to byli bardzo ¿yczliwi, chocia¿ nie tak otwarci jak moje wczeœniejsze rozmówczy-
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nie. Mieszkaj¹ razem z dwoma synami. Matka nie pracuje, zaœ ojciec pracuje za
granic¹, przyje¿d¿aj¹c co kilka miesiêcy do domu.

Z rozmów o potrzebach wniosków kilka

Wywiady z rodzicami dzieci z autyzmem by³y bardzo zró¿nicowane. Ka¿dy
z rodziców ma inny baga¿ doœwiadczeñ, z innym „obliczem autyzmu” ma na co
dzieñ stycznoœæ i inaczej postrzega siebie i swoje ¿ycie. To co wg³êbiaj¹c siê w sens
opowieœci rodziców nasunê³o mi siê jako pierwsze, to ogromna rola wsparcia naj-
bli¿szych osób oraz akceptacja choroby dziecka oraz w³asnej sytuacji ¿yciowej.
Nie mam tu na myœli „spoczêcia na laurach” i biernego poddania siê uwarunko-
waniom œrodowiskowym, ale nieu¿alanie siê nad swoim losem i branie odpowie-
dzialnoœci za siebie i swoje ¿ycie. Prawd¹ jest, ¿e opieka nad dzieckiem niepe³no-
sprawnym jest ciê¿ka i wymaga poœwiêcenia. W przypadku dziecka z autyzmem,
zw³aszcza jeœli cechuje siê „trudnymi” zachowaniami, wi¹¿e siê tak¿e z wielk¹
niepewnoœci¹ i lêkiem. Jednak jak pokazuj¹ Pan Leszek z Pani¹ Aldon¹, mo¿na
byæ „normalnymi” ludŸmi, rodzicami, partnerami, trzeba tylko chcieæ. Aspektem,
który dla mnie jest najbardziej niepokoj¹cy, a dla badanych rodziców wrêcz frus-
truj¹cy, to wsparcie udzielane przez ró¿nego rodzaju instytucje, a w³aœciwie jego
brak. Rodzice bez ¿adnych ogródek wskazuj¹ b³êdy i s³abe strony dzia³añ polityki
spo³ecznej oraz organizacji pozarz¹dowych. Pani Renata opowiada:

Ciê¿ko by³o na pocz¹tku, bo jednak hmmm cz³owiek m³odszy tym siê czêœciej buntuje, bo to jed-
nak nie s¹ normalne warunki ¿ycia tak naprawdê (…) Nic nie zmieniê, nie dam rady z tego co
wiem po tylu latach chodzenia, hmmm rozmów w ró¿nych urzêdach, u ró¿nych tam wy¿szych
postaci, wiem ¿e nikt mi nie pomo¿e i tak naprawdê nikt nic nie zrobi, ¿eby nam mamom w takiej
sytuacji by³o inaczej.

Intryguj¹ce jest dla mnie to, dlaczego nikt inny tego nie widzi? Moim zdaniem
rodzice mogliby normalnie egzystowaæ, realizowaæ swoje potrzeby i rozwijaæ siê
w ¿yciu, d¹¿¹c do samorealizacji, o której tak wiele mówi³ Maslow. Trzeba im jed-
nak pomóc, skoro maj¹ mniej mo¿liwoœci z powodu koniecznoœci sta³ej opieki
nad dzieckiem.

W naturze badañ naukowych w orientacji jakoœciowej le¿y poznanie znaczeñ
i wartoœci, jakie badani przypisuj¹ danemu zjawisku czy po prostu swojemu ¿y-
ciu. Nie brakuje tu równie¿ subiektywnego ogl¹du na sprawê badacza, poniewa¿
to on wskazuje na interesuj¹ce go treœci, to on z wypowiedzi badanych wyci¹ga
potrzebne mu informacje. W badaniach przeprowadzonych przeze mnie wœród
czworga rodziców dzieci z autyzmem, celem by³o pog³êbienie wiedzy na temat
ich potrzeb – Ÿróde³, uwarunkowañ i mo¿liwoœci zaspokojenia oraz poznanie od-
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powiedzi na pytanie: czy i w jaki sposób fakt posiadania dziecka z autyzmem
w odczuciu rodziców ogranicza realizacjê ich w³asnych potrzeb. S¹dzê, ¿e uda³o
mi siê ten cel zrealizowaæ, uzyska³am bowiem informacje o wymienionych obsza-
rach, co szerzej przedstawiê odpowiadaj¹c na problemy badawcze.

Próbuj¹c odnieœæ siê w zdobytej wiedzy do problemu badawczego, jakim by³o
pytanie: jak okreœlaj¹ swoje potrzeby rodzice dzieci z autyzmem, muszê przyznaæ,
¿e mimo kilu ³¹cz¹cych ich kwestii, ich potrzeby ró¿ni³y siê miêdzy sob¹. Rodzice
o niektórych sprawach mówili wprost, inne by³y dla nich bardziej k³opotliwe czy
wrêcz wprowadza³y ich w zamyœlenie i zadumê. Realizowane przez wszystkich
rodziców s¹ potrzeby fizjologiczne. Inaczej jest jednak na pozosta³ych szczeblach
piramidy Maslowa. Potrzeba, która moim zdaniem jest najbardziej pal¹ca, to bez-
pieczeñstwo i stabilizacja. Inaczej wygl¹da ona w ¿yciu Pani Moniki, gdzie przeja-
wia siê w niepewnoœci co do dalszego rozwoju dziecka, w braku pracy i wsparcia
ze strony innych osób oraz w chêci za³o¿enia rodziny.

Najgorsze jest to, ze w³aœnie nie mam wsparcia (…) jestem z tym wszystkim sama, no bo ka¿dy
ma swoje ¿ycie, a ci¹gle nie mam swojej rodziny.

Inaczej natomiast w ¿yciu Pani Renaty, dla której najwiêkszym zmartwie-
niem, oprócz braku stabilnoœci finansowej i wielkiej niepewnoœci ka¿dego dnia
odnoœnie do tego co j¹ czeka, jest to, ¿e nie wie co stanie siê dalej z jej dzieckiem,
czy trafi do jakiegoœ oœrodka, jak d³ugo bêdzie w stanie siê opiekowaæ córk¹ i jakie
ma perspektywy na przysz³oœæ. W przypadku Pani Aldony i Pana Leszka wska-
zuj¹ oni, ¿e brakuje im stabilnoœci finansowej i zapewnienia dobrej przysz³oœci dla
swoich dzieci oraz dla siebie:

(…) jak to bêdzie wygl¹da³o to naprawdê trudno przewidzieæ. To siê tak szybko zmienia (…) Na
pewno bêdzie musia³ kiedyœ odejœæ ode mnie, bo to nie da siê tak ¿yæ do samej staroœci. Po prostu
ju¿ nie dam rady (…) chcia³abym, ¿eby by³ bezpieczny, gdzieœ w jakimœ domu, ¿ebym ja wiedzia³,
¿e mu jest tam dobrze.

Równie¿ potrzeba mi³oœci i przynale¿noœci jest tutaj wa¿na. Badane ma³¿eñ-
stwo wskazuje, ¿e maj¹ siebie nawzajem, synów i grono dobrych przyjació³, a to
wystarcza im w spe³nieniu tej potrzeby. Inaczej jest w przypadku pozosta³ych
matek. Jak obie podkreœlaj¹, maj¹ tylko swoje dzieci:

No ¿yje, jestem (…) mam swoj¹ córkê. To jest moja jedyna rodzina, nikogo wiêcej nie mam i naj-
prawdopodobniej nigdy mieæ nie bêdê – Pani Renata.

O ile Pani Monika, ma jeszcze wsparcie w siostrze i wci¹¿ liczy na za³o¿enie
w³asnej rodziny, o tyle Pani Renata zdaje siê byæ ju¿ zrezygnowana i podkreœla, ¿e
nie ma nikogo w jej ¿yciu. Mi³oœæ do córki, która towarzyszy jej w codziennym
trudzie ze wzglêdu na specyfikê choroby, nie jest satysfakcjonuj¹ca:
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(…) potrafi przyjœæ i siê przytuliæ, nawet po swojemu powiedzieæ, ¿e mnie kocha (...) nie wiem
czy rozumie co to znaczy, ale wie, ¿e tak wypada zrobiæ, ¿e tak ludzie robi¹ (...).

Potrzeba szacunku i uznania, wyra¿aj¹ca siê w poczuciu kompetencji oraz do-
cenianiu przez siebie i przez innych osi¹gniêæ w codziennym ¿yciu, jest tak¿e ró¿-
nie rozpatrywana przez rodziców. Najlepiej ocenia siê w tym polu Pan Leszek
i Pani Aldona, którzy uznaj¹, ¿e dobrze znaj¹ siê na tym co w ¿yciu robi¹, a ich
osi¹gniêcia doceniane s¹ przez rodzinê oraz terapeutów (w przypadku pracy z sy-
nem). Pani Renata natomiast uznaje, ¿e owszem zna siê dobrze na wykonywa-
nych przez siebie rzeczach, choæ zdarzaj¹ siê jej czasem potkniêcia, jednak nikt nie
docenia jej starañ i pracy. Najgorzej oceni³a sam¹ siebie Pani Monika. Wprawdzie ma
poczucie kompetencji w obowi¹zkach domowych i wykonywanej pracy, jednak
zupe³nie nie radzi sobie w pracy z dzieckiem, co jest dla niej wielkim niepokojem:

Ja siê czasami zastanawiam czy jestem w ogóle dobr¹ matk¹ (…) Chodzi mi po prostu o to, ¿ebym
ja jako mama mia³a na niego taki wp³yw, ¿eby on po prostu móg³ ze mn¹ usi¹œæ i ze mn¹ praco-
wa³. A nie ¿eby mnie traktowa³, ¿e mam odejœæ, nie patrzeæ, ¿e on wszystko sam (…) mo¿na te¿
powiedzieæ, ¿e ja nie umiem z nim pracowaæ.

Doceniana jest jedynie przez swoje klientki, a bardzo zale¿y jej na dobrym
s³owie od rodziców.

Samorealizacja jest natomiast kwesti¹, co do której rozbie¿noœci miêdzy rodzi-
cami s¹ najwiêksze. Przede wszystkim trzeba tu podkreœliæ, ¿e Pani Renata uzna-
je, ¿e w ogóle siê nie rozwija od czasu urodzenia dziecka, nie ma ¿adnych mo¿li-
woœci ani czasu na nic poza obowi¹zkami domowymi i opiek¹ nad córk¹. Uznajê
zatem, ¿e nie realizuje ona potrzeby samorealizacji. Dla Pani Aldony potrzeba ta
wi¹¿e siê z wykonywaniem pracy, której ona nie ma:

(...) powinniœmy ju¿ od dawna mieæ œredni¹ krajow¹ i normalnie ju¿ od dawna mieæ to traktowa-
ne jako pracê. Bo teraz daj¹c dziecko do opieki to pañstwo p³aci oko³o 3-4 tysiêcy, oni maj¹ te pie-
ni¹dze, bo gdybym dziecko odda³a i posz³abym do pracy, to oni by te pieni¹dze musieli znaleŸæ.
A tak nam, ¿e jesteœmy z nimi w domu – nie ma dla nas nic? Te 520 z³? To jest ¿enuj¹ce.

Przyjmuje jednak, ¿e rozwija siê jak ka¿dy cz³owiek w obszarach codzienne-
go funkcjonowania. Realizuje siê jako matka i ¿ona, jednak chcia³aby wiêcej –
chcia³aby pracowaæ z ludŸmi, ale nie charytatywnie jak robi³a to wczeœniej. Zasta-
nawiaj¹cy jest fakt, ¿e skoro jest to dla niej takie istotne, dlaczego wola³a zrezyg-
nowaæ z tego ca³kowicie, ni¿ robiæ to w ramach dzia³ania na przyk³ad w grupach
samopomocowych. Pani Monika natomiast realizuje siê przez swoje hobby, daje
jej to wiele satysfakcji, ma te¿ chêæ rozwoju w tej dziedzinie. S¹dzi jednak, ¿e nie
wykorzystuje swojego potencja³u – mia³a inne plany i marzenia, teraz jednak nie
ma ani pieniêdzy ani mo¿liwoœci z powodu koniecznoœci opieki nad synem.
Osob¹, która jest w pe³ni zadowolona ze swojej pracy, wrêcz „spala siê” w niej
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i wskazuje, ¿e ciêgle rozwija swoje kompetencje, jest Pan Leszek – on jednak nie
jest obarczony sta³¹ opiek¹ nad dzieckiem:

(…) myœlê, ¿e wykorzystujê swój potencja³ na sto procent (…) S¹dzê, ¿e siê rozwijam w ¿yciu.
Staram siê jak najszybciej dostosowaæ do nowej rzeczywistoœci.

Id¹c dalej, pragnê tak¿e spróbowaæ odpowiedzieæ na postawione przez siebie
problemy szczegó³owe. Pierwszy z nich odnosi siê do tego jak przedstawia siê hie-
rarchia potrzeb rodziców dzieci z autyzmem. Zagadnienie to nawi¹zuje do wczeœ-
niej opisanych przeze mnie znaczeñ nadawanych przez rodziców poszczegól-
nym potrzebom w ujêciu Maslowa. Przede wszystkim rodzice (z wyj¹tkiem Pani
Aldony) stawiaj¹ realizacjê potrzeb swoich dzieci ponad swoje w³asne potrzeby.
Dalej potrzeby w miarê mo¿liwoœci s¹ spe³niane, jednak widaæ, ¿e nie ma ¿adnej
hierarchii w tym co robi¹ rodzice. Przyk³adowo potrzeba bezpieczeñstwa i stabili-
zacji nie jest realizowana, co jednak nie przeszkadza rodzicom „¿yæ z dnia na
dzieñ” i d¹¿yæ do realizacji potrzeb wy¿szego rzêdu.

Kolejne zagadnienie to z czego wynikaj¹ owe potrzeby. Potrzeby rodziców
dzieci z autyzmem wynikaj¹ g³ównie z koniecznoœci przystosowania swojego
dotychczasowego ¿ycia i planów do potrzeb oraz mo¿liwoœci swojego dziecka,
a tak¿e do warunków jakie stwarza im obecny ustrój polityczny i polityka spo³ecz-
na. Istotne s¹ oczywiœcie indywidualne uwarunkowania – osobowoœæ, tempera-
ment i dotychczasowe doœwiadczenia ¿yciowe. To w jaki sposób rodzice dzieci
z autyzmem realizuj¹ swoje potrzeby, uwarunkowane jest od ich w³asnych pre-
dyspozycji i realiów ¿yciowych oraz od poziomu funkcjonowania ich dziecka.
Okazuje siê, ¿e w przypadku badanych przez mnie rodziców, im wy¿szy jest sto-
pieñ zaburzeñ ich dziecka i im mniejsze maj¹ wsparcie w innych ludziach, tym
mo¿liwoœci realizacji w³asnych potrzeb s¹ ni¿sze.

Ostatni problem odnosi siê do tego czy i w jaki sposób w odczuciu rodziców
choroba dziecka warunkuje mo¿liwoœæ realizacji ich potrzeb. W tej kwestii nieza-
przeczalnie przyznaæ mogê, ¿e choroba dziecka w znaczny sposób warunkuje re-
alizacjê potrzeb ich rodziców. Badani jako problemu nie wskazuj¹ tu jednak jedy-
nie w³asnych dzieci, ale bardziej warunki ¿yciowe i socjalno-bytowe, na które
wp³ywa choroba dziecka, zw³aszcza zaœ koniecznoœæ sta³ej opieki nad nim, a któ-
rych polepszenie w danej rzeczywistoœci politycznej jest nie mo¿liwe:

Tu ju¿ nawet nie chodzi o autyzm, ale ogólnie o nasz kraj. O nasze tutaj realia, itd. – one nie daj¹
nam stabilizacji – Pan Leszek.

Sposób, w jaki autyzm wp³ywa na rodziców, wi¹¿e siê g³ównie z brakiem cza-
su dla siebie, ni¿sza ocen¹ kompetencji rodzicielskich, obni¿eniem kontaktów ro-
dzinnych i spo³ecznych, niemo¿noœci¹ podjêcia pracy oraz realizacji dawnych
planów, a tak¿e niepewnoœci¹ zwi¹zan¹ z przysz³oœci¹ swoj¹ i dziecka. Rodzice
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jednak przyznaj¹, ¿e nie wiedz¹ jak wygl¹da³oby ich ¿ycie bez chorego dziecka
i czy nie rodzi³oby ono podobnych problemów.

Uzyskane w wyniku analizy i interpretacji wywiadów z rodzicami informacje,
postanowi³am odnieœæ siê do opisanych wczeœniej badañ nawi¹zuj¹cych do jed-
nego z moich obszarów badawczych. Wyniki badañ pozwalaj¹ mi stwierdziæ, ¿e
stworzony przez Randalla i Parkera model potencjalnych czynników wyni-
kaj¹cych z choroby ich dziecka, które wp³ywaj¹ na sytuacje stresowe i niemo¿-
noœæ realizacji danych potrzeb, jest jak najbardziej adekwatny. Wyniki ich badañ
s¹ zgodne z uzyskanymi przeze mnie danymi, w zakresie za³o¿eñ dotycz¹cych
potrzeb fizjologicznych, bezpieczeñstwa, przynale¿noœci i mi³oœci, szacunku i suk-
cesu, poznawczych, estetycznych oraz samodoskonalenia. Moim zdaniem auto-
rzy badania w bardzo skrupulatny sposób przyjrzeli siê potrzebom rodziców
dzieci z autyzmem i ich ¿yciu. Istotna jest tu jednak, jak wspomina³am wczeœniej,
akceptacja choroby dziecka i w³asnej sytuacji ¿yciowej, pomaga bowiem w niwe-
lowaniu wielu trudnoœci.

W przypadku rodziców dzieci z autyzmem klasyczne ujmowanie teorii potrzeb
ludzkich Abrahama Maslowa nie jest adekwatne. Wystêpuje tu bowiem szereg,
jak to ujmuje sam autor teorii, „zagro¿eñ” wp³ywaj¹cych na chroniczne niezaspo-
kajanie czêsto nawet najbardziej podstawowych potrzeb, co rodziæ mo¿e patolo-
giê – stan frustracji. Badani przeze mnie rodzice pokazuj¹ jednak, ¿e mimo wielu
czynników ograniczaj¹cych mo¿liwoœæ zaspokojenia potrzeby bezpieczeñstwa,
mi³oœci i przynale¿noœci, szacunku i uznania, a tak¿e zaburzaj¹cych drogê do
samorealizacji, potrafili zorganizowaæ sobie, ¿ycie. W mniejszym b¹dŸ w wiêk-
szym stopniu radz¹ sobie z codziennymi trudami, ró¿ny jest tak¿e poziom ich
szczêœcia oraz zadowolenia z ¿ycia, jednak mimo to potrafi¹ czerpaæ radoœæ ze
„wszystkich szczególików, które sk³adaj¹ siê na to, ¿e cz³owiek jest zadowolony,
¿e jest spe³niony w jakiœ sposób”, jak uj¹³ to Pan Leszek.

Zakoñczenie

Rola potrzeb w ¿yciu cz³owieka skupia siê g³ównie wokó³ ich realizacji, mog¹
mieæ one charakter przymusowy, dominuj¹cy b¹dŸ byæ pewnym d¹¿eniem jed-
nostki do wytyczonych celów i w³asnego rozwoju. Maslow okreœla³ potrzeby
i pragnienia jako dziedziczne d¹¿enia, które wymagaj¹ nauki wytyczanych przez
nie celów oraz sposobów wyra¿ania. Zaspokajanie potrzeb nie jest warunkowane
przypadkowymi wydarzeniami, lecz „wewnêtrznie w³aœciwymi nagrodami” – sa-
tysfakcj¹, zadowoleniem czy szczêœciem. Jednak nie zawsze potrzeby mog¹ byæ
zrealizowane, istniej¹ bowiem pewne uwarunkowania, sytuacje i rzeczy, które
w znaczny sposób mog¹ zak³óciæ d¹¿enie do samorealizacji (Hall, Lindzey, Camp-
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bell 2004, s. 439–440). Tak w³aœnie dzieje siê w przypadku rodziców dzieci z autyz-
mem. O ile nie sama choroba dziecka jest przyczyn¹ niezaspokajania potrzeb ro-
dziców, o tyle realia ¿ycia w naszym kraju i nieudolnoœæ systemu wsparcia
zarówno formalnego, jak i nieformalnego ju¿ tak.

Celem mojej pracy badawczej by³o pog³êbienie wiedzy na temat potrzeb ro-
dziców dzieci z autyzmem– ich Ÿróde³, uwarunkowañ i mo¿liwoœci zaspokojenia,
a tak¿e odpowiedŸ na pytanie: czy i w jaki sposób fakt posiadania dziecka z autyz-
mem, w odczuciu rodziców ogranicza realizacjê ich w³asnych potrzeb. Osi¹gniêcie
tego celu, nie jest jednak satysfakcjonuj¹ce. Przyznajê, ¿e s³ysz¹c o trudnoœciach
rodziców, zw³aszcza tych wynikaj¹cych z przyczyn zewnêtrznych, spo³ecznie
uwarunkowanych, ogarnia³a mnie niemoc. Niezwykle trudno jest wp³yn¹æ na raz
przyjêt¹ politykê spo³eczn¹, a tak¿e na spo³ecznie zakorzenione normy i zwycza-
je, s¹dzê jednak, ¿e takie rozpoznanie kwestii problematycznych powinno s³u¿yæ
poszukiwaniu dróg racjonalnego rozwi¹zania problemu. Zdajê sobie sprawê, ¿e
same badania i chêæ zmiany nie zdzia³aj¹ zbyt du¿o, niemniej jednak jest to pe-
wien pocz¹tek drogi, któr¹ chcia³abym w przysz³oœci pod¹¿yæ.
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Kobiety z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹
w roli matki – perspektywa zagro¿eñ

The difficulties of women with intellectual disabilities on the way
to keep custody of their children and fulfill the roles of mothers

Every year more and more women with intellectual disabilities give birth to their children. None-
theless, concerns over their parenting skills and well-being of their offspring continue and evi-
dence from various studies suggest that between 40 and 60 per cent of parents with this type of
disability have their children taken into care as a result of court proceedings (Cleaver, Nicholson
2007). In the present study the authors analyzed 13 cases of mothers with intellectual disabilities
who underwent intervention in the Centre of Child and Family Support and Care. 10 of them lost
custody of their children, 3 managed to keep it. Several difficulties experienced by the mothers
were identified and discussed: poverty, difficult living conditions, lack of support from their chil-
dren’s fathers and other family members, substance misuse, disabilities and health problems of
(both) mothers and children, the reluctance of mothers to look for institutional support.

S³owa kluczowe: matki z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹

Keywords: mothers with intellectual disabilities

Doros³oœæ a role spo³eczne

Dorastanie pozwala przygotowaæ siê do doros³oœci i w efekcie przej¹æ nowe,
odpowiednie do tego okresu, role spo³eczne. „Definiuj¹c rolê spo³eczn¹ jako de-
klaracjê praw i obowi¹zków przypisanych danej pozycji spo³ecznej, mo¿emy po-
wiedzieæ, ¿e rola spo³eczna obejmuje jedn¹ lub wiêcej ról granych przy kolejnych
okazjach przez wykonawcê przed publicznoœci¹ tego samego rodzaju lub przed
publicznoœci¹ z³o¿on¹ z tych samych osób” (Goffman 2000, s. 45). Doros³oœæ to
przejêcie wielu nowych ról stanowi¹cych wyzwanie dla doros³ego cz³owieka.
B³a¿ej Smykowski (2006, s. 86) zauwa¿a, ¿e przejœcie do doros³oœci to przejêcie takich
zadañ rozwojowych, jak: rozpoczêcie pracy, znalezienie swojej grupy spo³ecznej,



podjêcie obowi¹zków obywatelskich, nawi¹zanie bliskiej relacji z drug¹ osob¹,
prowadzenie domu, wybór ma³¿onka, uczenie siê wspó³¿ycia z nim, za³o¿enie ro-
dziny i wychowanie dzieci. Autor proponuje na te zadania wczesnej doros³oœci
spojrzeæ z trzech perspektyw: gotowoœci m³odego cz³owieka, nacisku spo³eczne-
go i kulturowo-historycznych aktualnoœci. Doros³y cz³owiek wchodzi wiêc w rolê:
pracownika, cz³onka grupy spo³ecznej, obywatela swojego kraju, ma³¿onka, ro-
dzica, osoby odpowiedzialnej za w³asny dom. Pozostaj¹ jednak pytania, czy oso-
by z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ mog¹ (powinny) realizowaæ wszystkie
role przewidziane dla doros³ego cz³owieka? Czy podejmuj¹ te role?

Doros³oœæ a normalizacja ¿ycia osób z niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹

W teorii pedagogiki specjalnej dosyæ póŸno pojawi³y siê elementy dotycz¹ce
doros³oœci osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Ludzie ci byli traktowani
jak „wieczne dzieci”, osoby „aseksualne”, odrzucaj¹ce wychowanie seksualne
(Koœcielska 2004a; Nowak-Lipiñska 1999), wiêc „bardziej naturalne” by³o badanie
ich sytuacji, jako sytuacji przed³u¿aj¹cego siê dzieciñstwa, ni¿ sytuacji „nietypo-
wej doros³oœci”. W ostatnim czasie zaczêto podkreœlaæ, ¿e ka¿dy cz³owiek, bez
wzglêdu na kondycjê fizyczn¹, psychiczn¹ i intelektualn¹, dorasta i – w ró¿nym
stopniu, ale jednak – przechodzi do doros³ego œwiata, a opiekê w doros³oœci uznano
za „odkrycie rewalidacyjne” XXI wieku (Krause 2010). Nowe spojrzenie pojawi³o
siê wraz z postulatami normalizacji ¿ycia osób niepe³nosprawnych. „Mechanizm
normalizacji polega [...] na stopniowym »oswajaniu« uczestników interakcji z fak-
tem odchylenia od normy jednego z partnerów. W efekcie, otoczenie przestaje
z czasem postrzegaæ dan¹ jednostkê przez pryzmat jej dewiacyjnego statusu”
(Wojciechowski 2003, s. 150). Andrzej Siemaszko (1993), cytuj¹c Freda Davisa, pi-
sze o trzech fazach normalizacji:
– fikcyjna akceptacja – w tej fazie uczestnicy interakcji zachowuj¹ siê tak, jakby

nie dostrzegali odmiennoœci uczestnika interakcji (np. niepe³nosprawnoœci);
– faza przejœcia – otoczenie zaczyna postrzegaæ osobê odmienn¹ przez pryzmat

ró¿norodnych jej cech, nie tylko tych zwi¹zanych z jej innoœci¹;
– instytucjonalizacja znormalizowanych interakcji – w tej fazie nastêpuje praw-

dziwe przyjêcie i akceptacja odmiennoœci, która zostaje w³¹czona w obszar
normalnoœci. W przeciwieñstwie do fazy pierwszej – nie ma tu miejsca na uda-
wanie, ¿e odmiennoœæ nie istnieje.
Normalizacja nie zak³ada jednak zwyk³ego pozostawienia osób niepe³nospraw-

nych z ich problemami, przy werbalnym wyra¿eniu tolerancji dla ich odmienno-
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œci. Dla jej zrealizowania niezbêdne jest aktywne wsparcie. „Traktowanie osoby
niepe³nosprawnej, jak ka¿dej innej, mo¿e oznaczaæ bardzo subteln¹ formê dys-
kryminacji” (Wojciechowski 2003, s. 149).

W obrêbie pedagogiki osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ szczególne
znaczenie maj¹ tutaj opracowania Amadeusza Krausego (2000, 2010) oraz A. Krau-
sego, Agnieszki ¯yty i Sylwii Nosarzewskiej (2010), które dotycz¹ organizacji
œwiata zewnêtrznego (znormalizowanego) przez otoczenie. Normalizacji podle-
gaj¹ ró¿ne sfery ¿ycia osób niepe³nosprawnych intelektualnie; wœród nich œrodo-
wisko mieszkalne, praca, formy spêdzania czasu wolnego. Normalizacja dotyczy
równie¿ ¿ycia rodzinnego osób niepe³nosprawnych intelektualnie. Szczególnym
przypadkiem jest ¿ycie w rodzinie za³o¿onej przez tak¹ osobê.

Dostêpne badania wskazuj¹ na stopniowy wzrost odsetka doros³ych osób
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, którzy s¹ rodzicami1 (Booth, Booth, 1994;
McConnell, Llewellyn 2002; Cleaver, Nicholson 2007), i przypuszczaæ mo¿na, ¿e
nadal bêdzie on wzrasta³ (Cleaver, Nicholson 2007). Niestety nie ma dostêpnych
badañ, które obrazowa³yby, ile osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ posiada
dzieci w Polsce. Z badañ A. Krausego, A. ¯yty i S. Nosarzewskiej (2010), przepro-
wadzonych wœród doros³ych osób z lekk¹ i umiarkowan¹ niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹ z województwa warmiñsko-mazurskiego, wynika, ¿e czêœæ z nich
posiada potomstwo, u czêœci natomiast plany dotycz¹ce za³o¿enia w³asnej rodziny
zosta³y „skorygowane” ze wzglêdu na œwiadomoœæ ograniczeñ, natomiast u in-
nych pozostaj¹ w sferze marzeñ.

Macierzyñstwo osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹
w literaturze

Temat macierzyñstwa nie pojawia siê zbyt czêsto w opracowaniach dotycz¹-
cych osób niepe³nosprawnych intelektualnie. Z jednej strony wynika to z faktu,
¿e osoby z tym typem niepe³nosprawnoœci dosyæ rzadko zak³adaj¹ w³asne rodzi-
ny (wyj¹tek stanowi¹ osoby z lekk¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, które
z czasem s¹ w stanie „wtopiæ” siê w spo³eczeñstwo i ¿yæ wed³ug typowych wzor-
ców, wype³niaj¹c charakterystyczne dla doros³ego cz³owieka role spo³eczne).
Z drugiej zaœ, z przekonania, ¿e ¿ycie intymne osób niepe³nosprawnych,
a w szczególnoœci niepe³nosprawnych intelektualnie, czêsto nadal pozostaje te-
matem tabu, pomijanym, krêpuj¹cym. Ju¿ sama seksualnoœæ tych osób zdaje siê
byæ zagadnieniem niezrêcznym, dopiero od niedawna dostrzeganym w literatu-
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rze fachowej. Jak zauwa¿a Koœcielska, brak spo³ecznie wypracowanej koncepcji
doros³oœci u tych osób, równie¿ dotycz¹cej mêskoœci i kobiecoœci, sprawia, ¿e wy-
miar ten w wychowaniu tak rodzinnym, jak i instytucjonalnym jest ignorowany,
zaniedbywany, a nawet zaprzeczany (2004a). Tymczasem, przyjmuj¹c tezê Kazi-
miery Nowak-Lipiñskiej (1999), ¿e cz³owiek z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹
jest w pe³ni cz³owiekiem, nie mo¿na w sposób znacz¹cy ró¿nicowaæ roli p³ciowoœci
w ¿yciu cz³owieka pe³no- i niepe³nosprawnego. Mi³oœæ, przynale¿noœæ, wspó³od-
czuwanie, wspó³tworzenie, wspó³prze¿ywanie to potrzeby wszystkich osób, tak-
¿e tych z piêknym i brzydkim cia³em, urodziwych i nieurodziwych, z du¿¹ i ma³¹
inteligencj¹, z czarem osobistym i bez uroku (Nowak-Lipiñska 1999).

Aspekt macierzyñstwa czy ojcostwa wœród osób niepe³nosprawnych intelek-
tualnie jest jeszcze stosunkowo nowym zagadnieniem badawczym. We wspó³-
czesnym œwiecie czêsto mówi siê o prawie osób niepe³nosprawnych intelektual-
nie do przyjemnoœci seksualnej, natomiast rzadziej mówi siê o ich prawie do
mi³oœci, szacunku, o ich prawie do p³odnego ¿ycia (Vanier 1988). Wiêkszoœæ
spo³eczeñstwa nie pozwala na realizacjê potrzeby posiadania rodziny przez oso-
by niepe³nosprawne intelektualnie, widz¹c w tym g³ównie trudnoœci i k³opoty
(Nowak-Lipiñska 1999). Równie¿ w polskim prawie istniej¹ ró¿ne ograniczenia.
Co prawda, ratyfikowana równie¿ w Polsce (2012 r.) Konwencja o Prawa Osób
Niepe³nosprawnych, zakazuje dyskryminacji osób z niepe³nosprawnoœci¹ w ró¿-
nych sferach ¿ycia (tak¿e w kwestii ma³¿eñstw, zak³adania rodziny, prokreacji), to
jednak w naszym kraju przyjêto zastrze¿enie do artyku³u 23 dotycz¹ce zawiera-
nia ma³¿eñstw przez osoby, których niepe³nosprawnoœæ wynika z choroby psy-
chicznej lub niedorozwoju umys³owego. Jest to wynikiem uregulowañ Kodeksu
rodzinnego i opiekuñczego, wed³ug którego ma³¿eñstwa nie mog¹ byæ zawierane
przez osoby ca³kowicie ubezw³asnowolnione, chore psychicznie lub niepe³no-
sprawne intelektualnie. Warto jednak zaznaczyæ, ¿e s¹d mo¿e zezwoliæ osobie
chorej psychicznie lub niepe³nosprawnej intelektualnie na zawarcie ma³¿eñstwa,
jeœli jej stan zdrowia nie zagra¿a ma³¿eñstwu ani zdrowiu przysz³ego potomstwa,
i jeœli osoba ta nie zosta³a ubezw³asnowolniona ca³kowicie (www.mpips.gov.pl/
spoleczne-prawa-czlowieka/konwencja-o-prawach-osob-niepelnosprawnych/ra-
tyfikacja-konwencji-o-prawach-osob-niepelnosprawnych-przez-polske [dostêp:
25.07.2013]).

Badania przeprowadzone przez Ewê Drozd wœród m³odzie¿y niepe³nospraw-
nej intelektualnie w stopniu lekkim wskazuj¹ na du¿e znaczenie dzieci w ma³¿eñ-
stwie badanej grupy. Badana m³odzie¿ nie wyobra¿a sobie udanego zwi¹zku bez
potomstwa. Respondenci pragn¹ w przysz³oœci podj¹æ obowi¹zki zwi¹zane z ro-
dzicielstwem, wiêkszoœæ z nich preferuje model z³o¿ony z trójki lub wiêkszej liczby
dzieci. Najczêœciej te¿ nie znajduj¹ ¿adnych przeszkód i ograniczeñ zwi¹zanych
z posiadaniem dzieci. Planuj¹c swoje przysz³e rodzicielstwo, respondenci chc¹
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zajmowaæ siê wychowywaniem potomstwa, decyduj¹c o ich przysz³oœci oraz
stwarzaj¹c im lepsze od w³asnych mo¿liwoœci rozwoju. Autorka badañ formu³uje
tezê, ¿e brak obiektywizmu w sferze rodzicielstwa oraz planowanie du¿ej liczby
potomstwa mo¿e dostarczyæ wielu niepowodzeñ oraz komplikacji w procesie
realizacji zamierzeñ (Drozd 2005). Chêæ stworzenia w³asnej rodziny z jednej stro-
ny pojawia siê w wyniku obserwowania otoczenia (np. braci i sióstr zak³adaj¹cych
w³asne rodziny), z drugiej podsycana jest chocia¿by wszechobecnymi reklamami
przedstawiaj¹cymi szczêœliwe pary, filmami pokazuj¹cymi daj¹c¹ szczêœcie mi³oœæ.
Warto przy tym dodaæ, ¿e nie u wszystkich doros³ych osób niepe³nosprawnych
intelektualnie wyst¹pi potrzeba posiadania doœwiadczeñ seksualnych z udzia³em
drugiej osoby. Takie pragnienia nie pojawi¹ siê u wiêkszoœci osób z g³êbsz¹ nie-
pe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Dzieje siê tak miêdzy innymi dlatego, ¿e ich roz-
wój seksualny móg³ siê zatrzymaæ na etapie kierowania uwagi na w³asne cia³o.
Dotyczy to g³ównie osób niepe³nosprawnych w stopniu znacznym i g³êbokim
(Fornalik 2004).

Je¿eli spo³eczeñstwo popiera stosunki seksualne osób z niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹, ale zabrania im posiadania dzieci, wówczas nie odpowiada na ich
g³êbsz¹ potrzebê. Równoczeœnie jednak zdajemy sobie sprawê z tego, ¿e nie
wszystkie osoby niepe³nosprawne intelektualnie powinny posiadaæ i wychowy-
waæ swoje dzieci. Jednym z powodów jest prawdopodobieñstwo przekazania
dziecku niepe³nosprawnoœci intelektualnej drog¹ genetyczn¹. Zdawaæ nale¿y so-
bie sprawê, ¿e zwiêkszone ryzyko urodzenia dziecka z niepe³nosprawnoœci¹
przez rodzica, który sam jest niepe³nosprawny, nie jest jednak regu³¹. Zdarza siê,
¿e dzieci par osób z intelektualn¹ niepe³nosprawnoœci¹ s¹ zdrowe. Niestety, bada-
nia dotycz¹ce tego problemu s¹ nieliczne, a dane trudne do oszacowania, choæby
z uwagi na wysoki wskaŸnik dzieci, które s¹ oddawane przez rodziców niepe³no-
sprawnych intelektualnie b¹dŸ im odbierane. Pewne œwiat³o rzucaæ mog¹ na to
zagadnienie wyniki doniesienia badawczego Hedy Cleaver i Dona Nicholsona
(2007), którzy poddali badaniom rodziny, w których przynajmniej jeden z rodzi-
ców by³ niepe³nosprawny intelektualnie. Spoœród 52 dzieci, 23 mia³o jedn¹ lub
wiêcej rodzajów niepe³nosprawnoœci (u wszystkich dotyczy³a ona sfery intelek-
tualnej, u czêœci – tak¿e innych obszarów, np. s³uchu, wzroku, komunikacji).

Poza zwiêkszonym ryzykiem, ¿e dzieci tych osób bêd¹ niepe³nosprawne,
w¹tpliwoœci w kwestii rodzicielstwa osób z intelektualn¹ niepe³nosprawnoœci¹
budziæ mo¿e w niektórych przypadkach stopieñ niepe³nosprawnoœci intelektual-
nej, który czasami znacznie ogranicza mo¿liwoœci do samodzielnego ¿ycia, co praw-
dopodobnie staæ siê mo¿e przyczyn¹ niepodo³ania obowi¹zkom wychowawczym
b¹dŸ trudnoœci w ich wykonywaniu (Kruk-Lasocka 2005).

W 1996 roku w Niemczech by³o 969 par niepe³nosprawnych intelektualnie,
które mia³y 1366 dzieci. Niestety, prognozy dotycz¹ce rozwoju narodzonych
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z tych zwi¹zków dzieci by³y negatywne. Powodami takich przewidywañ by³y na-
stêpuj¹ce argumenty:
– ubóstwo, w jakim ¿y³y pary ma³¿eñskie i niezabezpieczenie dzieciom warun-

ków bytowych;
– niewiedza, jak obchodziæ siê z niemowlêciem i ma³ym dzieckiem;
– rozdŸwiêk pomiêdzy postêpem w rozwoju dziecka a niemo¿noœci¹ dotrzyma-

nia mu kroku przez intelektualnie niepe³nosprawnych rodziców;
– brak plastycznoœci reagowania rodziców w nieznanych im sytuacjach spo³ecz-

nych, zwi¹zanych z uczêszczaniem przez dziecko do placówek edukacyjnych
i jego kontaktami z rówieœnikami;

– niepewnoœæ i brak poczucia bezpieczeñstwa dzieci z powodu braku autorytetu
rodziców (Kruk-Lasocka 2005).
Kluczem do zapewnienia dobrej jakoœci ¿ycia rodzicom z niepe³nosprawno-

œci¹ intelektualn¹ i ich dzieciom jest zapewnienie im w³aœciwego wsparcia, po-
chodz¹cego zarówno ze Ÿróde³ nieformalnych (rodzina, przyjaciele), jak i formal-
nych (agencje wolontariackie i pañstwowe), (Cleaver, Nicholson 2007). Kwestie
finansowe s¹ tu wa¿ne, ale – nie jedyne. Chodzi o doradztwo w sprawach zdro-
wotnych, pielêgnacyjnych, ¿ywieniowych, wychowawczych, domowych itd. Tê
rolê mog¹ pe³niæ krewni, ale jeœli ich brakuje lub nie mog¹ podo³aæ temu zadaniu,
powinna istnieæ szansa powo³ywania kuratora – opiekuna, doradcy nie w pe³ni
wydolnej rodziny, który móg³by wspomagaæ j¹ decyzyjnie i u³atwiaæ – w razie
potrzeby – zdobywanie pomocy kierunkowej (Koœcielska 2004b).

Warto przy tym zwróciæ uwagê, ¿e – jak przekonuj¹ badania (Feldman 1994,
za: Wade, Llewellyn, Matthews 2008) – doros³e osoby z intelektualn¹ niepe³no-
sprawnoœci¹ s¹ w stanie nabyæ ró¿ne umiejêtnoœci, które pozwoli³yby im na opty-
malne wykonywanie funkcji rodzicielskich. Programy interwencyjne skierowane
na tych rodziców przynosz¹ zdaniem autora najlepsze efekty, jeœli odbywaj¹ siê
w miejscu zamieszkania tych osób (w ich domu), s¹ skoncentrowane na wyucze-
niu okreœlonych umiejêtnoœci oraz stosowane s¹ w nich strategie behawioralne
(np. modelowanie, æwiczenia, wsparcie, pochwa³a, pozytywne wzmocnienie i ana-
liza zadañ).

Badania przeprowadzone przez Annê Zawiœlak, dotycz¹ce wieku zawierania
ma³¿eñstw przez osoby niepe³nosprawne intelektualnie, w porównaniu z ich
pe³nosprawnymi rówieœnikami wykaza³y mniejszy zakres podejmowania ról ma³-
¿eñskich przez niepe³nosprawnych. Wyniki badañ zaprzeczaj¹ wiêc powszech-
nym opiniom o pochopnym i zbyt szybkim zawieraniu zwi¹zków ma³¿eñskich
przez osoby niepe³nosprawne intelektualnie. Okazuje siê, ¿e istnieje wrêcz prze-
ciwna tendencja (Zawiœlak 2003).

Macierzyñstwo kobiet niepe³nosprawnych intelektualnie jest z pewnoœci¹
trudnym macierzyñstwem. Ma³gorzata Koœcielska jako „trudne” uznaje macie-
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rzyñstwo kobiety, która urodzi³a wczeœniaka, dziecko niepe³nosprawne lub z cho-
rob¹ genetyczn¹, albo je¿eli dziecko zosta³o urodzone przez osobê niepe³noletni¹
(1998). Efekt trudnego macierzyñstwa mog¹ wiêc wywo³aæ czynniki tkwi¹ce
w dziecku, jak i w matce. W niniejszym artykule poruszono kwestiê trudnego ma-
cierzyñstwa, które pojawia siê ze wzglêdu na kondycjê intelektualn¹ matki.

Podstawy metodologiczne

Przedmiot podjêtych badañ to zagro¿enia w realizacji macierzyñstwa kobiet
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Celem przeprowadzonych badañ by³o uka-
zanie zagro¿eñ w funkcjonowaniu matek z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹.
G³ówny problem badawczy brzmia³: jakie mo¿na zdiagnozowaæ g³ówne zagro¿e-
nia dla mo¿liwoœci realizowania siê niepe³nosprawnych kobiet w roli matek
w spo³eczeñstwie polskim.

Ze wzglêdu na unikalnoœæ terenu badañ zosta³y one przeprowadzone w pro-
cedurze jakoœciowej, a metod¹ zbierania danych by³a analiza dokumentów udo-
stêpnionych przez Oœrodek Wsparcia i Opieki nad Dzieckiem i Rodzin¹. Analiza
dokumentów jest wartoœciow¹ metod¹ m.in. ze wzglêdu na to, ¿e s¹ one wzglêd-
nie trwa³ym Ÿród³em wiedzy, niezmiennym w czasie w przeciwieñstwie do zapa-
miêtywanych faktów (Kubinowski 2011; £uczewski, Bednarz-£uczewska 2012).
Jednostkami analizy zebranych danych by³y tematy i postacie (por. Frankfort-
-Nachmias, Nachmias 2001).

Analizie poddano dokumentacjê dotycz¹c¹ matek, u których stwierdzono
niepe³nosprawnoœæ intelektualn¹ (13 osób) i które poddane by³y interwencji ze
wzglêdu na trudnoœci w realizowaniu roli matki. Wiêkszoœæ badanych matek stra-
ci³a prawa rodzicielskie (n=10), czêœæ (n=3), mimo wszczêcia postêpowania
w zwi¹zku z trudnoœciami w wykonywaniu obowi¹zków rodzicielskich, prawa te
zachowa³a.

Wyniki badañ

Wœród osób, których dokumentacja zosta³a przeanalizowana, znalaz³o siê 13
matek z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, wobec których wszczêto interwencjê
w zwi¹zku z nieradzeniem sobie w roli matek. Kobiety mia³y od 18 do 40 lat, wiêk-
szoœæ w chwili odbierania im dzieci by³a w wieku miedzy 25 a 30 rokiem ¿ycia.
Liczba urodzonych przez badane kobiety dzieci waha³a siê od 1 do 10, przy czym
wiêkszoœæ mia³a dwoje. M³odsze kobiety mia³y po jednym dziecku, starsze wiêcej.
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U wszystkich stwierdzono niepe³nosprawnoœæ intelektualn¹, w dwóch przypad-
kach by³ to lekki stopieñ, w jedenastu – umiarkowany. Nie zawsze da³o siê do-
k³adnie okreœliæ poziom wykszta³cenia. Z dostêpnych informacji wynika, ¿e naj-
czêœciej badane kobiety ukoñczy³y specjaln¹ szko³ê zawodow¹ lub podstawow¹.

Analiza sytuacji finansowej badanych wskazuje, ¿e ¿adna z badanych nie pra-
cuje (dwie jeszcze siê ucz¹), ich Ÿród³em utrzymania pozostaj¹ zasi³ki (u jednej
dodatkiem jest renta rodzinna). Dochody tych osób osi¹gaj¹ maksymalnie
500–600 z³ miesiêcznie, ich kondycjê materialn¹ uznaæ wiêc mo¿na za bardzo
trudn¹. W takiej sytuacji finansowej w rodzinie wa¿ny jest drugi z rodziców, któ-
rego dochód mo¿e podratowaæ rodzinn¹ sytuacjê. Jednak wœród badanych kobiet
jest tylko jedna, która ¿yje w zalegalizowanym zwi¹zku. Wiêkszoœæ ¿yje w konku-
binacie, a konkubent najczêœciej nie jest ojcem dziecka/dzieci. Ojcowie dzieci albo
s¹ pozbawieni w³adzy rodzicielskiej, albo nie mo¿na ustaliæ ich miejsca pobytu,
w zwi¹zku z czym nie ma mo¿liwoœci wyegzekwowania alimentów (tylko w jed-
nym przypadku biologiczny ojciec dziecka ³o¿y na jego utrzymanie). W takiej
sytuacji finansowej konieczna wydaje siê pomoc innych cz³onków rodziny. Zde-
cydowana wiêkszoœæ badanych kobiet jednak nie mo¿e liczyæ na takie wsparcie.
Z dokumentacji wynika, ¿e czêœæ matek nie utrzymuje kontaktów z rodzin¹
pochodzenia, natomiast te, które je zachowuj¹, najczêœciej maj¹ w tym obszarze
negatywne doœwiadczenia, a kontakty s¹ zwykle sporadycznie. Z dokumentacji
wynika równie¿, ¿e w wiêkszoœci rodzin badanych osób istnieje problem alkoho-
lowy; w trzech przypadkach dotyczy on bezpoœrednio niepe³nosprawnej matki,
w pozosta³ych – innych cz³onków rodziny. Podkreœliæ nale¿y, ¿e problemy finan-
sowe – które dotykaj¹ ka¿d¹ z poddanych badaniom matek – oraz uzale¿nienia
od alkoholu lub narkotyków – z którymi boryka siê wiêkszoœæ rodzin badanych –
s¹ bardziej istotnym predykatorem nieradzenia sobie z obowi¹zkami rodzicielski-
mi ni¿ poziom rozwoju intelektualnego rodzica (Cleaver, Nicholson 2007), co
w znacz¹cy sposób wp³ywaæ mo¿e na sytuacjê badanych.

Oprócz bli¿szej i dalszej rodziny w naszym spo³eczeñstwie istniej¹ pewne
placówki i organizacje stworzone specjalnie do tego, by pomagaæ ludziom w trud-
nych sytuacjach ¿yciowych. Jednak, jak siê okazuje, tylko czêœæ badanych (5 osób)
potrafi skorzystaæ z pomocy z zewn¹trz, w ich przypadku by³y to: Oœrodek Wspar-
cia i Opieki nad Dzieckiem i Rodzin¹, Oœrodek dla Ofiar Przemocy, Caritas, Dom
Samotnej Matki.

Dzieci 10 z poddanych analizie matek zosta³y im odebrane i umieszczone
w placówce opiekuñczej. Pracownicy socjalni kontaktuj¹cy siê z rodzinami okreœlili
powody, dla których zosta³a podjêta taka decyzja. G³ównymi okaza³y siê: alkoho-
lizm, konflikty w rodzinie i przemoc fizyczna. Jedna matka odmówi³a odebrania
dziecka ze szpitala po jego urodzeniu. U dwóch stwierdzono niewydolnoœæ wy-
chowawcz¹. Jedno dziecko trafi³o do placówki na proœbê matki.
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Poni¿ej szczegó³owiej zostan¹ opisane cztery przypadki, które obrazuj¹ zró¿-
nicowanie wystêpuj¹ce w badanej grupie. Pierwszy mo¿na nazwaæ typowym,
trzy pozosta³e odbiegaj¹cymi od charakterystycznych w badanej grupie.

Regina – ma stwierdzony umiarkowany stopieñ niepe³nosprawnoœci intelek-
tualnej i zaburzenia zachowania. Ma 33 lata, czworo dzieci. Ojciec dwojga
najm³odszych jest nieznany, natomiast Regina mieszka z ojcem dwojga starszych
dzieci (istnieje podejrzenie, ¿e mê¿czyzna ten jest ojcem wszystkich dzieci). Ca³a
rodzina mieszka³a na stancji w jednym pokoju. Nikt w rodzinie nie pracowa³,
g³ównym Ÿród³em utrzymania by³y zasi³ki. Regina utrzymywa³a sporadyczne
kontakty z cz³onkami dalszej rodziny. W rodzinie wystêpowa³ problem alkoholo-
wy, dodatkowo konkubent stosowa³ przemoc fizyczn¹ wobec badanej i dzieci,
w zwi¹zku z czym trafi³y one do placówki opiekuñczej z powodu zaniedbania,
braku wystarczaj¹cych warunków mieszkaniowych i finansowych oraz z powodu
nadu¿ywania alkoholu przez rodziców, a tak¿e ze wzglêdu na przemoc stoso-
wan¹ przez ojca.

Alicja – ma orzeczony umiarkowany stopieñ niepe³nosprawnoœci intelektual-
nej, podobnie jak jej matka, siostra i brat. Jest najm³odsz¹ respondentk¹, ma zaled-
wie 18 lat. Jest jeszcze uczennic¹ Zespo³u Szkó³ Specjalnych. Jej dziecko pochodzi
ze zwi¹zku kazirodczego z bratem, z tego wzglêdu ich matka nie zaakceptowa³a
wnuka i nie zgodzi³a siê na udzielenie jakiejkolwiek pomocy. W tej sytuacji Alicja
podjê³a decyzjê, ¿e nie odbierze dziecka ze szpitala, natomiast babka dziecka nie
zdecydowa³a siê na stworzenie dla niego rodziny zastêpczej. Obie zrzek³y siê
praw do dziecka i nie utrzymuj¹ z nim ¿adnych kontaktów, wiêc dziecko zosta³o
oddane do adopcji.

Dorota – orzeczony umiarkowany stopieñ niepe³nosprawnoœci intelektual-
nej. Ma 28 lat, dwoje dzieci, które wychowuje samotnie (ojciec jest nieznany). Do-
rota by³a wychowank¹ domu dziecka. W wieku 18 lat, po usamodzielnieniu, za-
mieszka³a z siostr¹ na stancji. Nie pracowa³a, a jedynym Ÿród³em utrzymania
pozostawa³y zasi³ki. Po urodzeniu drugiego dziecka sytuacja finansowa ich rodzi-
ny uleg³a dalszemu pogorszeniu. Po kilku miesi¹cach prób utrzymania rodziny,
Dorota zdecydowa³a siê na oddanie m³odszego dziecka do placówki. Matka
zrzek³a siê praw do niego.

Teresa – u niej równie¿ stwierdzono umiarkowany stopieñ niepe³nospraw-
noœci intelektualnej, ma 40 lat, urodzi³a 10 dzieci, wszystkie zosta³y jej odebrane
zanim ukoñczy³y 7 rok ¿ycia i trafi³y do oœrodków opiekuñczych, a póŸniej do
adopcji. Teresa jest wdow¹, a obecnie mieszka z konkubentem, który jest ojcem
najm³odszych dzieci. Oboje nie pracuj¹, utrzymuj¹ siê z zasi³ków. Dodatkowo na-
du¿ywaj¹ alkoholu, nie wspó³pracuj¹ z pracownikiem socjalnym i nie podejmuj¹
leczenia odwykowego. W ich domu panuje ubóstwo. Z tych te¿ wzglêdów trac¹
prawa rodzicielskie wobec kolejnych pojawiaj¹cych siê w rodzinie dzieci.
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Z badanych przypadków wynika, ¿e bezpoœredni¹ przyczyn¹ utraty praw ro-
dzicielskich przez niepe³nosprawne matki nie jest ich kondycja intelektualna. Po-
jawiaj¹ siê inne czynniki, które mog¹, choæ nie musz¹, wynikaæ z niepe³nospraw-
noœci, a które okreœlane s¹ przez pracowników socjalnych jako wa¿niejsze:
alkoholizm, brak œrodków finansowych, nieporadnoœæ matek, brak pomocy i za-
anga¿owania ze strony zarówno konkubenta (mê¿a)/ojca dziecka, jak i dalszej ro-
dziny. Widocznie zarysowuj¹cym siê problemem jest samotne macierzyñstwo.
Samotne z dwóch powodów: opuszczenie lub brak zainteresowania ze strony
ojca dziecka oraz wczeœniej wspomniany brak zainteresowania i wsparcia rodzi-
ny pochodzenia.

W przeanalizowanej dokumentacji zosta³y te¿ odnotowane 3 przypadki ma-
tek, które potrafi³y skorzystaæ z udzielonej im pomocy i nadal wychowuj¹ swoje
dzieci. Osoby te zosta³y opisane poni¿ej.

Marlena – umiarkowany stopieñ niepe³nosprawnoœci intelektualnej, 30 lat,
jedno dziecko, ojciec nieznany. Nie pracuje, mimo ¿e ma wykszta³cenie zawodowe,
utrzymuje siê z zasi³ków. Nadu¿ywa³a alkoholu, by³a te¿ leczona psychiatrycznie.
Dziecko trafi³o do placówki opiekuñczej z powodu alkoholizmu matki, braku œrod-
ków finansowych i czêstych interwencji policji w domu. Jednak¿e dziêki pomocy
babci dziecka, u której zamieszka³a badana, uda³o jej siê odzyskaæ mo¿liwoœæ
opiekowania siê dzieckiem. Podczas pobytu dziecka w placówce matka odwie-
dza³a je bardzo regularnie i spêdza³a z nim maksymaln¹ iloœæ czasu. Tymczasowe
odebranie dziecka zmobilizowa³o j¹ i jej rodzinê, czego efektem by³ powrót dziecka
do rodziny biologicznej.

£ucja – stwierdzono u niej umiarkowany stopieñ niepe³nosprawnoœci intelek-
tualnej i epilepsjê, ma 27 lat i troje dzieci. ¯yje z konkubentem, który pracuje. Ca³a
ich rodzina mieszka u rodziców £ucji. Jedyne koszty, jakie ponosz¹ w zwi¹zku
z tym, to 100 z³ p³acone rodzicom co miesi¹c. Oprócz tego £ucja otrzymuje zasi³ki
i pracuje w zak³adzie pracy chronionej, sk¹d otrzymuje 315 z³ miesiêcznie. Ostat-
nie dziecko urodzi³o siê z chorob¹ skóry, która wymaga odpowiednich zabiegów
pielêgnacyjnych i warunków mieszkaniowych. Badana nie by³a w stanie zapew-
niæ takich warunków w domu, wiêc zdecydowa³a siê na czasowe powierzenie
dziecka placówce opiekuñczej. W trakcie pobytu dziecka w oœrodku rodzina
w swoim mieszkaniu stworzy³a odpowiednie warunki i dziecko mog³o powróciæ
do domu rodzinnego.

Danuta – umiarkowany stopieñ niepe³nosprawnoœci intelektualnej, ma 44
lata i dwoje dzieci, które wychowuje samotnie, poniewa¿ ojciec jest pozbawiony
w³adzy rodzicielskiej. Badana ma wykszta³cenie podstawowe. Danuta nie ma
¿adnych na³ogów. Od czasu do czasu podejmuje pracê w zak³adzie pracy chronio-
nej, ale g³ównym Ÿród³em utrzymania pozostaj¹ zasi³ki i renta socjalna. Korzysta
z pomocy Oœrodka Wsparcia w sytuacjach, w których sama nie jest w stanie zadbaæ
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o dzieci, np. w czasie pobytu w szpitalu. Dzieci wówczas przez kilka dni przeby-
waj¹ w oœrodku, a póŸniej wracaj¹ do domu rodzinnego. W zwi¹zku z tym Danu-
ta jest w stanie sama wychowywaæ swoje dzieci, bez pomocy innych cz³onków ro-
dziny. Pomoc, która zwykle jest udzielana przez mê¿a/partnera lub rodzinê
pochodzenia matce dziecka w jej przypadku, zosta³a zast¹piona przez pomoc in-
stytucjonaln¹.

Powy¿sze trzy przypadki, choæ rodziny nie s¹ wolne od ró¿nego rodzaju prob-
lemów – pozwalaj¹ w sposób bardziej optymistyczny spojrzeæ na kwestiê rodzi-
cielstwa matek z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Okazuje siê bowiem, ¿e
przy odpowiednim wsparciu – ze strony rodziny lub instytucji – osoby te s¹ w sta-
nie funkcje rodzicielskie wype³niaæ.

Zakoñczenie

Osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ s¹ bardziej ni¿ inne nara¿one na
ryzyko utraty swoich dzieci. Zaznaczyæ jednak nale¿y, ¿e przyczyna tego faktu
rzadko tkwi w samym ilorazie inteligencji rodzica. We wszystkich opisanych po-
wy¿ej 13 przypadkach matki z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ boryka³y siê
z ró¿nymi trudnoœciami, które u 10 z nich skutkowa³y odebraniem b¹dŸ odda-
niem dziecka. Wœród tych trudnoœci wymieniæ nale¿y:
– ubóstwo: brak zatrudnienia na otwartym rynku pracy, utrzymywanie siê

wy³¹cznie z zasi³ku lub niewielkiego wynagrodzenia za pracê na czêœæ etatu w
zak³adzie pracy chronionej b¹dŸ warsztatach terapii zajêciowej, a tak¿e brak
wiêkszego wsparcia finansowego ze strony rodziny (poza dwiema badanymi –
Marlen¹ i £ucj¹) i/lub instytucji;

– brak w³asnego miejsca zamieszkania, trudne warunki mieszkaniowe – badane
mieszkaj¹ na stancji lub u cz³onków rodziny, np. rodziców, dziadków;

– brak kontaktu i wsparcia ze strony ojca dziecka/dzieci lub zaburzone z nim re-
lacje (w czêœci przypadków ojcowie dzieci stosowali przemoc wobec swoich
partnerek i/lub dzieci);

– brak kontaktu z dalsz¹ rodzin¹ lub utrudnione z ni¹ kontakty, wystêpowanie
w rodzinie pochodzenia ró¿nego rodzaju problemów (np. uzale¿nienia od al-
koholu, przemoc) – trudnoœci tego typu dotyczy³y wiêkszoœci badanych (poza
ww. Marlen¹ i £ucj¹);

– wystêpowanie uzale¿nieñ u matki i/lub ojca dziecka w wiêkszoœci poddanych
analizie rodzin;

– choroby lub niepe³nosprawnoœæ wystêpuj¹ce u matek i/lub dzieci – niepe³no-
sprawnoœæ intelektualna dotyczy³a wszystkich badanych kobiet (nie ma da-
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nych na temat wystêpowania niepe³nosprawnoœci intelektualnej u dzieci, co
wynikaæ mo¿e z ich m³odszego wieku i/lub braku informacji o dalszych losach
i funkcjonowaniu dzieci po oddaniu do rodzin zastêpczych lub adopcyjnych),
a problem chorób dotkn¹³ czêœæ z nich oraz niektóre dzieci, co z pewnoœci¹
uznaæ mo¿na za czynnik dodatkowo obci¹¿aj¹cy matkê i utrudniaj¹cy jej
dobre wype³nianie funkcji rodzicielskiej;

– niechêæ lub brak umiejêtnoœci badanych kobiet do podjêcia wspó³pracy z pra-
cownikami oœrodków wsparcia – tu wyj¹tek stanowi Dorota, która mimo braku
pomocy ze strony rodziny, potrafi³a skorzystaæ z powodzeniem z oferty Oœrod-
ka i radzi sobie z wychowaniem dziecka.
Powy¿sze dane wpisuj¹ siê w wyniki doniesienia badawczego H. Cleaver

i D. Nicholsona (2007), którzy badali przypadki rodzin, wobec których zosta³y
podjête procedury przez opiekê spo³eczn¹. Autorzy, po przeanalizowaniu sytu-
acji rodzin, w których przynajmniej jeden rodziców jest niepe³nosprawny intelek-
tualnie (grupa badawcza) oraz rodzin, gdzie tego problemu nie by³o (grupa kontrol-
na), stwierdzili m.in., ¿e w przypadku grupy badawczej rodziny czêœciej zmaga³y siê
z kilkoma, nie jednym spoœród nastêpuj¹cych problemów: rozwój dziecka, umie-
jêtnoœci rodzicielskie oraz czynniki œrodowiskowe. Zgadza siê to równie¿ ze spo-
strze¿eniami Tima Booth i Wendy Booth (1996, s. 15), którzy pisz¹:

Dla wiêkszoœci rodziców z intelektualn¹ niepe³nosprawnoœci¹ ¿ycie jest ci¹gle zagro¿one. Brak
pieniêdzy, d³ugi, bezrobocie, sta³e problemy mieszkaniowe, zaburzenia w obszarze relacji, trud-
noœci samotnego rodzicielstwa, molestowanie, znêcanie siê i deficyty umiejêtnoœci wp³ywaj¹ na
ich bezbronnoœæ. Dopóki rodziny te zajête bêd¹ codziennym zmaganiem siê z tymi problemami,
dopóty ich mo¿liwoœci radzenia sobie z wymaganiami w zakresie wykonywania funkcji rodziciel-
skich i rozwoju dziecka bêd¹ zredukowane (Booth, Booth 1996, s. 15).

Pozostaje pytanie, dlaczego – przy tak ró¿nych problemach, z którymi nie-
pe³nosprawni intelektualnie rodzice siê borykaj¹ oraz w miarê szerokiego wachla-
rza mo¿liwoœci uzyskania wsparcia ze strony ró¿nych instytucji – osoby te w nie-
wielkim lub ¿adnym stopniu z tego wsparcia nie korzystaj¹, a dzia³alnoœæ
instytucji czêsto ogranicza siê do wszczêcia procedur maj¹cych na celu odebranie
dziecka rodzicom, a nie pomoc rodzinie. H. Cleaver i D. Nicholson (2007) podaj¹
kilka mo¿liwych powodów tego stanu rzeczy:
– niepe³nosprawni intelektualnie absolwenci szkó³ nie s¹ identyfikowani przez

instytucje zajmuj¹ce siê wspieraniem osób doros³ych;
– obawy rodziców, ¿e po zg³oszeniu trudnoœci zostanie im odebrane dziecko;
– niechêæ rodziców do zg³aszania siê do oœrodków pomocy wynikaj¹ca z wcze-

œniejszego poczucia bycia stygmatyzowanym z uwagi na intelektualn¹ nie-
pe³nosprawnoœæ.
Problemem mo¿e byæ równie¿ nastawienie pracowników instytucji, których

celem jest wspieranie rodzin. Dla przyk³adu, badania Moniki Parchomiuk (2012)
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wskazuj¹, ¿e czêœæ profesjonalistów (pedagogów specjalnych, pracowników so-
cjalnych, pielêgniarki, fizjoterapeutów) w Polsce uwa¿a sterylizacjê osób z nie-
pe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ za formê akceptowan¹. Ponadto, czego dowodz¹
badania Mikaeli Starke (2011), profesjonaliœci i rodzice z niepe³nosprawnoœci¹ in-
telektualn¹ czêsto maj¹ sprzeczne opinie co do tego, jakie wsparcie jest im potrze-
bne i jak powinno byæ im przekazywane. Ci pierwsi opisuj¹ rodziców jako trud-
nych do zaanga¿owania i zamkniêtych na otrzymywan¹ pomoc. W przypadkach,
kiedy rodzice ci opiekowali siê swoimi dzieæmi, akcentowano ograniczenia rodzi-
ców i mniejsz¹ umiejêtnoœæ zaspokojenia potrzeb dziecka oraz niedostrzeganie
przez rodziców swoich du¿ych potrzeb w zakresie wsparcia. W przypadkach,
w których rodzice byli (czêœciowo) pozbawieni prawa do opieki nad swoimi dzie-
æmi, profesjonaliœci przywi¹zywali do roli rodzicielskiej du¿e znaczenie i dostrze-
gali koniecznoœæ zapewnienia rodzicom wsparcia w umo¿liwieniu im w³aœciwych
kontaktów z dzieæmi.
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Starzej¹cy siê rodzice, starzej¹ce siê dzieci – problemy
rodzin osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹

Ageing parents, ageing children – family problems of people
with intellectual disabilities

Improving the quality of life, a change in approach to the possibilities of people with intellectual
disabilities and improving of medical care affect the elongation of the length of life of these peo-
ple. Along with their age there are a number of medical, psychological and social problems. At the
same time, parents who overwhelmingly are the primary source of care for a large group of these
people are experiencing changes associated themselves with their own aging. This article is an at-
tempt to present the most common problems faced by families of aging parents and their adult
children with intellectual disabilities.

S³owa kluczowe: starzenie siê, niepe³nosprawnoœæ intelektualna, rodzina

Keywords: ageing, intellectual disabilities, family

Wprowadzenie

Ostatnie dekady przynios³y ze sob¹ daleko id¹ce zmiany demograficzne
zwi¹zane m.in. ze starzeniem siê spo³ecznoœci kultury zachodniej. W wielu pañ-
stwach – w tym tak¿e w Polsce – znacznie wzros³a oczekiwana przeciêtna d³ugoœæ
¿ycia kobiet i mê¿czyzn1. Dotyczy to tak¿e ludzi z niepe³nosprawnoœci¹ intelektu-
aln¹ (Wouw, Evenhuis, Echteld 2012; Lehman i in. 2013; Doody, Markey, Doody
2013) i przypuszcza siê, ¿e tendencja ta bêdzie siê utrzymywaæ (Doody, Markey,
Doody 2013). Chocia¿ w porównaniu do populacji ogólnej maj¹ oni krótszy progno-
zowany czas ¿ycia i zwiêkszone ryzyko przedwczesnej œmierci, to obecnie ¿yj¹

1 Wed³ug danych G³ównego Urzêdu Statystycznego w Polsce „w 2007 roku przeciêtne trwanie ¿ycia
dla mê¿czyzn wynosi³o 71 lat, a dla kobiet – 79,7 lat. W porównaniu do pocz¹tku lat 90. XX w. trwanie
¿ycia wyd³u¿y³o siê o 4,7 roku dla mê¿czyzn oraz o 4,5 roku dla kobiet” (http://www.stat.
gov.pl/cps/rde/xbcr/gus/PUBL_LU_podsta_info_o_rozwoju_demograf_polski_do_2008_r.pdf, s. 10,
dostêp: 25.10.2013).



znacznie d³u¿ej ni¿ jeszcze kilkadziesi¹t lat temu. Odnosi siê to zw³aszcza do osób
z zespo³em Downa, szczególnie z lekkim stopniem niepe³nosprawnoœci intelek-
tualnej (¯yta 2011; Emerson, Hatton, Robertson 2012; Taggart i in. 2012). Wed³ug
danych brytyjskich z 2002 r. (Foundation for People with Learning Disabilities) prog-
nozowana d³ugoœæ ¿ycia osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ wzros³a
znacz¹co z 20 lat w 1930 r. do 70–74 lat w 1990 r. (Hatzidimitriadou, Milne 2005).
K.E. Lavin i in. (2006) podkreœlaj¹, ¿e na d³ugoœæ ¿ycia wp³ywaj¹ takie czynniki,
jak: poziom niepe³nosprawnoœci intelektualnej, dostêp i poziom opieki medycz-
nej w danym regionie, oferowany rodzaj us³ug oraz warunki ¿ycia.

Zwiêkszona d³ugoœæ ¿ycia jest zwi¹zana przede wszystkim z popraw¹ ich sta-
nu zdrowia i jakoœci ¿ycia, lepsz¹ kontrol¹ chorób infekcyjnych, zmian¹ podejœcia
do opieki i rehabilitacji tych osób (m.in. likwidacj¹ wielkich instytucji i promowa-
niem mieszkalnictwa w œrodowisku lokalnym), popraw¹ jakoœci ¿ywnoœci, postê-
pem medycyny oraz dostêpem do opieki lekarskiej.

Definicja starzenia siê i staroœci nie jest jednoznaczna. Gerontolodzy u¿ywaj¹
najczêœciej klasyfikacji autorstwa M.P. Janickiego (1984, za: Doody, Markey, Doody
2013), w której starzej¹ce siê jednostki s¹ przypisane do jednej z trzech grup: tzw.
„m³odych starych” ( 65 lat), „œrednich starych” ( 75 lat) oraz „starych starych” ( 85 lat).
O ile taki podzia³ jest oczywisty w przypadku populacji generalnej, nie jest ju¿
taki wœród badaczy zajmuj¹cych siê osobami z niepe³nosprawnoœci¹ intelektu-
aln¹. Tutaj do grupy osób starzej¹cych siê zaliczane s¹ niekiedy ju¿ osoby w wieku
45–50 lat (Hatzidimitriadou, Milne 2005). Wynika to z faktu, ¿e wa¿nymi czynni-
kami starzenia siê jest etiologia i g³êbokoœæ niepe³nosprawnoœci intelektualnej,
a osoby z ni¿szym poziomem funkcjonowania i te, których niepe³nosprawnoœæ
ma przyczyny genetyczne, maj¹ sk³onnoœæ do wczeœniejszego starzenia siê (Doody,
Markey, Doody 2013). Najczêœciej jednak uznaje siê, ¿e osoby z niepe³nosprawno-
œci¹ intelektualn¹ zalicza siê do grupy starzej¹cych siê w szóstej dekadzie ¿ycia,
a biologiczne starzenie siê mo¿e poprzedzaæ to spo³eczne (Hogg i in. 2001).

Coraz czêstsze s¹ sytuacje, gdy starzej¹ce siê osoby z niepe³nosprawnoœci¹ in-
telektualn¹ zamieszkuj¹ przez kilkadziesi¹t lat ze swoimi starzej¹cymi siê rodzica-
mi, którzy sami potrzebuj¹ wsparcia i dodatkowej opieki. Rodzi to dodatkowe
wyzwania staj¹ce przed rodzinami, ale tak¿e osobami zajmuj¹cymi siê zawodowo
wsparciem tych osób.

Starzej¹ce siê osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹
– wyzwania medyczne i spo³eczne

Niepe³nosprawnoœæ intelektualna dotyka oko³o 3% ogó³u populacji na œwie-
cie (Luckasson i in. 2002, s. 21), przy czym jednostki z g³êbsz¹ niepe³nosprawno-

Starzej¹cy siê rodzice, starzej¹ce siê dzieci – problemy rodzin osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ 55



œci¹ intelektualn¹ – które czêœciej wymagaj¹ wsparcia równie¿ w ¿yciu doros³ym –
licz¹ oko³o 11–25 % (Luckasson i in. 2002, s. 32) lub, wed³ug innych danych (Wy-
czesany 2002, s. 34), 20–30 % ogó³u niepe³nosprawnych intelektualnie (pozosta³e
przypadki to osoby z lekkim stopniem niepe³nosprawnoœci intelektualnej). Osoby
te starzej¹c siê s¹ bardziej nara¿one na problemy zdrowotne ni¿ ich pe³nosprawni
rówieœnicy. Czêœæ z nich wi¹¿e siê z etiologi¹ wystêpuj¹cej u danej osoby nie-
pe³nosprawnoœci intelektualnej. W takiej sytuacji problemy zwi¹zane z „normal-
nym” starzeniem siê mog¹ nak³adaæ siê na istniej¹ce ju¿ choroby i zaburzenia
(Hogg i in. 2001).

Tak jak w przypadku innych ludzi, potrzeby osób z niepe³nosprawnoœci¹ in-
telektualn¹ zmieniaj¹ siê z wiekiem. Dotyczy to m.in. ich potrzeb zwi¹zanych ze
zdrowiem. S.A. Cooper i in. (2004) podkreœlaj¹, ¿e maj¹ oni inne wzory potrzeb
zdrowotnych i np. epilepsja, refluks ¿o³¹dkowo-prze³ykowy, uszkodzenia senso-
ryczne, osteoporoza, schizofrenia, demencja, zaburzenia po³ykania, choroby uzê-
bienia, problemy miêœniowo-kostne i ¿ywieniowe wystêpuj¹ du¿o czêœciej ni¿
w populacji ogólnej. Najczêstsze przyczyny œmierci ró¿ni¹ siê tak¿e pod wzglê-
dem czêstotliwoœci wystêpowania2.

Jeœli chodzi o zaburzenia psychiatryczne, to wystêpuj¹ one u 20% osób z nie-
pe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w wieku powy¿ej 65 lat (do najczêstszych nale¿y
depresja i zaburzenia lêkowe). Przyjmuje siê, ¿e znaczna ich czêœæ zwi¹zana jest
z chorobami fizycznymi charakterystycznymi dla postêpuj¹cego wieku oraz
z ¿a³ob¹ i smutkiem wywo³anym utrat¹ opiekuna (Hatzidimitriadou, Milne 2005).
Do podobnych wniosków dochodz¹ H. Hermans i H. Evenhuis (2013), choæ za-
prezentowane przez nie wyniki badañ s¹ jeszcze bardziej pesymistyczne3.

Innym problemem jest demencja, której czêstotliwoœæ wyst¹pienia wzrasta
wraz z wiekiem. Zw³aszcza osoby z zespo³em Downa s¹ grup¹ szczególnie nara-
¿on¹ na wyst¹pienie choroby Alzheimera. Wystêpuje ona u przynajmniej 9%
osób z tym zespo³em w wieku 40–49 lat, 36% znajduj¹cych siê w przedziale 50–59
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2 W przypadku osób pe³nosprawnych na pierwszym miejscu znajduj¹ siê choroby nowotworowe,
a nastêpnie choroby uk³adu kr¹¿enia i serca. U osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ domi-
nuj¹c¹ przyczyn¹ s¹ choroby oddechowe, nastêpnie naczyniowo-kardiologiczne, a na kolejnym
miejscu nowotworowe. Tak¿e wzór chorób nowotworowych jest nieco inny. U osób niepe³nospra-
wnych intelektualnie rzadziej wystêpuj¹ nowotwory p³uc, prostaty i uk³adu moczowego, nato-
miast zwiêkszone jest wystêpowanie nowotworów prze³yku, ¿o³¹dka, pêcherzyka ¿ó³ciowego
i leukemii (Cooper i in. 2004).

3 Badaczki dowodz¹, ¿e u blisko 30% (290 spoœród 990 uczestników badañ) osób z niepe³nosprawno-
œci¹ intelektualn¹ powy¿ej 50 lat wystêpuj¹ symptomy zaburzeñ zwi¹zanych z depresj¹ i lêkiem,
a wœród czynników zwiêkszaj¹cych ryzyko wyst¹pienia objawów depresji wyró¿niæ mo¿na: wiêksze
nasilenie objawów lêkowych, liczba trudnych, ¿yciowych wydarzeñ w ci¹gu ostatniego roku, oraz
choroby chroniczne (niewydolnoœæ serca, udar mózgu, przewlek³a obturacyjna choroba p³uc, choro-
ba têtnicy wieñcowej i cukrzyca, przebyte w ci¹gu ostatnich 5 lat). Negatywn¹ korelacjê zauwa¿ono
miêdzy symptomami depresji i lêku a umiejêtnoœciami w zakresie czynnoœci instrumentalnych ¿y-
cia codziennego (ang. instrumental activities of daily living, IADL) (Hermans, Evenhuis 2013).



lat i 54% ludzi w wieku 60–69 lat (Hermans, Evenhuis 2013). W porównaniu do
populacji pe³nosprawnych, w przypadku której 1 na 10 osób w wieku poni¿ej
65 lat ma objawy zespo³u Alzheimera, u osób z zespo³em Downa jest to 8 na 10 osób
(Rosiñczuk-Tonderys 2010).

Warto w tym miejscu dodaæ, ¿e – jak wskazuj¹ badania (Zaal i in. 2013) – star-
sze (powy¿ej 50. roku ¿ycia) osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ s¹ sto-
sunkowo czêsto nara¿one na b³êdy w zakresie przepisywanych im leków4.

Coraz czêœciej podkreœla siê, ¿e wa¿ne jest dobre rozpoznanie i zrozumienie
specyficznych problemów zdrowotnych starzej¹cych siê ludzi z niepe³nospraw-
noœci¹ intelektualn¹. Jednoczeœnie badania wykazuj¹, ¿e zarówno lekarze pierw-
szego kontaktu, jak i opiekunowie tych osób nie znaj¹ najlepiej potrzeb w tym
zakresie, a w³aœciwe leczenie bywa utrudnione m.in. ze wzglêdu na problemy
z komunikacj¹, brak w³aœciwej wiedzy, niedocenianie wagi problemu, t³umaczenie
pojawiania siê problemów zdrowotnych naturalnym procesem starzenia siê, a nie
wi¹zania ich z chorobami wspó³wystêpuj¹cymi przy niepe³nosprawnoœci intelek-
tualnej (Hatzidimitriadou, Milne 2005; Doody, Markey, Doody 2013).

Kolejnym wyzwaniem zwi¹zanym ze starzeniem siê osób z niepe³nospraw-
noœci¹ intelektualn¹ jest sposób, w jaki ci ludzie spêdzaj¹ swój czas wolny,
wp³ywa to zarówno na ich zdrowie, jak i jakoœæ ¿ycia. Zwykle ich styl ¿ycia jest
inny ni¿ ich pe³nosprawnych rówieœników. Maj¹ mniej przyjació³, mniej okazji do
spêdzania czasu poza domem.

W porównaniu do ogólnej populacji, doros³e osoby z intelektualn¹ niepe³no-
sprawnoœci¹ czêœciej prowadz¹ siedz¹cy tryb ¿ycia, s¹ bierne i wykazuj¹ mniejsz¹
aktywnoœæ fizyczn¹. Egzemplifikacj¹ prezentuj¹c¹ taki stan mog¹ byæ wyniki ba-
dania T.I.M. Hilgenkamp i in. (2012), które œwiadcz¹ o wyj¹tkowo niskiej aktyw-
noœci fizycznej osób starszych (powy¿ej 50. roku ¿ycia) z tego rodzaju niepe³no-
sprawnoœci¹. Analiza ró¿nych doniesieñ badawczych w tym obszarze pozwoli³a
A.E. Bodde i D.C. Seo (2009) wyró¿niæ podstawowe bariery, które stoj¹ na prze-
szkodzie aktywnoœci fizycznej tych osób. S¹ to ograniczenia zwi¹zane z transpor-
tem, finansami, brak œwiadomoœci dostêpnych opcji, negatywne wsparcie ze stro-
ny opiekunów i innych osób sprawuj¹cych kontrolê (np. nauczycieli, trenerów,
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jeden b³¹d w zakresie przepisywanych leków oraz jakie czynniki potencjalnie determinuj¹ wystê-
powanie tych b³êdów. Okaza³o siê, ¿e wskaŸnik rozpowszechnienia osób z przynajmniej jednym
b³êdem wyniós³ a¿ 47,5% (285 spoœród 600 badanych), przy czym powa¿ne b³êdy, które faktycznie
wymagaj¹ zmiany farmakoterapii, zidentyfikowano u 26,8% badanych. Wœród czynników zwiêk-
szaj¹cych ryzyko b³êdów wyró¿niono m.in. starszy wiek, mniej powa¿ny stopieñ niepe³nospraw-
noœci intelektualnej (czêœciej w przypadku stopnia umiarkowanego ni¿ znacznego), wy¿szy wskaŸ-
nik BMI, stosowanie kilku ró¿nych leków oraz stosowanie leków dzia³aj¹cych na centralny system
nerwowy (Zaal i in. 2013).



rodziców), jak równie¿ brak jasnych zasad dotycz¹cych w³¹czania regularnej
aktywnoœci w programy wsparcia.

Badania porównuj¹ce poziom satysfakcji z ¿ycia starszych doros³ych z nie-
pe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, ¿yj¹cych zarówno w placówkach ca³odobowych
(domy grupowe), jak i wspólnie ze swoimi rodzicami, wykazuj¹, ¿e ci mieszkaj¹cy
w domach rodzinnych maj¹ wy¿szy poziom samotnoœci (Rourke i in. 2004). Dzieje
siê tak zw³aszcza w sytuacji, gdy ich rodzice starzej¹c siê rzadziej towarzysz¹ swo-
im dzieciom w ró¿nych aktywnoœciach poza domem. Jest to spowodowane ich
gorsz¹ kondycj¹ zdrowotn¹, ale tak¿e przemêczeniem rol¹ opiekunów (McConkey,
McCullough 2006). Mo¿e wynikaæ tak¿e z powodu wystêpowania tzw. zjawiska
„kurczenia siê przestrzeni ¿yciowej”, polegaj¹cego na wycofywaniu siê ludzi star-
szych z ró¿nych form aktywnoœci i pe³nienia pewnych ról spo³ecznych (Oleœ 2011).

Jeszcze innym problemem mog¹cym negatywnie wp³ywaæ na stan zdrowia
i samopoczucie starzej¹cych siê osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ bywa
nara¿enie na zmiany zwi¹zane ze œmierci¹ czy powa¿n¹ chorob¹ swoich rodzi-
ców, z którymi mieszkaj¹. Dla wielu z nich bywaj¹ to zdarzenia o charakterze nie-
spodziewanym i ca³kowicie zmieniaj¹cym ich dotychczasowe funkcjonowanie.
Zwykle wi¹¿¹ siê z koniecznoœci¹ zmiany miejsca zamieszkania przez osobê z nie-
pe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ (np. przeniesienia do domu pomocy spo³ecznej
czy mieszkania innej osoby). Takie nag³e zmiany czêsto skutkuj¹ wyst¹pieniem
problemów zdrowotnych (m.in. depresji, zwiêkszenia zachowañ agresywnych,
pojawienia siê chorób o pod³o¿u psychogennym, ale tak¿e zwiêkszenia siê œmier-
telnoœci z powodu prze¿ytej traumy). Jakoœciowe badania R. Hole i in. (2013) do-
tycz¹ce m.in. percepcji przysz³oœci przez starzej¹ce siê osoby z niepe³nosprawno-
œci¹ intelektualn¹, wskazuj¹, ¿e martwi¹ siê one zarówno o swoich starzej¹cych
siê rodziców, jak i swoje przysz³e warunki mieszkaniowe, a tak¿e zmierzyæ siê
musz¹ z w³asn¹ samotnoœci¹. Osoby te potrzebuj¹ – jak wykazuj¹ badania – przy-
gotowania psychologicznego. Nale¿y zwiêkszaæ ich kompetencje w zakresie
samostanowienia, dokonywania wyborów opartych na w³asnych preferencjach,
dbaæ o mo¿liwoœæ kontynuowania przyjaŸni oraz kontaktów z bliskimi i znajomy-
mi, tak¿e w sytuacji ewentualnej koniecznoœci zmiany miejsca zamieszkania
i opiekuna (Hogg i in. 2001; Drzazga 2011). Takie przygotowania powinny jednak
byæ prowadzone ju¿ w dzieciñstwie i m³odoœci.

Starzej¹cy siê rodzice

Prognozy demograficzne, które wskazuj¹ na ci¹g³e starzenie siê spo³eczeñ-
stwa z jednoczesn¹ tendencj¹ do posiadania coraz mniejszej liczby dzieci w prze-
ciêtnej rodzinie, w powi¹zaniu z wyd³u¿aj¹cym siê przeciêtnym okresem ¿ycia
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zarówno ludzi pe³no- jak i niepe³nosprawnych, sprawiaj¹, ¿e stale powiêksza siê
grupa starzej¹cych siê rodziców sprawuj¹cych opiekê nad starzej¹cymi siê dzieæ-
mi z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹.

W przypadku doros³ych osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ du¿a ich
czêœæ zamieszkuje wspólnie ze swoimi rodzicami przez wiêkszoœæ swojego ¿ycia.
W Wielkiej Brytanii jest to co drugi doros³y, w Stanach Zjednoczonych trzy czwar-
te ca³ej populacji osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ (Gilbert i in. 2008).
W Polsce badania z terenu województwa warmiñsko-mazurskiego podaj¹, ¿e
85,9% doros³ych z tej grupy mieszka ze swoimi rodzicami, blisko 98% nie mieszka
samodzielnie, a oko³o 38% nie posiada w³asnego pokoju (Krause i in. 2010). Jedno-
czeœnie istniej¹ doniesienia potwierdzaj¹ce, ¿e rodziny te maj¹ ma³e wsparcie ze
strony s³u¿b socjalnych, a widoczne dla nich staj¹ siê dopiero w sytuacji, gdy poja-
wia siê jakiœ kryzys (np. nag³a œmieræ jedynego opiekuna osoby z niepe³nospraw-
noœci¹ intelektualn¹), (Haley, Perkins 2004).

D³ugotrwa³e zaanga¿owanie w opiekê niesie ze sob¹ zarówno zadowolenie
z pe³nionej roli, jak i mo¿e byæ Ÿród³em wypalenia czy braku satysfakcji (Gilbert
i in. 2008). Dla wiêkszoœci rodziców (zw³aszcza matek) ich rola opiekunów jest
w pe³ni akceptowana, chocia¿ bywa trudna i wyczerpuj¹ca zw³aszcza w sytuacji,
gdy ich zdrowie i samopoczucie pogarsza siê wraz z wiekiem. Niew¹tpliwie
d³ugotrwa³e wspólne ¿ycie i zamieszkanie wi¹¿e siê tak¿e ze wspó³zale¿noœci¹
opiekunów i osób znajduj¹cych siê pod ich opiek¹. Mo¿e prowadziæ do wzaje-
mnej opieki (nie tylko rodzice opiekuj¹ siê swoimi doros³ymi dzieæmi, ale tak¿e
one pomagaj¹ swoim rodzicom) oraz powoduje, ¿e doroœli z niepe³nosprawno-
œci¹ intelektualn¹ staj¹ siê towarzyszami swoich rodziców (np. wype³niaj¹ im czas
wolny, s¹ motorem ich dzia³añ, zapobiegaj¹ poczuciu osamotnienia po stracie
partnera czy innych bliskich osób), (Walden i in. 2000; Wiliams, Robinson 2001;
Yoong, Koritsas 2012).

Wraz z wyd³u¿aj¹cym siê ¿yciem osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹
i tendencj¹ do ich zamieszkiwania w œrodowisku lokalnym, najczêœciej wraz ze
swoj¹ rodzin¹ pochodzenia, dochodzi do sytuacji, ¿e ich rodzice opiekuj¹ siê nimi
do swojej póŸnej staroœci albo umieraj¹ przed nimi. To wi¹¿e siê z coraz czêœciej
opisywanym poczuciem izolacji i brakiem wsparcia, nak³adaj¹cym siê na proble-
my zwi¹zane ze starzeniem siê samych rodziców, ale tak¿e ich starzej¹cych siê
dzieci. Rodzice doros³ych osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ bywaj¹ nazy-
wani grup¹ nienormatywn¹, poniewa¿ ich opieka nad dzieckiem trwa przez jego
dzieciñstwo poprzez doros³oœæ po staroœæ. Zdarza siê, ¿e pe³ni¹ rolê podstawo-
wych opiekunów przez kilkadziesi¹t lat, a¿ do swojej lub swego dziecka œmierci.
Jest to sytuacja szczególna i inna od sytuacji innych opiekunów osób starszych,
w przypadku których niepe³nosprawnoœæ zwykle jest zwi¹zana z wiekiem (Hogg
i in. 2001; Gilbert i in. 2007; Taggart i in. 2012).
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Jednym z najwiêkszych problemów, z jakim stykaj¹ siê starzej¹cy siê rodzice,
jest istniej¹cy w zasadzie od momentu otrzymania diagnozy o niepe³nosprawno-
œci dziecka, a nasilaj¹cy siê wraz z up³ywaj¹cymi latami, lêk o przysz³oœæ. Oba-
wiaj¹ siê co stanie siê z ich dzieckiem, gdy oni nie bêd¹ ju¿ mogli opiekowaæ siê
nim, nie maj¹c jednoczeœnie zaufania do oferowanego systemu wsparcia. Taki lêk
i obawy powoduj¹ d³ugotrwa³y stres i mog¹ przyczyniaæ siê do wypalenia (Man-
sell, Wilson 2010; ¯yta 2011a, 2011b; Yoong, Koritsas 2012). Badania R.D Hole i in.
(2013) wskazuj¹, ¿e podstawowe obawy cz³onków rodzin opiekuj¹cych siê sta-
rzej¹cymi osobami z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ koncentruj¹ siê wokó³
zapewnienia im w przysz³oœci bezpieczeñstwa, zajêcia siê kwestiami prawnymi,
a tak¿e ich bezpieczeñstwem finansowym i budowaniem autonomii. Problemy te
wydaj¹ siê byæ szczególnie wyraŸne w obecnej polskiej rzeczywistoœci, w której
dostrzec mo¿na takie procesy, jak: ograniczanie opiekuñczej roli pañstwa, z³a sy-
tuacja materialna wielu instytucji i organów samorz¹dowych, których zadaniem
jest wspieranie osób z niepe³nosprawnoœci¹, niewydolnoœæ, a tak¿e nieadekwat-
noœæ systemu pomocy do wzrastaj¹cych potrzeb i rosn¹cej liczby osób z niepe³no-
sprawnoœci¹ (Krause 2005, s. 178–179). Wraz z postêpuj¹cym wiekiem rodzice
uwa¿aj¹, ¿e coraz gorzej radz¹ sobie z wyzwaniami i obowi¹zkami wynikaj¹cymi
z pe³nionej roli opiekuna. Takie przekonanie mo¿e negatywnie wp³ywaæ na ich
samopoczucie. Jednoczeœnie czuj¹ siê zobligowani do pe³nienia funkcji opiekuna,
poniewa¿ czêsto wierz¹, ¿e tylko oni s¹ w stanie najlepiej zaj¹æ siê swoim do-
ros³ym dzieckiem z niepe³nosprawnoœci¹, zapewniaj¹c mu najlepsze warunki do
¿ycia (Davys 2007; Taggart i in. 2012).

Kolejnym wyzwaniem, przed jakim stoj¹, jest radzenie sobie zarówno ze skut-
kami swojego starzenia siê (pogarszaj¹ca siê kondycja zdrowotna, godzenie siê
z oznakami starzenia siê, czêsto gorsza sytuacja materialna zwi¹zana z odejœciem
na emeryturê, œmieræ wspó³partnera itp.), jak i ze starzeniem siê swojego dziecka
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ (Yoong, Koritsas 2012). Wœród potrzeb
wszystkich osób starszych wymienia siê te dotycz¹ce dostêpu do dobrej opieki
medycznej (w jej obrêbie w³aœciwej diagnozy i leczenia oraz kontroli bólu) oraz te
dotycz¹ce ewentualnych skutków choroby, czyli utraty mo¿liwoœci samodzielne-
go funkcjonowania, problemów z czynnoœciami ¿ycia codziennego, obci¹¿eniem
pozosta³ych cz³onków rodziny, trudnoœciami finansowymi, utraty znaczenia oraz
niekorzystnych zmian w kontaktach rodzinnych i spo³ecznych (Steuden 2011).

Badania przeprowadzone w Irlandii wœród 112 opiekunów rodzinnych
maj¹cych ponad 60 lat (78,6% opiekunów stanowili rodzice) i opiekuj¹cych siê
osobami z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ (co najmniej 40-letnimi) wykaza³y,
¿e du¿y procent badanych wi¹¿e wystêpuj¹ce u siebie problemy natury zdrowot-
nej z pe³nion¹ rol¹ opiekuna. 40% badanych starszych opiekunów doœwiadcza³o
przewlek³ego uczucia lêku (w tym 71% tej grupy wi¹za³o go z pe³nieniem roli
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opiekuna), a 31% mia³o depresjê (46% tej grupy wi¹za³o jej przyczyny z opiek¹
nad niepe³nosprawnym intelektualnie cz³onkiem rodziny). Badani skar¿yli siê
tak¿e na problemy ze snem (46%), problemy z krêgos³upem (33%) oraz zaburze-
nia wagi cia³a (18%), wi¹¿¹c je z pe³nionymi obowi¹zkami opiekuna (Taggart i in.
2012). W sytuacji, gdy sami maj¹ problemy natury fizycznej i emocjonalnej, jedno-
czeœnie musz¹ radziæ sobie z problemami zdrowotnymi swoich dzieci.

Rodzice bywaj¹ tak¿e coraz bardziej zmêczeni „walk¹ o pomoc” – zwykle
du¿o lepiej funkcjonuje dostêp do pomocy lekarskiej, edukacyjnej i rehabilitacyj-
nej w przypadku dzieci z niepe³nosprawnoœci¹ ni¿ doros³ych (Æwirynka³o 2013).
Ponadto czuj¹, ¿e ich potrzeby i oczekiwania na tym etapie ¿ycia s¹ ignorowane
i niedostrzegane przez pañstwo, s³u¿bê zdrowia czy s³u¿by socjalne. Nie wiedz¹,
do kogo mog¹ siê zwróciæ o pomoc, czuj¹ siê osamotnieni w swoich problemach.

Chocia¿ starzej¹cy siê rodzice obawiaj¹ siê przysz³oœci, wielu z nich unika pla-
nowania jej i rozmów na ten temat. Jest to zagadnienie, które wi¹¿e siê z silnymi
emocjami i lêkiem.

Jak wspieraæ?

Na potrzeby niniejszego artyku³u kwestiê wsparcia odniesiono do dwóch
grup podmiotów: z jednej strony samych starzej¹cych siê osób z intelektualn¹
niepe³nosprawnoœci¹, z drugiej – cz³onków ich rodzin.

Analizê rozpoczniemy od rozwa¿añ na temat wspierania pierwszej z wyró¿-
nionych grup. Aby starzenie siê cz³owieka – zarówno pe³no- jak i niepe³nospraw-
nego – by³o udane (ang. successful ageing), czêsto niezbêdne jest zapewnienie mu
odpowiedniego wsparcia: rzeczowego, instrumentalnego, emocjonalnego czy
wartoœciuj¹cego. Pomimo ¿e literatura przedmiotu dotycz¹ca wsparcia osób star-
szych w ogólnej populacji jest dosyæ szeroka, stosunkowo rzadko spotkaæ siê mo-
¿na z poruszaniem tematu wsparcia starzej¹cych siê osób z niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹. Co interesuj¹ce, kwestionowane bywa ju¿ samo pojêcie „udanego
starzenia siê” w odniesieniu do tej grupy ludzi, bowiem, jak wskazuje analiza
29 definicji operacyjnych stosowanych do okreœlenia tego pojêcia, 13 zak³ada³o
brak intelektualnej niepe³nosprawnoœci (rozumianej jako brak uszkodzeñ poznaw-
czych w samoocenie badanych b¹dŸ wysokie wyniki w testach mierz¹cych umie-
jêtnoœci poznawcze) jako jeden z wyznaczników „udanego starzenia siê” (Depp,
Jeste 2009, za: Buys, Aird, Miller 2012). Takie podejœcie metodologiczne sprzyjaæ
mo¿e utrwalaniu stereotypów: traktowaniu osób z intelektualn¹ niepe³nospraw-
noœci¹ jako „wieczne dzieci”, którym niedostêpne jest udane, aktywne starzenie
siê i stoi w sprzecznoœci do promowanego obecnie stanowiska w pedagogice spe-
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cjalnej, w którym akcentuje siê potrzebê dostosowania rehabilitacji, edukacji,
wsparcia i opieki osoby z niepe³nosprawnoœci¹ do jej wieku (Krause 2003).

Potrzebny model wsparcia wymaga³by wspó³pracy miêdzydyscyplinarnej
specjalistów ró¿nych dziedzin – lekarzy, andragogów, psychologów, pedagogów,
pracowników socjalnych... Niezbêdne s¹ pog³êbione badania i analiza stanu zdro-
wia starzej¹cych siê ludzi z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. S¹ oni w daleko
wiêkszym stopniu ni¿ populacja generalna nara¿eni na szereg chorób wspó³wy-
stêpuj¹cych, z których niektóre maj¹ nie tylko wiêksze nasilenie objawów, ale tak-
¿e inn¹ dynamikê wynikaj¹c¹ ze specyfiki funkcjonowania tych osób (zw³aszcza
w sytuacji zespo³ów genetycznych, zaburzeñ chromosomalnych czy metabolicz-
nych). Niestety w Polsce brakuje lekarzy geriatrów, a zw³aszcza tych, którzy zaj-
muj¹ siê leczeniem osób z chorobami genetycznymi czy niepe³nosprawnoœci¹
wielozakresow¹.

W literaturze przedmiotu podkreœla siê, ¿e wsparcie nieformalne zwykle ma
wiêkszy wp³yw na dobre samopoczucie opiekunów osób z niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹ ni¿ wsparcie formalne (Walden i in. 2000). Starzej¹cy siê rodzice po-
trzebuj¹ wsparcia dalszej rodziny (swoich pozosta³ych dzieci, dalszych krew-
nych), ale pozytywny wp³yw na ich dobrostan mo¿e mieæ tak¿e sta³y kontakt np.
z cz³onkami stowarzyszeñ rodziców i opiekunów osób z niepe³nosprawnoœci¹.

Cenne wydaje siê tak¿e propagowanie programów edukacyjnych maj¹cych
na celu wspieranie starzej¹cych siê rodziców w rozwijaniu planów na przysz³oœæ.
Poniewa¿ badania potwierdzaj¹, ¿e obawa przed tym co stanie siê z ich dziec-
kiem, gdy nie bêd¹ ju¿ w stanie pe³niæ opieki nad nim, jest jednym z bardziej
znacz¹cych problemów (Taggart i in. 2012; Hole i in. 2013). Wa¿ne jest, aby pomóc
w tworzeniu planów na przysz³oœæ. Programy takie mog¹ wykorzystywaæ meto-
dê pracy grupowej oraz rozmów i dyskusji indywidualnych, opieraj¹c siê na reali-
zacji kolejnych kroków:
– okreœlenia swojej wizji;
– ustalenia osób/organizacji, na które mo¿emy liczyæ i z którymi jesteœmy w do-

brych relacjach, tzw. ko³a wsparcia (circles of support) skupiaj¹ce cz³onków ro-
dziny, przyjació³, znajomych;

– rozmów na temat ró¿nych mo¿liwoœci zamieszkania (mieszkanie z innym
cz³onkiem rodziny, chronione domy grupowe, mieszkanie samodzielne, domy
pomocy spo³ecznej itp.);

– poznania istniej¹cego systemu prawnego i mo¿liwoœci finansowego wsparcia;
– wsparcia podjêcia decyzji co do wizji przysz³ego ¿ycia w sytuacji, gdy opieku-

nowie nie bêd¹ mogli pe³niæ opieki nad osob¹ z niepe³nosprawnoœci¹ intelek-
tualn¹;

– pomoc w wyra¿eniu w³asnej woli (zapisy notarialne, zabezpieczenie finanso-
we itp.) (Taggart i in. 2012; Hole i in. 2013).
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Wa¿ne jest przygotowanie do okresu starzenia siê (zarówno samych rodzi-
ców, jak i ich niepe³nosprawnych dzieci) stosunkowo wczeœnie. Szczególne
znaczenie przypisaæ nale¿y budowaniu autonomii osób z niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹. Badania wskazuj¹ na przejawianie przez rodziców dzieci z t¹ nie-
pe³nosprawnoœci¹ postaw nadopiekuñczych, które – niestety – powodowaæ mog¹
uzale¿nianie dzieci od rodziców i ograniczanie ich samodzielnoœci, a w konsek-
wencji prowadziæ w przysz³oœci do wiêkszych obaw rodziców o to jak poradz¹
sobie doros³e ju¿ dzieci, gdy ich zabraknie. Tymczasem, wed³ug M. Wehmeyera
i N. Garner (2003) to, na ile autonomicznie jednostka bêdzie funkcjonowaæ, zale¿ne
jest w g³ównej mierze nie od mo¿liwoœci intelektualnych, ale czynników œrodowi-
skowych, a to z kolei pozwala przyj¹æ, ¿e przy odpowiednim wsparciu wszyscy
doroœli, tak¿e z g³êbszymi stopniami niepe³nosprawnoœci intelektualnej, mog¹
i powinni mieæ kontrolê nad w³asnym ¿yciem (Duvdevany, Ben-Zur, Ambar 2002).

W przypadku wielu rodzin dominuj¹cy rodzaj wsparcia to pomoc cz³onków
rodziny – szczególnie pozosta³ych dzieci (rodzeñstwa osób z niepe³nosprawno-
œci¹ intelektualn¹). Nie wszystkie jednak rodziny mog¹ i chc¹ korzystaæ z tej po-
mocy. Czêœæ rodziców nie chce obci¹¿aæ swoich pozosta³ych dzieci, boj¹c siê, ¿e
taka pomoc mo¿e znacznie zdezorganizowaæ ich ¿ycie codzienne albo, ¿e mo¿e
byæ zbyt du¿ym obci¹¿eniem fizycznym i psychicznym.

Konieczne wydaje siê stworzenie systemu wsparcia dla rodzeñstwa sta-
rzej¹cych siê osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, tak aby w przypadku
podjêcia siê takiej pomocy mieli zapewnion¹ konieczn¹ pomoc psychologiczn¹,
instytucjonaln¹ i informacyjn¹. Opieka nad starszymi osobami bywa bardzo ab-
sorbuj¹ca, a w sytuacji gdy s¹ to osoby ciê¿ko chore – obci¹¿aj¹ca fizycznie i psy-
chicznie. Tutaj obci¹¿enie mo¿e byæ podwójne – z jednej strony naturalne jest, ¿e
rodzice tych osób mog¹ wymagaæ dodatkowej pomocy i opieki, z drugiej – poja-
wia siê problem nie tak ju¿ oczywisty w przypadku populacji generalnej, tak¿e
ich doros³e rodzeñstwo wymaga dodatkowej pomocy i opieki. Poniewa¿ jednak
nie wszystkie rodziny bêd¹ mog³y liczyæ na pomoc swoich krewnych, zasadne
wydaje siê stworzenie systemu wsparcia dla rodzin, które zostaj¹ same w sytuacji
starzenia siê rodziców i ich niepe³nosprawnego intelektualnie dziecka. Chodzi
m.in. o przygotowanie fachowych pracowników socjalnych czy asystentów ro-
dzin, znaj¹cych specyfikê pracy z ludŸmi starszymi, ale tak¿e tymi z niepe³nospra-
wnoœci¹ intelektualn¹.

Wsparcie starzej¹cych siê rodziców i ich doros³ych dzieci z niepe³nosprawno-
œci¹ intelektualn¹ stanowi pewne wyzwanie dla s³u¿b socjalnych, ale tak¿e peda-
gogów specjalnych. Z jednej strony wymaga stworzenia adekwatnego systemu
wsparcia – materialnego, instytucjonalnego, emocjonalnego i spo³ecznego, z dru-
giej – uwzglêdnienia problematyki starzenia siê w przygotowywaniu pedagogów
do pracy, aby wiedzê tê wykorzystywali praktycznie zarówno w dzia³aniach
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profilaktycznych w pracy z rodzin¹ ma³ego dziecka czy m³odzie¿y, jak i w pracy
bezpoœredniej ze starszymi ludŸmi z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹.

Analiza potrzeb starzej¹cych siê rodziców oraz starzej¹cych siê osób z nie-
pe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ pozwala na okreœlenie kilku obszarów szczegól-
nej troski:
– dostêp do opieki zdrowotnej,
– otrzymanie dobrego wsparcia (zarówno formalnego, jak i nieformalnego),
– prawo do kontaktów i relacji z innymi (starzenie siê niekiedy wi¹¿e siê z ogra-

niczeniem kontaktów z innymi ludŸmi),
– godne warunki mieszkaniowe i finansowe (tak aby zaspokojone by³y potrzeby

bytowe i specjalne wi¹¿¹ce siê z gorsz¹ kondycj¹ zdrowotn¹ i mniejsz¹ spraw-
noœci¹ zarówno rodziców, jak i ich dzieci), (por. Mansell, Wilson 2010).

Zakoñczenie

Zasady ONZ z 1991 r. dotycz¹ce starszych osób (United Nations Principles for
Older Persons) zosta³y zebrane w piêæ grup: niezale¿noœæ, udzia³, opiekê, samorea-
lizacjê, godnoœæ (Hogg i in. 2001). Powinny one w równym stopniu odnosiæ siê do
wszystkich ludzi, tak¿e tych z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. „Zasadnicze
sposoby, dziêki którym starsze osoby osi¹gaj¹ satysfakcjê osobist¹, to: udzia³ w ¿y-
ciu rodziny i krewnych, us³ugi woluntarystyczne dla spo³ecznoœci, rozwój osobi-
sty przez udzia³ w formalnej i nieformalnej edukacji, ekspresja siebie przez sztukê
i prace rêczne, udzia³ w organizacjach lokalnych oraz stowarzyszeniach dla star-
szych ludzi, aktywnoœci religijne, rekreacja i podró¿e oraz udzia³ w ¿yciu politycz-
nym jako poinformowani i pe³noprawni obywatele” (Hogg i in. 2001, s. 243)5.

Warto zaznaczyæ, ¿e jakoœæ ¿ycia starzej¹cych siê osób z niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹ mo¿e byæ wysoka. Longitudinalne badania B.A. Lehmann i in.
(2013) wskazuj¹, ¿e w du¿ej mierze zale¿y ona od posiadanych przez nich osobis-
tych zasobów, do których zaliczono: zdrowie fizyczne, zdrowie psychiczne i kon-
takty spo³eczne6.
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5 T³umaczenie w³asne.
6 Badacze w latach 20006 i 2010 przeprowadzili wywiady z osobami z lekk¹ i umiarkowan¹ niepe³no-

sprawnoœci¹ intelektualn¹, oceniaj¹c m.in. ich satysfakcjê z ¿ycia, poczucie szczêœcia, samotnoœæ
i autonomiê. Stwierdzono, ¿e starzenie siê jest u nich skorelowane pozytywnie z mniejsz¹ mobilno-
œci¹ i uszkodzeniem s³uchu, a negatywnie z niezale¿nym zamieszkiwaniem i autonomi¹ w zakresie
spêdzania czasu wolnego oraz podejmowania decyzji. Zauwa¿ono ponadto, ¿e w przeci¹gu czte-
rech lat poza zdrowiem, które ulega³o pogorszeniu i spo³eczn¹ satysfakcj¹, która uleg³a poprawie,
pozosta³e badane zmienne pozosta³y na takim samym poziomie. Pomimo faktu, ¿e starszy wiek
wi¹¿e siê ze s³abszym zdrowiem fizycznym i psychicznym oraz mniejsz¹ sieci¹ kontaktów spo³ecz-
nych, badanie pokaza³o, ¿e poziom jakoœci ¿ycia starszych osób z intelektualn¹ niepe³nosprawno-
œci¹ jest stosunkowo wysoki (Lehmann i in. 2013).



Chocia¿ wzrasta liczba rodzin, w których wspólnie zamieszkuj¹ starzej¹cy siê
rodzice oraz ich doros³e, tak¿e starzej¹ce siê dzieci z niepe³nosprawnoœci¹ intele-
ktualn¹, brakuje systemowych rozwi¹zañ maj¹cych na celu ich efektywne wspie-
ranie. Przegl¹d wybranej literatury przedmiotu pozwala zauwa¿yæ nie tylko brak
dobranego do potrzeb wsparcia opiekunów, ale tak¿e s³aby dostêp do informacji,
niewystarczaj¹c¹ wiedzê na temat specyfiki chorowania starszych osób z niepe³-
nosprawnoœci¹ intelektualn¹, s³ab¹ wiedzê na temat istniej¹cych form mieszkalni-
ctwa dla tej grupy. Wa¿ne jest uczulenie ju¿ rodziców ma³ych dzieci z niepe³no-
sprawnoœci¹ na problemy starzenia siê tych osób oraz na potrzebê planowania
przysz³oœci.
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Zwi¹zki partnerskie jako próba poszukiwañ
innej normalnoœci

Partnership as an attempt of seeking another normality

The article is devoted to the question of partnership as well as to changes in building women
–men relationships. The Author shows multidimensional nature of transformation process from
marriage or family model into partnership. Various family living forms are shown: loneliness,
lonely parenting, homosexual relationships, cohabitations. The category of normality as wanted
reality is highlighted in the analysis.
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¯ycie w samotnoœci

K. Slany (2002) jako jedn¹ z alternatywnych form ¿ycia w spo³eczeñstwie
wymienia ¿ycie w samotnoœci. Pod t¹ form¹ ¿ycia kryj¹ siê wszyscy ludzie ¿yj¹cy
samotnie, niezale¿nie od sytuacji cywilno-prawnej, w której siê znajduj¹, czyli
panny, kawalerowie, osoby rozwiedzione, bêd¹ce w separacji, stanu wdowiego,
a tak¿e samotni rodzice. ¯ycie w pojedynkê jest czêsto spotykan¹ form¹, co wp³ywa
na zanikanie niegdyœ drwi¹cego okreœlenia „starej panny” czy „starego kawalera”.
¯ycie w samotnoœci niegdyœ postrzegane za pora¿kê czy wynik bezradnoœci ¿y-
ciowej, dziœ czêsto wynika z œwiadomych wyborów ludzi, którym ta forma ¿ycia
wydaje siê najodpowiedniejsza, a osoby te okreœlane s¹ mianem „proaktywnego”
typu singla. Omawiane zjawisko powsta³o na skutek szeroko rozumianej moder-
nizacji spo³eczeñstw, która odzwierciedla siê na p³aszczyŸnie industrialnej i urba-
nizacyjnej, powoduj¹cej powstanie wielkomiejskich skupisk i – co za tym idzie –
charakterystycznych dla nich zjawisk (rozpad rodziny wielopokoleniowej na
rzecz rodziny nuklearnej, styl ¿ycia i jego anonimowoœæ, bezimienne stosunki



spo³eczne, ¿ycie w samotnoœci, a tak¿e rozwój ró¿nego rodzaju instytucjonalnych
form ¿ycia spo³ecznego). Ponowoczesny etap rozwoju spo³eczeñstw przejawia
siê wzrostem dobrobytu, zmianami w zatrudnieniach w sektorach gospodarki,
podniesieniem ogólnego poziomu wykszta³cenia, œwiadomoœci i niezale¿noœci
ekonomicznej g³ównie wœród kobiet, a tak¿e wzrost racjonalnoœci i samorealizacji
spowodowa³y ogromne przemiany w ma³¿eñstwie i rodzinie, czego skutkiem s¹
coraz powszechniejsze alternatywne formy ¿ycia. Rozpowszechnienie siê tych
wszystkich przemian wp³ywa na przemiany demograficzne przez opóŸnienie
wieku wchodzenia w zwi¹zki ma³¿eñskie i wzrost liczby rozwodów, co rodzi sa-
motnoœæ, która jest spowodowana równie¿ wy¿szym wskaŸnikiem umieralnoœci
mê¿czyzn w pewnym wieku (Janicka 2006; Kwak 1994; Slany 2002; Szlendak 2010,
s. 116–117).

Istniej¹ osoby œwiadomie decyduj¹ce siê na samotnoœæ (typowi samotnicy, sa-
motni czasowo), co czêsto jest wynikiem doœwiadczeñ ¿yciowych b¹dŸ mody na
samotnoœæ, na bycie singlem, o czym niew¹tpliwie œwiadczy wzrost liczby gospo-
darstw jednoosobowych. Portret socjopsychologiczny osób ¿yj¹cych w pojedyn-
kê wskazuje na to, ¿e ten styl ¿ycia jest zauwa¿alny g³ównie wœród osób o wyso-
kim poziomie wykszta³cenia, a tak¿e wysokich zarobkach i wprost przeciwnie
u osób biednych, bezrobotnych, chorych i niepe³nosprawnych. Jeœli chodzi o de-
klaratywnoœæ tej formy ¿ycia, to wystêpuje ona g³ównie u ludzi m³odych,
pragn¹cych wolnoœci, samodzielnoœci i ¿ycia na w³asny rachunek, a akceptacja tej
formy ¿ycia wzrasta wraz z wiekiem. ¯ycie w samotnoœci jest charakterystyczne
dla mieszkañców du¿ych metropolii i czêsto ma charakter czasowy, który wynika
z opóŸnienia wieku, w którym wchodzi siê w zwi¹zek ma³¿eñski. OpóŸnienie
wieku zawierania ma³¿eñstw wynika z wyd³u¿aj¹cego siê okresu edukacji, a tak¿e
ze wzrostu udzia³u kobiet na rynku pracy (Janicka 2006; Kwak 1994; Slany 2002;
Szlendak 2010, s. 117–119). Ludzie ci stawiaj¹ sobie za priorytet inne wartoœci ni¿
ma³¿eñstwo, na którym maj¹ zamiar siê skupiæ po osi¹gniêciu innych pierwszo-
rzêdnych dla nich celów ¿yciowych, lub w ogóle nie bior¹ ma³¿eñstwa pod uwagê.

Niezam¹¿pójœcie kobiet (w wieku powy¿ej 30 roku ¿ycia) mo¿e wynikaæ
z dwóch powodów: z izolacji w spo³ecznoœci lokalnej (gdzie wiêkszoœæ ludzi ¿yje
w zwi¹zkach ma³¿eñskich) b¹dŸ du¿ej aktywnoœci zawodowej. Natomiast ¿ycie
w samotnoœci w œrednim wieku mo¿e byæ skutkiem przebytego rozwodu, separa-
cji b¹dŸ rozstania, a tak¿e œmierci partnera. Mo¿e byæ równie¿ wynikiem specyfiki
pracy b¹dŸ przyzwyczajeniem do samotnoœci i – co za tym idzie – nieumiejêtno-
œci¹ rezygnacji z dotychczasowej niezale¿noœci. Jednak najczêstszym powodem
¿ycia w samotnoœci jest niemo¿noœæ znalezienia odpowiedniego partnera, a osoby
¿yj¹ce w tym stanie dostrzegaj¹ w nim wiêcej wad ni¿ zalet (odmienne zdanie
w tej kwestii maj¹ tylko m³odzi ludzie, którzy pozostaj¹ pod urokiem krótkofalo-
wych korzyœci wynikaj¹cych z wolnoœci, a tak¿e starzej¹cy siê mê¿czyŸni, którzy
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równie¿ dostrzegaj¹ wiêcej korzyœci ni¿ strat wynikaj¹cych z tej formy ¿ycia),
(Janicka 2006; Kwak 1994; Slany 2002; Szlendak 2010, s. 120–122). Osoby sta-
wiaj¹ce sobie za priorytet inne wartoœci ni¿ ma³¿eñstwo z wiekiem maj¹ coraz
mniejsze szanse na znalezienie odpowiedniego partnera/partnerki na ca³e ¿ycie.
Ludzie zmieniaj¹ siê, czêsto dziwaczej¹, boj¹ siê zmian i z up³ywem lat zmniejsza
siê ich przebojowoœæ w poszukiwaniu drugiej po³ówki. Ludzie ci pozostaj¹ bierni
i po prostu czekaj¹ a¿ „mi³oœæ sama do nich przyjdzie”. Zdarza siê, ¿e ¿ycie w sa-
motnoœci po 30 roku ¿ycia wynika z tego, ¿e ludzie bêd¹c w sta³ym, aczkolwiek
niezalegalizowanym zwi¹zku po up³ywie kilku lat bycia razem nie potrafi¹ stan¹æ
naprzeciw pojawiaj¹cym siê problemom i rozstaj¹ siê. Wieloletnie zwi¹zki, które
nie s¹ formalnie zalegalizowane zazwyczaj po kilku latach rozpadaj¹ siê, gdy¿
partnerzy dochodz¹ do wniosku, ¿e nie chc¹ z drug¹ osob¹ poczyniæ kolejnego
kroku i wst¹piæ w zwi¹zek ma³¿eñski, a ich „bycie razem” wynika z przyzwyczaje-
nia. Partnerzy dorastaj¹ do decyzji o zakoñczeniu zwi¹zku, który jest bez
przysz³oœci, co skutkuje d³ugotrwa³ym b¹dŸ chwilowym ¿yciem w samotnoœci.
Nale¿y równie¿ pamiêtaæ o negatywnych konsekwencjach ¿ycia w samotnoœci,
o których osoby deklaruj¹ce tê formê ¿ycia czêsto zapominaj¹, a na które wska-
zuj¹ uczeni (socjolodzy, psycholodzy, filozofowie, teolodzy). Dowodz¹ oni, ¿e sa-
motnoœæ fizyczna, która zazwyczaj wynika z braku wiêzi z innymi ludŸmi i braku
rodziny, mo¿e wp³ywaæ na samotnoœæ psychiczn¹ (osamotnienie poprzez brak
wiêzi psychicznej z drugim cz³owiekiem) i moraln¹ (odnosz¹c¹ siê do g³êbokiego
kryzysu wartoœci, idea³ów i wzorów zachowañ). Wskazuj¹ oni, ¿e o ile samotnoœæ
to kategoria pozytywna, to osamotnienie stanowi Ÿród³o cierpienia wynikaj¹cego
z braku kontaktu z innymi ludŸmi. Samotnoœæ umo¿liwia obcowanie z samym
sob¹, pozwalana koncentracjê uwagi na sprawach indywidualnego wewnêtrznego
œwiata, daje wiêksz¹ iloœæ czasu wolnego poœwiêconego tylko i wy³¹cznie swojej
osobie. ¯ycie w pojedynkê daje swobodê w podejmowaniu decyzji i nieograni-
czone mo¿liwoœci kontaktów z innymi ludŸmi, a tak¿e zwiêksza szanse na uczest-
nictwo w kulturze, ukazuje mo¿liwoœæ wejrzenia w g³¹b siebie i poprzez to zrozu-
mienie drugiego cz³owieka. Tak wiêc bêd¹c samotnym mo¿na byæ w pe³ni
szczêœliwym cz³owiekiem. ¯ycie w pojedynkê mo¿e nieœæ korzyœci dla innych
(poprzez aktywnoœæ obywatelsk¹, udzia³ w ¿yciu charytatywnym) a tak¿e mo¿e
mieæ negatywne skutki dla samego siebie i reszty ludzi (pracoholizm, egoizm i za-
niedbywanie w³asnego nastroju). Wspó³czesny œwiat jest przychylny samotnikom,
poprzez oferowanie im szerokich zarówno instytucjonalnych jak i wirtualnych mo-
¿liwoœci zaspokojenia potrzeb emocjonalno – afiliacyjnych, b¹dŸ poprzez mo¿li-
woœci nawi¹zywania kontaktów interpersonalnych (Janicka 2006; Kwak 1994; Sla-
ny 2002; Szlendak 2010, s. 122–124). Nale¿y jednak pamiêtaæ, ¿e ka¿dy cz³owiek
jest istot¹ spo³eczn¹ i prêdzej czy póŸniej bêdzie potrzebowa³ tej drugiej osoby,
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której móg³by bezgranicznie zaufaæ, w której znalaz³by wsparcie i perspektywê
na wspólne prze¿ycie nieuchronnie zbli¿aj¹cej siê staroœci.

„Samotnoœæ œciœle wi¹¿e siê z planami prokreacyjnymi. Osoby, które pragn¹
posiadaæ potomstwo, traktuj¹ swoj¹ sytuacjê ¿yciow¹ jako tymczasow¹. Pojawia
siê jednak kategoria osób, które chc¹ mieæ dzieci i nie chc¹ prowadziæ samotnego
trybu ¿ycia” (Janicka 2006; Kwak 1994; Slany 2002; Szlendak 2010, s. 118). ¯ycie
w samotnoœci czêsto podyktowane jest przez los, ale zazwyczaj wynika z posta-
wionych sobie planów ¿yciowych. Wp³yw na wybór formy ¿ycia maj¹ równie¿
niew¹tpliwie cechy osobowoœciowe, doœwiadczenia ¿yciowe i rodzinne, wzory
postêpowania i w³asne przekonania.

Monoparentalnoœæ

Wypar³o pojêcie „samotnego rodzicielstwa”, które mia³o negatywne zabar-
wienie. Niestety nastêpuje ci¹g³y wzrost tej formy ¿ycia, który negatywnie
wp³ywa na rozwój dzieci. Rodziny monoparentalne to niejednorodne zjawisko,
które jest zró¿nicowane w zale¿noœci od przyczyny ich powstania i g³owy rodzi-
ny, któr¹ mo¿e byæ samotna matka b¹dŸ samotny ojciec. Zazwyczaj za powsta-
niem tego typu rodziny stoi œmieræ jednego z rodziców, rozwód b¹dŸ separacja,
a tak¿e urodzenie dziecka przez samotn¹ matkê niebêd¹c¹ w zwi¹zku ma³¿eñ-
skim. Samotnymi rodzicami mog¹ byæ równie¿ osoby kohabituj¹ce, bez wzglêdu
na to, ¿e ich dzieci s¹ wychowywane w gospodarstwie dwuosobowym. Jednak
monoparentalnoœæ, czy samotny rodzic odnosi siê zazwyczaj do kobiet samotnie
wychowuj¹cych potomstwo, a postrzeganie tej formy ¿ycia przez spo³eczeñstwo
zazwyczaj jest uzale¿nione od przyczyn tego stanu (tu w najlepszej sytuacji znaj-
duj¹ siê wdowy samotnie wychowuj¹ce dzieci, gdy¿ s¹ one postrzegane za ofiary
losu, poprzez co czêsto udzielana jest im pomoc spo³eczna i wspó³czucie ludzi).
Ró¿nie postrzegana jest tak¿e sytuacja osób pozostaj¹cych w zwi¹zkach kohabita-
cyjnych i posiadaj¹cych dzieci, którzy w œwietle prawa traktowani s¹ inaczej ni¿
standardowe ma³¿eñstwa. Skrajnie oceniane s¹ równie¿ samotne matki, które
urodzi³y dzieci nie bêd¹c w zwi¹zku ma³¿eñskim, które czêsto wymagaj¹ wspar-
cia i pomocy ze strony pañstwa i instytucji pozarz¹dowych. Czêsto samotne matki
wymagaj¹ce pomocy (na skutek ubóstwa czy k³opotów wychowawczych) nie
znajduj¹ uznania w spo³eczeñstwie, natomiast te, które œwietnie radz¹ sobie w tej
sytuacji (maj¹ wysoki status materialny i s¹ niezale¿ne) s¹ spo³ecznie uznawane
i czêsto wrêcz podziwiane. Zauwa¿alne jest równie¿ coraz czêstsze akceptowanie
(g³ównie przez osoby wykszta³cone) samotnych matek z wyboru, które œwiado-
mie decyduj¹ siê na urodzenie dziecka poza zwi¹zkiem ma³¿eñskim i nie zamie-
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rzaj¹ w takowy wstêpowaæ (w tym przypadku rola ojca sprowadza siê
wy³¹cznie do dawcy nasienia). Ka¿dy z typów rodzin monoparentalnych wymu-
sza odmienne podejœcie i ró¿nego rodzaju pomoc od realizowanej przez pañstwo
polityki na rzecz tego typu rodzin (Janicka 2006; Kwak 1994; Slany 2002; Szlendak
2010, s. 124–125). Kobiety samotnie wychowuj¹ce dzieci niew¹tpliwie nie maj¹
³atwego zadania. Pomoc pañstwa jest zazwyczaj tak ma³a, ¿e kobiety te zmuszone s¹
do pod- jêcia pracy zawodowej i pogodzenia jej z samotnym wychowaniem poto-
mstwa.

Zdecydowanie rzadszym zjawiskiem s¹ mê¿czyŸni samotnie wychowuj¹cy
dzieci, ale ich liczba roœnie. Panuje przekonanie, ¿e tego typu zjawiska nie rodz¹
problemów, g³ównie ekonomicznych, a to dlatego, ¿e mê¿czyŸni maj¹ wy¿sze za-
robki ni¿ kobiety i czêœciej od kobiet wstêpuj¹ w ponowne zwi¹zki ma³¿eñskie.
Liczba mê¿czyzn samotnie wychowuj¹cych dzieci ci¹gle wzrasta za spraw¹ tego,
¿e coraz wiêcej ojców walczy o swoje prawa do dzieci, które czêsto mechanicznie
zosta³y pozostawione pod opiek¹ matki, co nie zawsze okaza³o siê najkorzyst-
niejsz¹ dla dziecka opcj¹. B³êdem spo³ecznym jest równie¿ postrzeganie samo-
tnych matek, jako kobiet nigdy niezamê¿nych, gdy¿ wiêkszoœæ z nich to kobiety
rozwiedzione, wdowy b¹dŸ kobiety pozostaj¹ce w separacji (Janicka 2006; Kwak
1994; Slany 2002; Szlendak 2010, s. 125–126).

Odrêbn¹ kwestiê w monoparentalnoœci stanowi¹ kohabitanci z dzieæmi, gdy¿
ze spo³ecznego punktu widzenia tworz¹ rodziny, natomiast ze strony prawa
uznawani s¹ za samotnych rodziców. Gospodarstwa kohabitanckie mog¹ przy-
bieraæ ró¿ne formy, jedn¹ z nich jest przypadek, gdy biologiczni rodzice ¿yj¹
razem z dzieckiem jednak ich zwi¹zek nie jest zalegalizowany, druga forma ma
miejsce wtedy, gdy matka ¿yje z mê¿czyzn¹, który nie jest biologicznym ojcem jej
potomstwa. Trzeci¹ formê stanowi¹ kohabituj¹ce siê pary homoseksualne, gdzie
czêsto jeden z partnerów jest biologicznym rodzicem dziecka, a tego typu sytu-
acja ma miejsce g³ównie w zwi¹zkach lesbijskich (Janicka 2006; Kwak 1994; Slany
2002; Szlendak 2010, s. 126). ¯adna z tych form nie jest jednak lepszym œrodowi-
skiem wychowawczym dla dziecka ni¿ tradycyjna rodzina oparta na formalnie
zalegalizowanym zwi¹zku rodziców.

Rodzinom monoparentalnym czêsto towarzysz¹ problemy ekonomiczne, po-
przez co staj¹ siê one podopiecznymi pomocy spo³ecznej. Jak s¹dzi F. Fukuyama
powstawaniu tego typu rodzin sprzyja polityka ekonomiczna pañstwa, która ofe-
ruje wsparcie ekonomiczne, poprzez co niejako przejmuje obowi¹zki rodzica
w sferze utrzymania potomstwa („biurogamia”). Uwa¿a on równie¿, ¿e im wiêk-
sze wsparcie socjalne ze strony pañstwa, tym wiêkszy rozpad rodziny, a koszty
utrzymania tego typu rodzin przechodz¹ na rêce podatników i konsumentów.
We wspó³czesnym œwiecie spo³eczeñstwami rz¹dzi silny indywidualizm, którego
skutkiem jest rozpad rodziny, wzrost kohabitacji oraz spadek orientacji na dzieci,
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co doprowadzi³o do podwa¿enia autorytetu rodziny. Niew¹tpliwie monoparen-
talnoœæ ma swoje konsekwencje w sferze psychospo³ecznej, gdy¿ pomimo pomo-
cy materialnej ze strony pañstwa, nie jest ono w stanie przej¹æ roli socjalizacyjnej
w stosunku do dzieci pochodz¹cych z tego typu zwi¹zków. Dzieci wchodz¹ce
w sk³ad rodziny monoparentalnej s¹ pozbawione w³aœciwego wzorca rodziny,
który stanowi podstawê uczenia siê ról spo³ecznych, a tak¿e dzieci te s¹ dodatko-
wo nara¿one na „wyuczon¹ bezradnoœæ”. W takich rodzinach zachwiane s¹ pod-
stawowe funkcje: ekonomiczna, us³ugowo-konsumpcyjna, socjalizacyjno-wy-
chowawcza i psychohigieniczna z naciskiem na brak stabilizacji i bezpieczeñstwa,
a tak¿e ma w nich miejsce zachwianie autorytetu, jakim jest rodzic (Janicka 2006;
Kwak 1994; Slany 2002; Szlendak 2010, s. 126–127). W rodzinach monoparental-
nych dzieci pozbawione s¹ wzorca tradycyjnego zwi¹zku ma³¿eñskiego (zalegali-
zowanego), nie maj¹ szansy na obserwowanie tradycyjnej pary ma³¿eñskiej, któ-
ra daje wzorzec do naœladowania w kwestii wspólnego pokonywania trudnoœci,
tradycyjnego podzia³u obowi¹zków miêdzy rodzicami i ról pe³nionych przez
wspó³ma³¿onków.

Liczne badania uspokajaj¹, ¿e nie ma ró¿nicy pomiêdzy dzieæmi z rodzin mo-
noparentalnych a tymi z rodzin pe³nych. S¹ one szczêœliwe, poprawnie nawi¹zuj¹
kontakty z rówieœnikami, a w ¿yciu doros³ym s¹ odpowiedzialne i potrafi¹ siê
samorealizowaæ na ró¿nych p³aszczyznach ¿ycia. We wspó³czesnych teoriach
rodziny unika siê analizowania tego typu rodzin pod k¹tem rodzin patologicz-
nych, natomiast wykorzystuje siê teorie kryzysowe rodziny, teorie systemowe czy
teorie psychologiczne podejmowania decyzji ukazuj¹ce wizerunki osób proaktyw-
nych i reaktywnych. Teorie te od patologicznych ró¿ni to, ¿e nie stygmatyzuj¹
i zak³adaj¹ mo¿liwoœæ powrotu rodziny z zaburzon¹ struktur¹ do normalnego
funkcjonowania. Rozpowszechnianie za³o¿eñ tych teorii mia³oby pozytywny
wp³yw na liczne problemy rodzin monoparentalnych a tak¿e pomog³oby w stwo-
rzeniu nowego wizerunku tych rodzin w œwiadomoœci spo³ecznej. By³oby to z ko-
rzyœci¹ g³ównie dla samotnych matek, których to sytuacja ¿yciowa postrzegana
by³aby za normaln¹ i pe³nowartoœciow¹ spo³ecznie (Janicka 2006; Kwak 1994; Sla-
ny 2002; Szlendak 2010, s. 128). Obecnie spo³eczeñstwo g³ównie wyra¿a opiniê, ¿e
samotne matki nie radz¹ sobie z utrzymaniem i wychowaniem potomstwa, które-
mu potrzebny jest mêski wzorzec do naœladowania.

Zwi¹zki homoseksualne

We wspó³czesnym œwiecie ciesz¹ siê coraz wiêksz¹ popularnoœci¹ i wzrostem
spo³ecznej akceptacji. Wzrost ró¿nego rodzaju przemian p³ciowych jest skutkiem
rozgraniczenia funkcji prokreacyjnej od funkcji seksualnej, gdzie seksualnoœæ to
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nie tylko heteroseksualnoœæ. Zjawisko to wzrasta stale od lat 60 na skutek pojawie-
nia siê rewolucji seksualnej i nowych ruchów spo³ecznych (w tym feminizmu les-
bijskiego). Uznanie zwi¹zków homoseksualnych w sposób formalny, a tak¿e ich
otwarta dzia³alnoœæ w ramach ró¿nego rodzaju ruchów wskazuje na zmiany, jakie
zasz³y w postrzeganiu ma³¿eñstwa i rodziny. Wiêkszoœæ manifestacji organizowa-
nych przez pary homoseksualne ma na celu wywalczenie prawa tych par do two-
rzenia w³asnych rodzin, w tym prawo do adopcji. Dania, Szwecja, Norwegia,
Francja, Niemcy Holandia i niektóre stany USA zalegalizowa³y zwi¹zki homose-
ksualne. Jednak adopcja i sztuczne zap³odnienie jest dopuszczalne tylko w Szwe-
cji (Janicka 2006; Kwak 1994; Slany 2002; Szlendak 2010, s. 128–129). Obecnie
w Polsce oko³o 50 tys. takich zwi¹zków wychowuje dzieci, pochodz¹ce od 1 lub 2
partnerów. W Polsce pary homoseksualne raczej spotykaj¹ siê z dezaprobat¹
i chocia¿ czêsto s³ychaæ opinie, ¿e homoseksualnoœæ to indywidualna sprawa ka¿-
dego cz³owieka, to w momencie, gdy okazuje siê, ¿e nauczyciel naszego dziecka
jest homoseksualist¹ to natychmiast budzi siê bunt i protest spo³eczeñstwa. Polacy
wol¹ unikaæ wyra¿ania opinii na temat homoseksualistów i tym bardziej unikaj¹
kwestii przyznania im praw do mo¿liwoœci legalizowania tego typu zwi¹zków,
a tym bardziej adopcji.

„Zwi¹zki i rodziny homoseksualne nie s¹ jednorodne, ró¿ni¹ siê wielkoœci¹,
kszta³tem, etnicznoœci¹, religijnoœci¹, credo ¿yciowym, a nawet praktykami seksu-
alnymi. Wywo³uj¹ dysonans poznawczy, czasem rodz¹ emocjonalne zagro¿enie,
co najczêœciej powodowane jest mo¿liwoœci¹ ich partycypacji w ¿yciu rodzinnym
na równi z parami heterogenicznymi. Pary homoseksualne „wychodz¹ z ukrycia”
(coming aut) i ¿¹daj¹ prawa do posiadania dzieci. W pe³ni zamierzone urodzenia
dzieci przez te pary sta³y siê jednym z wielu nowych, ale i kontrowersyjnych spo-
sobów tworzenia w³asnej rodziny” (Janicka 2006; Kwak 1994; Slany 2002; Szlen-
dak 2010, s. 129). Coraz czêstszym zjawiskiem s¹ planowane urodzenia wœród par
lesbijskich, gdzie niektóre lesbijki same wychowuj¹ swoje dzieci, inne zaœ pragn¹
dzieliæ siê tym obowi¹zkiem z partnerk¹, przyjació³mi czy krewnymi. Wiele lesbi-
jek wchodzi w zwi¹zek z mê¿czyzn¹ tylko po to, by zrealizowaæ cel prokreacyjny,
a sam zwi¹zek jest traktowany instrumentalnie. Wiele lesbijek chc¹cych posiadaæ
dzieci poddaje siê sztucznemu zap³odnieniu i to nie zawsze w sposób legalny.
Problem jest na tyle powa¿ny, ¿e wiele instytutów podejmuje siê badania dzieci
wychowywanych przez pary homoseksualne, chc¹c dowiedzieæ siê, jaki wp³yw
na te niewinne istoty ma dorastanie w tego typu alternatywnej formie ¿ycia
ma³¿eñsko-rodzinnego. Wiele krajów Unii Europejskiej zalegalizowa³o „partner-
stwo domowe”, które jest okreœlane statusem zwi¹zku, ró¿nicuj¹c zarówno prawa,
jak i obowi¹zki wzglêdem par ¿yj¹cych w kohabitacji, bez wzglêdu na p³eæ
i orientacjê seksualn¹. Wszystkie cywilizowane kraje usuwaj¹ zapisy, które dys-
kryminuj¹ w sposób bezpoœredni i poœredni homoseksualistów, k³ad¹c nacisk na
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równoœæ praw i obowi¹zków na ró¿nych p³aszczyznach ¿ycia. Ruchy homoseksu-
alistów manifestuj¹ swoj¹ seksualn¹ to¿samoœæ i poprzez to d¹¿¹ do wolnoœci
seksualnej oraz podwa¿aj¹ odwieczny fundament spo³eczeñstwa, opieraj¹cy siê
represji seksualnoœci i obowi¹zkowej obligatoryjnoœci. Obecnie prowadzonych
jest wiele dzia³añ maj¹cych na celu zmniejszenie homofobii wzglêdem lesbijek
i gejów, co nie jest ³atwe ze wzglêdu na to, ¿e funkcjonuj¹ w ka¿dym kraju nurty
prawicowe, które broni¹ tradycyjnej rodziny opartej na heteroseksualnym
zwi¹zku dwojga ludzi. Nale¿y jednak pogodziæ siê z faktem, ¿e tego typu „rodzi-
ny” nie znikn¹ i jedyne co pozostaje osobom, które ich nie popieraj¹ to pogodze-
nie siê z ich istnieniem (Janicka 2006; Kwak 1994; Slany 2002; Szlendak 2010,
s. 130–131). Czêsto kwestia wyznawanej wiary stoi w sprzecznoœci z mo¿liwoœci¹
zaakceptowania zwi¹zków homoseksualnych. Polacy jako naród o g³êbokiej wie-
rze katolickiej uznaj¹ (w wiêkszoœci) tylko pary tworzone przez ludzi przeciwnej
p³ci (kobietê i mê¿czyznê), gdy¿ tego uczy ich Koœció³ i wiara, w której zostali wy-
chowani.

Zwi¹zki kohabitacyjne

Zwi¹zki kohabitacyjne, które s¹ now¹ form¹, niezwykle konkurencyjn¹ wo-
bec formalnego ma³¿eñstwa. Kohabitacja dotyczy ró¿nych ludzi w ró¿nych fa-
zach cyklu ¿ycia, o ró¿nym stanie cywilnym. Szczególnym typem kohabitacji jest
LAT (razem, ale oddzielnie), który nie wymaga sta³ego wspólnego zamieszkiwa-
nia przez dan¹ parê. Zupe³nie inn¹ formê ¿ycia, stanowi ¿ycie w rodzinie wielo-
pokoleniowej, rodach czy skupiskach plemiennych. Mo¿na spotkaæ siê równie¿
z ludŸmi tworz¹cymi tzw. ma³¿eñstwa seriale (poligamia sukcesywna), b¹dŸ
ma³¿eñstwa kontraktowe (œciœle okreœlone umow¹ zawart¹ miêdzy ma³¿onkami),
gdzie ma³¿onkowie podpisuj¹ kontrakt, którego zobowi¹zuj¹ siê przestrzegaæ
(Janicka 2006; Kwak 1994; Slany 2002; Szlendak 2010, s. 84–85).

Kohabitacja jest zjawiskiem wystêpuj¹cym od pokoleñ. W ka¿dym czasie s¹
jednostki spo³eczne, które nie chc¹ lub nie mog¹ zalegalizowaæ zwi¹zku, w któ-
rym ¿yj¹. Niew¹tpliwie kohabitacja jest jedn¹ ze wspó³czesnych alternatywnych
form ¿ycia ma³¿eñsko – rodzinnego. Ta alternatywa staje siê coraz powszechniej-
sza, zarówno w Polsce jak i na œwiecie, dodatkowo jest niew¹tpliwie konku-
rencj¹ dla tradycyjnego ma³¿eñstwa. Kohabitacja to nieformalny zwi¹zek, który
pozwala unikn¹æ uroczystoœci koœcielnych i tych w urzêdzie, zwi¹zanych z zale-
galizowaniem zwi¹zku. Nie podlega jednak w¹tpliwoœci, ¿e kohabitacja i kon-
kubinat w wielu przypadkach s¹ strukturami wspó³czesnego ¿ycia, które
poprzedzaj¹ zawarcie ma³¿eñstwa lub zalegalizowania grupy rodzinnej.

Zwi¹zki partnerskie jako próba poszukiwañ innej normalnoœci 75



Na okreœlenie zwi¹zku kobiety i mê¿czyzny ¿yj¹cych ze sob¹ bez formalnego
ma³¿eñstwa, w polskiej literaturze spotyka siê trzy g³ówne okreœlenia: konkubi-
nat, zwi¹zek kohabitancki i zwi¹zek konsensualny. W zale¿noœci od autora mo¿-
na spotkaæ siê z rozgraniczeniem kohabitacji od konkubinatu, lub ze stosowaniem
tych dwóch okreœleñ zamiennie. A. Kwak (1994) zauwa¿a, ¿e najstarszym i chyba
nadal najpopularniejszym okreœleniem jest pojêcie „konkubinat” (które by³o ju¿
u¿ywane w staro¿ytnym Rzymie). Pojêcie „konkubinat” przesz³o ewolucjê i obec-
nie przekszta³ca siê w okreœlenie „zwi¹zek kohabitancki”. Niegdyœ konkubinat
by³ form¹ zastêpcz¹ ma³¿eñstwa, którego dane osoby z ró¿nych powodów nie
mog³y zawrzeæ (ograniczenia prawne lub ni¿sza pozycja spo³eczna kobiety). Obec-
nie w literaturze prawniczej i socjologicznej proponuje siê zast¹pienie pojêcia
„konkubinat” pojêciem „kohabitacja”, co jest zauwa¿alne równie¿ w wielu s³ow-
nikach (równie¿ w S³owniku Jêzyka Polskiego), gdzie obok pojêcia „konkubinat”
znajduje siê okreœlenie „przestarza³e”. Z formalnego punktu widzenia treœæ obu
tych terminów jest podobna, aczkolwiek w definicji kohabitacji k³adzie siê nacisk
na ukierunkowanie wspó³¿ycia kobiety i mê¿czyzny na zasady ma³¿eñstwa, co
nie wynika z definicji konkubinatu. „Konkubina” jest czêsto postrzegana jako ko-
chanka, na³o¿nica co samo w sobie posiada zabarwienie pejoratywne (Kwak 1994,
s. 62–64). Bywa równie¿, ¿e mówi¹c o konkubinacie spo³eczeñstwo ma wizjê pato-
logicznego œrodowiska, jakie tworzy owy zwi¹zek.

Wczeœniej cytowany S. Kawula rozgranicza pojêcie kohabitacji od pojêcia
konkubinatu i powo³uj¹c siê na J. White’a, M. Kleina i F. Adamskiego wyró¿nia
swoiste cechy kohabitacji. Kohabitacja to zwi¹zek dwojga ludzi, partnerów, któ-
rzy wspólnie zamieszkuj¹ i poprzez to prowadz¹ wspólne gospodarstwo domo-
we. To relacja partnerska, czyli po¿ycie bez formalnego zwi¹zku ma³¿eñskiego.
W zwi¹zku kohabitacyjnym pe³nione s¹ cztery funkcje: erotyczno – seksualna,
prokreacyjna, gospodarcza i emocjonalna. Kohabitacja jest specyficzn¹ form¹
zwi¹zku, poniewa¿ dopóki w zwi¹zku tym nie pojawi¹ siê dzieci, to pozostaje on
zwi¹zkiem partnerskim, natomiast w momencie pojawienia siê potomstwa staje
siê rodzin¹. Natomiast konkubinat (równie¿ powo³uj¹c siê na wy¿ej wymienio-
nych autorów) S. Kawula okreœla jako w miarê stabilny zwi¹zek partnerski, po-
zbawiony jednak elementu wspólnego zamieszkiwania. Czêsto w percepcji
spo³eczeñstwa bycie konkubentami to bycie kochankami. Konkubinat jest koha-
bitacj¹ (zwi¹zkiem konsensualnym) funkcjonuj¹cym poniek¹d zdalnie (Kawula
2005, s. 27). Warto zauwa¿yæ, ¿e w mowie potocznej raczej nie wystêpuje pojêcie
kohabitacji, spo³eczeñstwo zazwyczaj nie wie co znaczy owo pojecie, które w œro-
dowisku nadal funkcjonuje jako konkubinat.

I. Janicka (2006) mianem konkubinatu i kohabitacji okreœla niezalegalizowany
zwi¹zek kobiety i mê¿czyzny. Autorka podkreœla jednak, ¿e najstarszym termi-
nem okreœlaj¹cym zwi¹zki, niebêd¹ce ma³¿eñskimi, jest konkubinat i powo³uj¹c
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siê na S³ownik jêzyka polskiego okreœla konkubinat jako trwa³e aczkolwiek nieza-
legalizowane po¿ycie kobiety i mê¿czyzny. Podobnie jak A. Kwak – I. Janicka rów-
nie¿ podkreœla pejoratywne nacechowanie pojêcia „konkubina” (kochanka,
na³o¿nica). Wspó³czeœnie pojêcie konkubinat jest zastêpowane pojêciem kohabi-
tacja, które w naszym kraju odnosi siê do po¿ycia pozama³¿eñskiego (Janicka
2006, s. 13). „Nale¿a³oby odró¿niæ konkubinat od kohabitacji i zgodnie z jego pier-
wotnym znaczeniem odnosiæ go do zwi¹zku, w którym jedno albo dwoje partne-
rzy równolegle funkcjonuj¹ w ma³¿eñstwie, i w zwi¹zku nieformalnym. (…) Pojê-
cie „kohabitacja” pochodzi od ³aciñskiego s³owa cohabitare – wspó³mieszkaæ.
Zdaniem J. Trosta, zwi¹zek kohabitacyjny tworz¹ dwie osoby p³ci przeciwnej,
wspólnie zamieszkuj¹ce przez d³u¿szy okres, prowadz¹ce wspólne gospodar-
stwo domowe i utrzymuj¹ce stosunki seksualne. Partnerzy takiego zwi¹zku funk-
cjonuj¹ podobnie jak ma³¿eñstwo, które nie posiada charakteru zinstytucjo-
nalizowanego” (Janicka 2006, s. 13). Przygl¹daj¹c siê prawnym definicjom konku-
binatu i kohabitacji zauwa¿alny jest fakt, ¿e oba te pojêcia jednakowo oznaczaj¹
wspó³¿ycie kobiety i mê¿czyzny, które wymaga zachowania wiêzi duchowej, fi-
zycznej a tak¿e ekonomicznej, w sposób analogiczny do ma³¿eñstwa, aczkolwiek
pozbawione legalizacji (Janicka 2006, s. 14).

Rozgraniczenie kohabitacji i konkubinatu znajduje siê równie¿ w monografii
D. Jab³oñskiego i L. Ostasza, gdzie kohabitacja to zwi¹zek, którego podstawê sta-
nowi wspó³zamieszkiwanie partnerów, bez zawartego w sposób formalny
zwi¹zku, zgodnie z tym, w jaki sposób jest on definiowany przez dan¹ spo³ecz-
noœæ. W przypadku braku dzieci kohabitacja jest zwi¹zkiem partnerskim, nato-
miast w momencie pojawienia siê potomstwa automatycznie staje siê rodzin¹
(jednym z jej modeli). Konkubinat to natomiast w miarê stabilny zwi¹zek miêdzy
partnerami, ale bez elementu jakim jest wspólne zamieszkiwanie (Jab³oñski,
Ustasz 2001, s. 30). A.M. £ukasiewicz (2011, s. 59) w stosunku do konkubinatu i ko-
habitacji formu³uje kilka wspólnych tez:
1. „Wydaj¹ siê byæ strukturami poprzedzaj¹cymi zawarcie zwi¹zku ma³¿eñskiego;
2. Stymuluj¹ nakierowanie na ma³¿eñstwo, jeœli bez niego zwi¹zek by³by nie-

akceptowany (przez rodzinê, otoczenie, jednego z partnerów);
3. Stanowi¹ formê przejœciow¹ miêdzy kolejnymi ma³¿eñstwami;
4. S¹ opozycyjne wobec formalnych struktur ma³¿eñskich – gdy partnerzy nie

chc¹ lub nie mog¹ zawrzeæ ma³¿eñstwa, a symultanicznie nie chc¹ poprzesta-
waæ na krótkotrwa³ych relacjach” (£ukasiewicz 2011, s. 59).
Tak wiêc zarówno konkubinat jak i kohabitacja s¹ alternatywnymi formami

¿ycia rodzinnego, które pod wzglêdem swojej formy najbardziej przypominaj¹
tradycyjne ma³¿eñstwo. Od ma³¿eñstwa ró¿nicuje je g³ównie brak zalegalizowa-
nia a tym samym nieposiadanie praw, jakie ma ka¿de zawarte zgodnie z Konsty-
tucj¹ Rzeczypospolitej Polskiej ma³¿eñstwo. Doœwiadczenia nabyte w zwi¹zku
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kohabitacyjnym pozwalaj¹, na podjêcie bardziej œwiadomej decyzji o jego zawar-
ciu lub nie.

Pojêcie normalnoœci, w przypadku zwi¹zków partnerskich, nale¿y odnieœæ do
samej normy, któr¹ ró¿ni autorzy okreœlaj¹ jako „dominuj¹cy co do czêstotliwoœci
wystêpowania stan rzeczy, jako konwencjê, przepis i wreszcie jako postulat opra-
cowany teoretycznie albo normalnie nie maj¹cy nic wspólnego z rzeczywistoœci¹”
(Sowa 1984, s. 24). Mo¿na dodaæ, ¿e rzadko kiedy mamy do czynienia ze zjawiska-
mi normalnymi czy nienormalnymi. Zmieniaj¹ one swój charakter w czêstoœci
wystêpowania jak i zgodnoœci z postulowanym stanem rzeczy w zale¿noœci od
zmiany uk³adu odniesienia tj. dwóch cz³onów: postulatu i stanu rzeczy. Nale¿y
podkreœliæ, ¿e to w³aœnie postulat te¿ mo¿e ulegaæ zmianie (Leszczyñski 1988).

W grupach spo³ecznych, a takimi jest zwi¹zki partnerskie, czêsto mamy do
czynienia z zachowaniami nieaprobowanymi przez innych cz³onków grupy. Za-
chowania te mog¹ byæ uznawane za szkodliwe dla danej spo³ecznoœci. Okreœlane
s¹ mianem aspo³ecznych, anomii a najczêœciej odnosz¹ siê do patologii ¿ycia
spo³ecznego. W literaturze, obok idei generalizacji jednolitoœci, sta³ego podobieñ-
stwa form i treœci ¿ycia, funkcjonuje ruch ró¿nicowania siê oddzielnych czynni-
ków, wytwarzanie nieustannej zmiennoœci ¿ycia jednostkowego (Simmel 2002).
Do niego mo¿emy œmia³o zaliczyæ zwi¹zki partnerskie i inne, pojawiaj¹ce siê
nowe ruchy spo³eczne

W œwietle tych wywodów mo¿na siê zastanowiæ nad normalnoœci¹ czy nie-
normalnoœci¹. zwi¹zków partnerskich, g³ównie z punktu indywidualnego, jak
i spo³ecznego.
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„On przyszed³ do nas ze specjaln¹ misj¹ – ¿eby scaliæ
mnie i mê¿a” – relacje miêdzy rodzicami dzieci
z zespo³em Downa w doœwiadczeniach matek

„He has come with a special mission to us – to merge me
and my husband” – relations between parents of children
with Down syndrome in the experiences of mothers

Some studies show that a supportive relationship between parents is an important part of keep-
ing them healthy and has got a positive impact on a child as well. Children (including these with
intellectual disability) whose parents’ marital quality is high are likely to feel more secure, do bet-
ter at school, and are less likely to develop additional emotional or behavioral problems.
The study investigated the relationship between mothers and fathers who have got a child with
Down syndrome. Eleven mothers of these children participated in the qualitative investigation.
Several recurring themes emerged in our interviews: 1. Feeling anxious whether their children’s
fathers will accept their disability in the first period after the diagnosis, 2. Belief in the positive im-
pact of a child with Down syndrome on the quality of marital relationship, 3. An important role of
support from fathers and others in creating the well-being of mothers and enhancing the quality
of marital relationship, 4. Problems in marital relationships faced by mothers.

S³owa kluczowe: zwi¹zki ma³¿eñskie,Zespó³ Downa, matki, rodzice, rodzina

Keywords: marital relationship, Down syndrome, mothers, parents, family

Wprowadzenie

Rodzina, wed³ug za³o¿eñ teorii systemowej, jest z³o¿onym i dynamicznym
uk³adem elementów (tj. osób wchodz¹cych w sk³ad rodziny) tworz¹cych sieæ
wzajemnych sprzê¿eñ zwrotnych (Tryjarska 2000; Martowska 2012), a analiza
funkcjonowania poszczególnych jej cz³onków powinna byæ dokonywana w kon-
tekœcie ca³ego systemu rodzinnego. W systemie tym tworzone s¹ podsystemy, np.
ma³¿onków, rodziców, rodzeñstwa. Podsystem ma³¿onków lub partnerów



(a póŸniej tak¿e rodziców) jest podstaw¹ ca³ego systemu rodzinnego. Relacje
w diadzie m¹¿ – ¿ona (partner – partnerka) stanowi¹ fundament budowania ca³ej
rodziny, i choæ b³êdnym by³oby ignorowanie wp³ywów innych elementów syste-
mu na podsystem rodziców, dysfunkcja w tej relacji powoduje zachwiania
w ca³ym systemie rodzinnym (Goldenberg, Goldenberg 2006; Namys³owska 2000).

Podsystem ma³¿onków (partnerów) podlega zmianom wraz ze zmianami
w strukturze rodziny. Dokonuj¹ siê one wraz z przyjœciem na œwiat dziecka, a póŸ-
niej przeobra¿eniami zwi¹zanymi z jego rozwojem, dorastaniem czy odchodze-
niem od rodziny. Podejmowanie nowych zadañ (zwi¹zanych np. z opiek¹ nad
dzieckiem, jego rehabilitacj¹) nie powinno przes³aniaæ potrzeby wzajemnego
wsparcia ma³¿onków (partnerów) dla siebie. Zadaniem rodziców jest wytyczanie
nowych granic, które z jednej strony dopuszczaæ bêd¹ dziecko do ka¿dego z ro-
dziców, a z drugiej pozwalaæ zachowaæ integralnoœæ podsystemowi ma³¿eñskie-
mu. Ich rola zmienia siê w zale¿noœci od wieku i potrzeb dzieci (od ochrony i opie-
ki do „przewodzenia” i kontroli), a koniecznoœæ przystosowania do nowej sytuacji
jest zwi¹zana z potrzeb¹ zmian funkcjonowania podsystemu ma³¿eñskiego (de
Barbaro 1999, s. 45–55). Charakter relacji pomiêdzy podsystemem rodziców a pod-
systemem dzieci (dziecka) jest obustronny. Z jednej strony dzieci (wraz ze swoimi
mo¿liwoœciami, potrzebami i trudnoœciami) determinuj¹ zwi¹zek rodziców,
z drugiej, jak sugeruje F.A. Pederson (1980, za: Sloper i in. 1991), zwi¹zek pomiê-
dzy ma³¿onkami ma wp³yw na rodzicielstwo, szczególnie morale matki i jej po-
czucie kompetencji jako matki – a co za tym idzie – na samo dziecko.

O wadze jakoœci relacji w podsystemie ma³¿eñskim œwiadcz¹ badania wska-
zuj¹ce na istnienie zwi¹zku pomiêdzy jakoœci¹ relacji rodzic-rodzic a relacj¹ ro-
dzic-dziecko (Hakvoort i in. 2010; Latzer, Lavee, Gal 2010). Dostêpne doniesienia
badawcze dowodz¹, ¿e konflikty ma³¿eñskie decyduj¹ o przystosowaniu dziecka
i czêsto prowadz¹ do pojawiania siê u niego problemów w zachowaniu, proble-
mów emocjonalnych (np. depresji) i poznawczych (Amato, Keith 1991; Cummings,
Davies 1994; Cummings, Davies 2002; El-Sheikh 2005), a tak¿e naruszaj¹ jego sy-
stemy regulacyjne, np. sen (El-Sheikh 2006). Wykazano ponadto, ¿e stabilnoœæ
zwi¹zku ma³¿eñskiego oraz zamieszkiwanie z obojgiem rodziców biologicznych
s¹ istotnymi predykatorami ukoñczenia przez dziecko szko³y œredniej (Orthner
i in. 2009).

Za szczególn¹ uznaæ mo¿na sytuacjê rodziców dzieci z niepe³nosprawnoœci¹.
W tym przypadku zmiany dotykaj¹ ca³¹ rodzinê wyj¹tkowo mocno, co szcze-
gó³owo opisywane jest w literaturze (np. Twardowski 1999). Wczeœniejsze bada-
nia doœæ czêsto koncentrowa³y siê na s³abych wynikach, trudnoœciach tych rodzin,
np. stresie rodzicielskim, trudnoœciach adaptacyjnych, trudnej sytuacji finanso-
wej itp. Obecnie coraz czêœciej zwraca siê uwagê nie tyle na trudnoœci rodzin dzie-
ci z niepe³nosprawnoœci¹, ile na korzyœci mog¹ce p³yn¹æ z tego rodzaju rodziciel-
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stwa dla rodziny, np. satysfakcjê z ¿ycia w rodzinie oraz czynniki, które mog¹
zmniejszaæ efekty stresu i prowadziæ do konstruktywnej adaptacji (Sloper i in.
1999; Risdal, Singer 2004; Ying-Ting i in. 2011).

Niewiele badañ, tak¿e obecnie, dotycz¹cych rodzin z dzieckiem z niepe³no-
sprawnoœci¹ koncentruje siê na relacjach pomiêdzy rodzicami. Powszechniejsze
s¹ badania odnosz¹ce siê do relacji rodzic-dziecko, rehabilitacji czy prze¿yæ emo-
cjonalnych rodziców. Tymczasem wysoka jakoœæ relacji ma³¿eñskich w rodzinach
z dzieæmi z niepe³nosprawnoœci¹ jest pozytywnie skorelowana z mniejszym stre-
sem rodzicielskim, mniejsz¹ iloœci¹ symptomów depresji u rodziców (Kersh i in.
2006) oraz zaanga¿owaniem ojców w ¿ycie dziecka z niepe³nosprawnoœci¹ (zain-
teresowanie sprawami dziecka, opiekê nad nim, jego edukacjê i rehabilitacjê),
(Br¹giel, Kaniok 2011).

Judith McCoy i in. (2010), po dokonaniu przegl¹du ró¿nych badañ, w których
przedmiotem analiz by³ zwi¹zek pomiêdzy separacj¹ b¹dŸ rozwodem rodziców
a niepe³nosprawnoœci¹ dziecka, dochodz¹ do wniosku, ¿e dowody na to s¹ dwu-
znaczne, a wiêkszoœæ badañ sugeruje, ¿e wychowywanie dziecka z niepe³nospraw-
noœci¹ mo¿e byæ stresuj¹ce, ale niekoniecznie toksyczne dla zwi¹zku rodziców.
Ponadto wskazano, ¿e badania te zwykle ograniczone by³y niewielkimi i niere-
prezentatywnymi próbami badawczymi oraz nie bada³y stabilnoœci zwi¹zków
w d³u¿szym okresie czasowym. Podjête przez McCoy i wspó³pracowników szeroko
zakrojone badania nie potwierdzi³y hipotezy, ¿e narodziny dziecka z niepe³no-
sprawnoœci¹ prowadz¹ do rozpadu zwi¹zku rodziców (brak statystycznie istot-
nych zwi¹zków pomiêdzy wiêkszoœci¹ badanych zmiennych). Stwierdzono, ¿e
negatywny wp³yw na trwa³oœæ zwi¹zków rodziców ma jedynie niestabilnoœæ kon-
dycji zdrowotnej dziecka oraz bardzo du¿y poziom obci¹¿enia opiekunów. Wy-
kazano tak¿e, ¿e ni¿szy wskaŸnik rozpadów zwi¹zków rodziców by³ pozytywnie
skorelowany z korzystaniem z grup wsparcia.

Do nielicznych wci¹¿ doniesieñ badawczych z zakresu satysfakcji ze zwi¹zku
ma³¿eñskiego/partnerskiego osób posiadaj¹cych dziecko niepe³nosprawne zali-
czyæ mo¿na badania Jessici Parker i in. (2011) przeprowadzone na grupie 111 ro-
dziców wychowuj¹cych dziecko z niepe³nosprawnoœci¹ oraz porównawczej
34-osobowej grupie rodziców wychowuj¹cych dziecko rozwijaj¹ce siê typowo.
Na ich podstawie stwierdzono, ¿e satysfakcja z ¿ycia ma³¿eñskiego jest wy¿sza
u rodziców (zarówno matek, jak i ojców) dzieci bez niepe³nosprawnoœci.

Rodz¹ siê jednak pytania na ile wskaŸnik rozpadu zwi¹zków ma³¿eñ-
skich/partnerskich oraz satysfakcji z po¿ycia z ma³¿onkiem/partnerem zale¿ny
jest od rodzaju i stopnia niepe³nosprawnoœci wychowywanego przez nich dzie-
cka. Z uwagi na tematykê niniejszego opracowania autorki przeœledzi³y literaturê
dotycz¹c¹ relacji ma³¿eñskich/partnerskich pomiêdzy rodzicami wychowuj¹cymi
dziecko z zespo³em Downa. Ich sytuacjê mo¿na uznaæ za specyficzn¹ z uwagi na
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fakt, ¿e badania nad tymi rodzinami prowadz¹ czêsto do wysuniêcia wniosków
o istnieniu tzw. przewagi zespo³u Downa (ang. Down syndrome advantage) (Stone-
man 2007; ¯yta 2011). W porównaniu z rodzinami, w których dzieci maj¹ inny ro-
dzaj niepe³nosprawnoœci, te, które wychowuj¹ dziecko z zespo³em Downa, s¹
bardziej zharmonizowane, lepiej sobie radz¹ i tworz¹ cieplejsz¹ atmosferê (Mink
i in., za: Hodapp 2007). Wykazano te¿, ¿e wiêkszoœæ (65–70%) rodzin z osobami
z zespo³em Downa funkcjonuje jak przeciêtne rodziny, nie nale¿¹c do grupy
ryzyka z powodu niepe³nosprawnoœci jednego z ich cz³onków. Mniejszy stres,
wiêksza spójnoœæ i harmonijnoœæ rodzin, dobre kontakty domowe, a tak¿e mniej-
sza liczba rozwodów ni¿ w ogólnej populacji to niektóre cechy zaobserwowane
w analizie funkcjonowania rodzin z dzieæmi z zespo³em Downa (Cunnigham
1996; Urbano, Hodapp 2007).

Za³o¿enia metodologiczne

Prezentowane poni¿ej doniesienie badawcze stanowi czêœæ szerszego projektu
skoncentrowanego na macierzyñstwie dzieci z zespo³em Downa. Przedmiotem
tego fragmentu badañ by³a relacja ma³¿eñska/ partnerska w rodzinach z dzieæmi
z zespo³em Downa. Celem badañ by³o okreœlenie subiektywnej oceny (dokonanej
przez matki) wp³ywu posiadania dziecka z zespo³em Downa na zwi¹zek ma³¿eñ-
ski (z partnerem). Problem g³ówny brzmia³: Jak badane matki okreœlaj¹ wp³yw
posiadania dziecka z zespo³em Downa na relacjê ma³¿eñsk¹ (z partnerem)?

Powy¿sze problemy stanowi¹ szczególny obszar doœwiadczeñ okreœlonej
grupy ludzi (matek dzieci z zespo³em Downa), którego istotne, z punktu widzenia
autorek, fragmenty umknê³yby przy zastosowaniu iloœciowej perspektywy bada-
wczej. Aby g³êbiej zrozumieæ sytuacjê badanych kobiet, badania przeprowadzo-
no w perspektywie jakoœciowej, z zastosowaniem fenomenografii i „miêkkiego”
podejœcia metodologicznego, wpisuj¹cego siê w paradygmat interpretatywny.
W fenomenografii przyjmuje siê za³o¿enie, ¿e niezale¿nie od natury zjawiska, ist-
nieje zawsze ograniczona iloœæ sposobów, na które zjawisko to jest doœwiadczane
przez ludzi. Sposoby te s¹ prezentowane w badaniach jako kategorie opisu
i tworz¹ podstawê do stworzenia ich hierarchicznej struktury w zakresie zjawiska
poddanego badaniom (por. Armstrong, Hallett 2012). Zjawiskiem w tym badaniu
s¹ znaczenia nadawane przez matki dzieci z zespo³em Downa swoim prze¿yciom
i doœwiadczeniom w zakresie relacji z mê¿em/ partnerem.

Z badanymi osobami przeprowadzono pog³êbione wywiady, które by³y na-
grywane, a nastêpnie poddane transkrypcji i analizie z wykorzystaniem elemen-
tów teorii ugruntowanej Kathy Charmaz (2009). Wyniki podjêtych badañ zapre-
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zentowano poni¿ej w formie cytatów wybranych wypowiedzi, ich interpretacjê,
a tak¿e próbê wy³onienia bardziej ogólnego schematu odnosz¹cego siê do bada-
nego problemu.

Charakterystyka grupy badawczej

W badaniach wziê³o udzia³ 11 matek dzieci z zespo³em Downa. W momencie
przeprowadzania wywiadów wiek badanych waha³ siê w granicach 31–56 lat
(œrednia wieku: 39,36). 6 badanych pracuje zawodowo. Pozosta³e (5 osób) nie wy-
konuje pracy zawodowej, z tym, ¿e jedna z nich jest ju¿ na emeryturze, kolejna
studiuje, nastêpna prowadzi wraz z mê¿em gospodarstwo rolne. Poza jedn¹
matk¹, wszystkie dzia³aj¹ (w niektórych przypadkach bardzo aktywnie) w Stowa-
rzyszeniu „Strza³ w 10”, zrzeszaj¹cym rodziny osób z zespo³em Downa.

Bior¹c pod uwagê iloœæ posiadanych dzieci biologicznych, najwiêcej by³o ma-
tek z dwójk¹ dzieci (5), nastêpnie kolejno z jednym dzieckiem (3), z trojgiem (2)
i piêciorgiem (1). W przypadku posiadania kilkorga dzieci, dzieci z zespo³em Downa
(poza jednym przypadkiem) by³y najm³odsze z rodzeñstwa. Jedna z badanych
matek, poza dwójk¹ swoich dzieci biologicznych (w wieku 10 i 8 lat), stanowi ro-
dzinê zastêpcz¹ dla trzech dziewcz¹t. Wiek badanych dzieci z zespo³em Downa
w czasie badañ wynosi³ od 1 roku do 16 lat (œrednia wieku 7,18 lat). Dziewiêcioro
mia³o do 10 lat, dwójka kolejnych 15 i 16 lat.

Wszystkie badane kobiety s¹ mieszkankami województwa warmiñsko-ma-
zurskiego. Cztery z nich mieszkaj¹ w Olsztynie, dwie na wsi w pobli¿u Olsztyna
(doje¿d¿aj¹ do pracy w mieœcie), pozosta³e w mniejszych miastach województwa
oraz jedna osoba na wsi (prowadzi z mê¿em gospodarstwo rolne).

Dla zachowania anonimowoœci badanych osób, zmieniono ich imiona oraz
imiona cz³onków rodzin.

Rezultaty badañ w³asnych

Spoœród badanych matek dzieci z zespo³em Downa, wszystkie znajduj¹ siê
w sta³ych zwi¹zkach – 10 z nich ma mê¿ów, jedna osoba (Irena, l. 33, matka 5-latka
z ZD) ¿yje w konkubinacie ze swoim partnerem. W ka¿dym przypadku ¿yciowi
partnerzy poddanych badaniom kobiet s¹ jednoczeœnie ojcami ich dzieci z ze-
spo³em Downa.

Analizuj¹c wypowiedzi badanych mo¿na okreœliæ kilka powtarzaj¹cych siê
w¹tków:
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– lêk o zaakceptowanie dziecka przez ojca w pierwszym okresie po us³yszeniu
diagnozy,

– przekonanie o pozytywnym wp³ywie dziecka z ZD na jakoœæ ma³¿eñstwa
i zwi¹zku,

– wa¿na rola wsparcia ze strony ojca i innych osób w budowaniu dobrego samo-
poczucia matki i wzmacnianiu jakoœci wspólnego zwi¹zku,

– przeszkody i trudnoœci w drodze ku pozytywnym relacjom z partnerem/mê¿em.

„Czy zaakceptuje...?” – lêk przed reakcj¹ partnera na diagnozê ZD
u dziecka

Pisz¹c o mo¿liwym wystêpowaniu zale¿noœci pomiêdzy posiadaniem dziecka
z zespo³em Downa a relacjami w podsystemie rodziców, warto przybli¿yæ znacze-
nia przypisywane przez matki doœwiadczeniom z okresu po uzyskaniu diagnozy
niepe³nosprawnoœci dziecka. Matki zwykle ³¹czy³y ten okres z prze¿yciami nega-
tywnymi. W czasie tym jakoœæ zwi¹zku ma³¿eñskiego by³a dla nich szczególnie
znacz¹ca. Postawa ojca dziecka w du¿ym stopniu decydowa³a o tym, jak kobieta
siê czu³a i jak sama podchodzi³a do niepe³nosprawnoœci dziecka.

M¹¿ o zespole syna dowiedzia³ siê jak¹œ godzinê po mnie, jak przyszed³. Jemu te¿ lekarz powie-
dzia³. (...) I wtedy by³ we mnie taki strach, jak mi powiedzia³ doktor. ¯ebym na razie nie zosta³a
sama. Ba³am siê tego czy m¹¿ podo³a i czy zostanie. Ja zawsze siê ba³am samotnoœci, teraz jak ju¿
s¹ ch³opcy to nie. Jakoœ wiem, ¿e sobie poradzê, bo mam ich. Takie strachy mnie ogarniaj¹, ale muszê
sobie z tym poradziæ. Ba³am siê, ¿e sobie nie poradzê, gdyby mnie zostawi³. I to nie od strony fizycz-
nej, ¿e nie podo³am obowi¹zkom. Tylko, ¿e potrzebujê wsparcia, ¿eby by³ ktoœ do kogo mog³abym
siê odezwaæ i porozmawiaæ. U mê¿a te¿ by³y ³zy, ale nie by³ przera¿ony ciê¿ko. Powiedzia³ mi,
¿e bêdziemy razem, ¿e nie jest to ¿adna przeszkoda, ¿e co mi do g³owy przysz³o. Te¿ by³ bardzo
poruszony i nie by³o mu ³atwo. Ale wtedy stan¹³ na wysokoœci zadania, wspiera³ mnie bardzo.
(Daria, l. 35, matka dwóch synów: Paw³a, 10 l., ZD i Kuby, 4 l.)

„M¹¿ do mnie zadzwoni³ do szpitala, najpierw tylko jak siê urodzi³o, to jeszcze nie wiedzia³am,
¿e jest chory. Potem mu to powiedzia³am przez telefon, on mnie tylko uspokaja³, a ja ca³y czas
p³aka³am przez ten telefon. Nie wiem co on przez te 3 tygodnie jak nas nie by³o prze¿ywa³. Jak ju¿
wróci³am to wszystko by³o normalnie. Pomaga³ od pocz¹tku jak tylko móg³. Ja trochê siê ba³am,
bo kiedyœ czêsto s³ysza³am coœ czyta³am, ze jak rodzi siê takie dziecko to mê¿czyzna nie zawsze
chce zaakceptowaæ. No i czasami odchodzi. Ale w moim przypadku dobrze, ¿e siê sta³o tak jak jest.
(Gra¿yna, l. 38, matka 15-latka, ZD)

Czeka³am tydzieñ. To by³ najkoszmarniejszy tydzieñ – przep³aka³am. Nie spa³am, nie jad³am
i wtedy bardzo prosi³am Boga, ¿e ja nie chcê! Nie chcê tego dziecka, nie chcê ¿eby tak siê mêczy³,
lepiej ¿eby przy urodzeniu zmar³... M¹¿ wtedy tak jak facet, nie okazywa³ uczuæ, nie wspó³czu³,
nie by³ ze mn¹ w tym momencie. Pamiêtam jak przyjechaliœmy z t¹ krwi¹ a on – «Lepiej ¿eby siê
okaza³o, ¿e to nie jest zespó³». «No bo co? Zostawisz nas?!!» Nie odpowiedzia³. Wiedzia³am, ¿e to
prze¿ywa, ale zrobi³ siê jeszcze bardziej zamkniêty w sobie. I siê denerwowa³ dlaczego ja p³aczê...
Bo bêdzie co bêdzie, a po co ja tak ryczê?
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(...) Dopiero o 17 przyjecha³ m¹¿. Pamiêtam, by³a ogromna œnie¿yca, przez okno widzia³am. I tak
czeka³am, co on powie? Nie przyszed³ do mnie tylko polecia³ ma³ego zobaczyæ. I wraca taki szczê-
œliwy! Mówi, ¿e jest tak cudowny, tak piêkny, tak œliczny! Bo on maluteñki siê urodzi³. No i tak
mi wtedy ul¿y³o! Bardzo! Nigdy nie zadawaliœmy sobie tego pytania: dlaczego? Tak pokochali-
œmy go od razu. (Irena, l. 33, matka 5-latka z ZD)

Przytoczone wypowiedzi s¹ dowodem na ogromn¹ si³ê prze¿ywanych emocji
zwi¹zanych z us³yszeniem diagnozy, w du¿ym stopniu zwi¹zanych nie tylko
z obaw¹ o dziecko i siebie, ale tak¿e o reakcjê ojca dziecka. We wspomnieniach
powtarzaj¹ siê próby ich okreœlenia: „taki strach”, „ba³am siê”, „strachy mnie ogar-
niaj¹” oraz poczucie ulgi, gdy dziecko zosta³o zaakceptowane przez ojca: „tak mi
wtedy ul¿y³o”. Bior¹c pod uwagê dostêpn¹ literaturê, uznaæ mo¿na, ¿e sytuacja
badanych kobiet jest doœæ specyficzna. Jak pisze Twardowski (1999, s. 22), w pierw-
szym okresie po otrzymaniu diagnozy niepe³nosprawnoœci dziecka (okres szoku),
„silne emocje prze¿ywane przez rodziców zazwyczaj negatywnie wp³ywaj¹ na
ich ustosunkowanie do siebie (...). Pojawiaj¹ siê nieporozumienia, k³ótnie, wzajem-
na wrogoœæ i agresja”. Tymczasem, nasze respondentki, choæ zwracaj¹ uwagê na
negatywne emocje, jednoczeœnie wspominaj¹ ten czas jako scalaj¹cy je z partne-
rami.

W czêœci przypadków zdaniem badanych to w³aœnie mê¿owie w okresie zaraz
po diagnozie byli osobami, które stan¹æ musia³y na wysokoœci zadania i daæ si³ê
swoim partnerkom, nie maj¹c przy tym czasu na okazywanie rozpaczy i ¿alu z po-
wodu niepe³nosprawnoœci dziecka. Za przyk³ad pos³u¿yæ mog¹ wypowiedzi Kry-
styny i Ma³gorzaty:

Jak siê dowiedzia³am, to by³o straszne. Przez miesi¹c to jakbym nie wiedzia³a co siê dzieje na
œwiecie. Ja le¿a³am tu w szpitalu, ona tam. To m¹¿ przychodzi³. Ja strasznie prze¿ywa³am a on
mówi³ – masz ³adne dziecko, co ty tu chcesz? M¹¿ szybko musia³ wzi¹æ siê w garœæ, bo i ca³y dom
mia³ na g³owie, i do mnie do szpitala, i do ma³ej. Ja ten pierwszy miesi¹c najgorzej wspominam,
wszystkiego siê wtedy ba³am. (Krystyna, l. 49, matka 5 dzieci, w tym córki, 5 l., ZD).

Najpierw (diagnozê ZD) to m¹¿ mi powiedzia³. Dopiero wieczorem jak ju¿ by³am na sali tej
po³o¿niczej z dzieci¹tkiem. To m¹¿ przekazywa³ oczywiœcie. (Ma³gorzata, l. 35, matka 2 dzieci:
córki, l. 6 i syna, l. 4, ZD).

Nie w ka¿dym przypadku zaanga¿owanie mê¿ów by³o tak widoczne. Niektó-
re badane same nie chcia³y obci¹¿aæ swoich mê¿ów obowi¹zkiem wspólnego
przebywania z nimi i dzieæmi w tym pierwszym okresie. W ten sposób chcia³y byæ
mo¿e ochroniæ ich przed bólem i cierpieniem, daæ czas na och³oniêcie i przemyœle-
nie nowej sytuacji. Poza tym dla niektórych matek przebywanie w tym czasie
z osob¹ blisk¹, jak¹ by³ m¹¿, okazywa³o siê trudne emocjonalnie – powodowa³o, ¿e
„rozkleja³a siê”, a widz¹c, ¿e ojciec dziecka reaguje podobnie czu³a, ¿e jej rozpacz
wzmaga siê i „wymyka spod kontroli”. Chocia¿ od narodzin dziecka z zespo³em
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Downa w wielu przypadkach minê³o kilka lub nawet kilkanaœcie lat – matki bar-
dzo dok³adnie opisuj¹ swoje uczucia, zaobserwowane reakcje partnera. Mo¿na
zauwa¿yæ ich du¿e wyczulenie na wszelkie zachowania mê¿czyzny, które ich
zdaniem mog³yby œwiadczyæ o odrzuceniu dziecka.

On (m¹¿) nie bra³ jej na rêce. I dla mnie to by³o...Jak nam powiedzieli, to mu powiedzia³am – pa-
kuj siê i jedŸ do domu. Ja mu nie kaza³am zostaæ w szpitalu. I mówiê na drugi dzieñ, wiesz co, idŸ
do pracy. Namawia³am go, ¿eby poszed³ do pracy. Chyba pierwszego dnia zadzwoniliœmy do sie-
bie, oboje p³akaliœmy, to by³o silniejsze od nas. Ja do dzisiejszego dnia to pamiêtam, strasznie siê
wzruszam. (Jowita, l. 35, matka syna, 9 l. i córki, 4 l., ZD).

„Specjalna misja” – pozytywna rola dziecka z ZD w umacnianiu
wzajemnych relacji ma³¿eñskich

Wiêkszoœæ badanych kobiet, w swoich narracjach odnosz¹cych siê do relacji
z mê¿em/partnerem, wskazywa³o na doœwiadczenia pozytywne. Co wiêcej,
w opisach czêœciej mo¿na by³o spotkaæ siê z przekonaniem, ¿e pojawienie siê dziecka
z zespo³em Downa wywar³o na zwi¹zek wp³yw pozytywny ni¿, ¿e tym zwi¹z-
kiem nie zachwia³o. Egzemplifikacj¹ tego mo¿e byæ wypowiedŸ Ewy:

Myœlê, ¿e jak siê ma takie dziecko to poprawia to stosunki miêdzy mê¿em a ¿on¹. Ja sta³am siê
cierpliwsza. (Ewa, l. 35, matka 2 córek w wieku 7 i 5 l., m³odsza z ZD)

W analizie wypowiedzi kobiet odnosz¹cych siê do pozytywnych doœwiad-
czeñ w zakresie relacji z partnerem szczególn¹ uwagê przykuwa narracja Cecylii,
która pojawieniu siê dziecka z zespo³em Downa badana przypisuje znaczenie
o charakterze mistycznym dla zwi¹zku ze swoim mê¿em:

Na pewno Czarek scala nasz¹ rodzinê. Ja wrêcz uwa¿am, ¿e przyszed³ do nas ze specjalna misj¹.
¯eby scaliæ mnie i mojego mê¿a. (...)Po to, abym ja z mê¿em przepracowa³a nasze sprawy, ¿eby-
œmy byli razem (...) My mieliœmy siê ju¿ rozstaæ, a pojawi³ siê Czarek. By³ moment, kiedy m¹¿
postanowi³ ju¿ odejœæ. To by³o rok temu. Mia³ wtedy sen – ukaza³y mu siê dwa anio³y i przewi-
nê³o mu siê te¿ jakby ca³e ¿ycie. I anio³y uzmys³owi³y mu, ¿e on ponosi winê za ca³¹ sytuacjê,
a nie ja. Wczeœniej mnie wini³. Te anio³y powiedzia³y mu te¿ o roli jakie ka¿de dziecko spe³ni³o w
naszym ¿yciu. I o roli Czarka w naszym ¿yciu. Potwierdzi³y mu tak¿e, ¿e mamy byæ razem. Po-
wiedzia³y mu wtedy du¿o wa¿nych rzeczy. To by³o niesamowite. M¹¿ wtedy wszystko mi opo-
wiedzia³, by³ pod wielkim wra¿eniem. Ale bardzo szybko wróci³ do fizycznoœci i zapomnia³ o tym
co siê zdarzy³o, chocia¿ wczeœniej bardzo w to wierzy³. Tak wiêc wierzê, ¿e Czarek przyszed³ na
œwiat po coœ. (Cecylia, l. 47)

Warto zastanowiæ siê nad mo¿liwymi powodami tak pozytywnego obrazu re-
lacji ma³¿eñskich widocznego w narracjach badanych.
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„Potrzebujê wsparcia” – wsparcie ze strony ojca dziecka i innych osób
jako czynnik poprawiaj¹cy dobrostan matki i wzmacniaj¹cy zwi¹zek

Za istotny czynnik mo¿na uznaæ dostrzegane przez kobiety partnerstwo w re-
lacjach z partnerami oraz ich zaanga¿owanie w opiekê nad dzieckiem, jego reha-
bilitacjê i wychowanie:

Nasz syn wiêcej pracuje z mê¿em, z nim wiêcej chce robiæ. M¹¿ wiêcej czasu z nim spêdza i od
ma³ego wiêcej rzeczy przy nim robi³. Bo ja chodzi³am do pracy. Kiedyœ m¹¿ napisa³ do mnie SMS
i podpisa³ «PANMAMA». Ja odczyta³am «panama» i myœlê o co chodzi? No i zosta³ «Panama».
Filip jest bardziej zwi¹zany z mê¿em, z nim spêdza wiêcej czasu, on jest dla niego wiêkszym au-
torytetem. (Alicja, l. 39)

Dla mojego mê¿a dzieci s¹ najwa¿niejsze, ale tym starszym nigdy nie poœwiêca³ tyle czasu co
Czarkowi. (Cecylia, l. 47)

Jak by³ ma³y, Jacek chodzi³ z nim na rehabilitacjê do szpitala dzieciêcego, odnoœnie raczkowania.
(...) Jedyne czym ja siê zajê³am to bieganie po specjalistach i dopilnowywanie wszystkiego. (Ire-
na, l. 33)

Paw³em bardzo siê zajmowa³, pomaga³ du¿o. Jak by³am w Olsztynie te¿ tam przyje¿d¿a³. (Daria,
l. 35)

Aktywna postawa ojców w zakresie opieki i wychowania dziecka zbli¿a ich ze
sob¹. Matki doceniaj¹ tych partnerów, którzy uczestnicz¹ w opiece nad dziec-
kiem, wykonuj¹c czynnoœci opiekuñcze, rehabilitacyjne i edukacyjne. Z jednej
strony jest to dla nich du¿e odci¹¿enie fizyczne i namacalny dowód na to, ¿e dzie-
cko zosta³o zaakceptowane, z drugiej nie czuj¹ siê same, maj¹ czas na inne
dzia³ania. Badane kobiety wykazuj¹ swoje zadowolenie z tego, ¿e ojcowie aktyw-
nie uczestnicz¹ w opiece i wychowaniu dziecka z ZD.

Niektóre matki stwierdzaj¹, ¿e samo dziecko dba o to, aby relacje miêdzy ro-
dzicami by³y jak najlepsze, niejednokrotnie wykazuj¹c du¿¹ inicjatywê w celu po-
prawy b¹dŸ utrzymania dobrych relacji pomiêdzy swoimi rodzicami. Nie tylko
jego obecnoœæ i potrzeba wspólnego dzia³ania na rzecz jak najlepszego wspierania
rozwoju jest elementem scalaj¹cym matkê i ojca. Opisywane s¹ ró¿ne zachowania
dziecka, które wyczuwa wszelkie napiêcia we wzajemnych kontaktach i niejako
aran¿uje sytuacje, w których rodzice s¹ razem i okazuj¹ sobie uczucia. Takie
zachowania mog¹ wynikaæ z jednej z cech rozwoju kompetencji spo³ecznych obec-
nych u wiêkszoœci osób z zespo³em Downa, okreœlanych w literaturze przedmiotu
jako stosunkowo czêste uœmiechanie siê oraz mi³y stosunek wobec innych w sytu-
acji, gdy trzeba rozwi¹zywaæ problemy spo³eczne lub osobiste (Zasêpa 2008). To
mo¿e te¿ w pewnym stopniu (obok innych czynników) t³umaczyæ doniesienia
z literatury przedmiotu o mniejszej iloœci rozwodów w rodzinach dzieci z ZD ni¿
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w rodzinach z dzieæmi z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ innej etiologii
(Hodapp 2007).

Czarek najbardziej potrzebuje teraz, ¿ebyœmy byli razem ze sob¹ i ¿ebyœmy tworzyli szczêœliw¹
rodzinê. Gdy widzi, ¿e miêdzy nami jest coœ nie tak, to siê w tym momencie wycofuje, zaczyna
marudziæ, ¿e go g³owa boli. Ci¹gnie za rêkê mê¿a, to mnie przyci¹ga za szyjê. Bierze za rêkê mnie
i mê¿a. Najszczêœliwszy jest jak mama z tat¹ s¹ przy sobie, potrzebuje mi³oœci. Myœlê, ¿e Czarka
marzenie to ¿ebyœmy byli razem, pokazuje to na ka¿dym kroku. On zawsze dobrze czuje jak coœ
jest nie tak. Niewykluczone ¿e przez to jest ta jego agresja. My nie wiemy. On jest taki napiêty.
Czasami s³yszy wymianê zdañ miêdzy mn¹ a mê¿em, nie wiem czy on to rozumie, ale czuje emo-
cje. Zaczyna siê wtedy denerwowaæ. Jest jak ma³y barometr. Szczêœliwy jest wtedy, gdy my z mê-
¿em jesteœmy razem a on ma nas ko³o siebie. Staramy siê, ostatnio coraz czêœciej. On jest taki
szczêœliwy jak siadamy na kanapie a on jest miêdzy nami. Czasami robi coœ takiego, ¿e wita siê
z tat¹, potem biegnie do mnie bierze za rêkê i mamy sobie podaæ rêce. (Cecylia, l. 47)

Okazywane przez partnerów wsparcie skierowane na badane kobiety ma czê-
sto charakter nie tylko instrumentalny i materialny, ale (niekiedy przede wszyst-
kim emocjonalny). Ilustruje to wypowiedŸ Jowity:

Czasami przychodz¹ mi takie refleksje. Mam trudne chwile, wtedy muszê siê wyp³akaæ. Kiedy
jedno z nas ma do³a, to staramy siê tej drugiej osobie nie przeszkadzaæ. Czasami jak jedno ma z³y
dzieñ i krzyczy to drugie jest spokojne. (Jowita, l. 35, matka syna, l. 9 i córki, l. 4, ZD).

Rozwa¿aj¹c wsparcie emocjonalne udzielane matkom przez ojców oraz zaan-
ga¿owanie ojców w ¿ycie rodziny, za wa¿n¹ kwestiê uznaæ nale¿y tak¿e akcepta-
cjê niepe³nosprawnoœci dziecka przez ojców oraz ich konstruktywne przystoso-
wanie siê do niej. Narracje badanych kobiet pokazuj¹, ¿e ich partnerzy wykazuj¹
siê niejednokrotnie racjonaln¹ postaw¹ ¿yciow¹ i s¹ w stanie szybciej ni¿ matki
zaakceptowaæ niepe³nosprawnoœæ dziecka, co z pewnoœci¹ pozwala równie¿ ich
partnerkom ³atwiej siê z tym faktem pogodziæ:

My czêsto rozmawiamy z mê¿em o Joli i kiedyœ Jasiek powiedzia³, ¿e on siê z tym pogodzi³. A ja
na to, ¿e ja siê chyba nie pogodzê. Potrafiê z tym ¿yæ. Pierwsz¹ tak¹ myœl to pamiêtam mia³am, ¿e
ona szybko umrze. I tak bêdzie jej lepiej... (Jowita, l. 35).

Innym czynnikiem, który mo¿e mieæ znaczenie dla pozytywnych relacji ze
swoim partnerem jest dla kobiet mo¿liwoœæ samorealizacji na polu innym ni¿ zaj-
mowanie siê domem i rodzin¹. Gdy kobieta ma poczucie wsparcia ze strony swo-
jego partnera i (lub) innych osób (np. rodziców, teœciów, pozosta³ych dzieci, dal-
szej rodziny) oraz gdy przy ich wspó³udziale potrafi tak zorganizowaæ ¿ycie
codzienne, aby mieæ szansê realizacji w ró¿nych rolach ¿yciowych, jej samopo-
czucie poprawia siê. To z kolei pozytywnie wp³ywa na stosunek wobec partnera.
Kobieta nie czuje siê zaniedbana, wykorzystywana, ma szansê na korzystn¹ dla
zdrowia psychicznego zmianê aktywnoœci. Wiêkszoœæ badanych pracuje zawodo-
wo, co daje szansê na rozwijanie kontaktów z innymi ludŸmi, dodatkowe, czasa-

„On przyszed³ do nas ze specjaln¹ misj¹ – ¿eby scaliæ mnie i mê¿a"... 89



mi istotne Ÿród³o utrzymania oraz spe³nianie siê tak¿e w roli pracownika – roli,
która zwykle przynosi wiêkszy presti¿ i szacunek w spo³ecznoœci. Praca tak¿e, co
widoczne jest w wypowiedzi Alicji, pozwala czasami na wiêksze docenienie i sa-
tysfakcjê z przebywania w œrodowisku domowym:

Moja praca jest bardzo obci¹¿aj¹ca, w domu odpoczywam psychicznie. (Alicja, l. 39).

Podobne do pracy znaczenie przypisaæ mo¿na innym rodzajom dodatkowej
dzia³alnoœci badanych, np. hobby, nauce, zaanga¿owaniu w dzia³alnoœæ organiza-
cyjn¹ (u badanych kobiet podkreœliæ nale¿y znaczenie przynale¿noœci i dzia³alno-
œci w Stowarzyszeniu rodzin dzieci z zespo³em Downa „Strza³ w 10”).

...fajne s¹ te stowarzyszenia, maj¹ jakieœ dodatkowe zajêcia dla dzieci, basen z instruktorem
(Ma³gorzata, l. 35)

Jak Jola siê urodzi³a to ja by³am wtedy na licencjacie, na studiach. I te¿ mia³am takie myœli – rzuciæ
te studia czy nie. Ciê¿ko by³o, te soboty, niedziele. To by³o wyrzeczenie. I cieszê siê, ze to zrobi³am.
Jasiek pomaga³. Tak mówiê, ¿e jedyne co mi siê dobre w ¿yciu trafi³o to m¹¿. (Jowita, l. 35).

W drugim z ww. przypadków badana nie tylko czerpie satysfakcjê z ukoñcze-
nia studiów, ale docenia wk³ad mê¿a w realizacjê tego zadania. Czuje jego
znacz¹cy udzia³ w swoim rozwoju osobistym.

Przypuszczaæ mo¿na, ¿e na jakoœæ zwi¹zku pomiêdzy ma³¿onkami/ partnera-
mi bêdzie mia³ wp³yw równie¿ dostêp do wsparcia spo³ecznego, które mo¿e byæ
udzielane badanym przez dalsz¹ rodzinê, znajomych i instytucje (por. Siklos,
Kerns 2006, ¯yta 2011).

W przedszkolu te¿ ma rehabilitacjê. Sami nie jesteœmy w stanie tego poprowadziæ. (Irena, l. 33)

Poza tymi czynnikami, zdaje siê, ¿e istotne dla jakoœci funkcjonowania ca³ej
rodziny, a w tym jakoœci relacji w podsystemie rodziców, bêd¹ takie czynniki jak
sytuacja materialno – bytowa (w badaniach, poza jedn¹ osob¹, wszystkie kobiety
wykazywa³y zadowolenie ze swoich warunków mieszkaniowych i socjo-eko-
nomicznych, rodziny posiada³y samochody) czy wykszta³cenie (6 osób ukoñczy³o
szko³y œrednie, 4 – uczelnie wy¿sze i 1 osoba – szko³ê zawodow¹), a tak¿e stosowa-
ne strategie czynnego rozwi¹zywania trudnoœci i problemów (por. Stoneman
2007, ¯yta 2011).

„(...) jest du¿ym dzieckiem” – trudnoœci i problemy w relacjach matki
i ojca dziecka z ZD

W celu dope³nienia widocznego w narracjach poddanych badaniom kobiet
obrazu relacji z partnerem, nale¿y zwróciæ uwagê tak¿e na napotykane w nich
trudnoœci. Nie wszystkie badane wskazuj¹ wy³¹cznie na pozytywne aspekty swo-
jego zwi¹zku z mê¿em. Za przyk³ad pos³u¿yæ mo¿e wspomniana ju¿ wczeœniej

90 Katarzyna Æwirynka³o, Agnieszka ¯yta



Cecylia, dla której syn z zespo³em Downa sta³ siê pewnego rodzaju „ratunkiem”
dla rozpadaj¹cego siê zwi¹zku:

Miêdzy nami relacje bardzo siê nie poprawi³y, ale myœlê, ¿e dziêki Czarkowi ci¹gle jesteœmy ra-
zem Tak ma byæ. My w zasadzie jesteœmy razem, czêsto wspólnie wychodzimy we trójkê, ale nie
ma takiej mi³oœci i porozumienia. (Cecylia, l. 47).

Kolejn¹ osob¹, zwracaj¹c¹ uwagê na problemy w zwi¹zku ma³¿eñskim jest
Daria:

Ja zawsze prowadzi³am ca³y dom i nie poczu³am jakiegoœ wiêkszego ciê¿aru jak m¹¿ odjecha³
(wyjazd za granicê w celach zarobkowych – aut.). Od mê¿a razem z rodzinnym dostajê
2 tys. z³otych miesiêcznie, to nie jest ¿adna rewelacja, ale jakoœ trwam. No nie jest bardzo Ÿle, bo
ludzie maj¹ zasi³ki i jakoœ ¿yj¹... Na pewno jest lepiej ni¿ by³o zanim wyjecha³. Ju¿ jego nie mam
na utrzymaniu, tylko nas. M¹¿ wczeœniej nawet nie do koñca zajmowa³ siê zarabianiem pieniê-
dzy. Nie poczu³am wiêc jakiegoœ wielkiego ciê¿aru. Ca³y dom, dzieci, to wszystko by³o zawsze na
mojej g³owie. To, ¿e pracowa³ to te¿ nie by³o zarabianie pieniêdzy, taka wegetacja. Bardziej mi
potrzeba tylko opieki nad dzieæmi, no i uci¹¿liwoœæ to, ¿e ci¹gle jestem z nimi. Oprócz pracy to
wszystko krêci siê wokó³ nich.

Nasze dzieciaki s¹ bardzo radosne, ¿ywe. Ale ca³¹ rodzinê trudno mi opisaæ. To na pewno nie jest
wzór rodziny, jaki ja chcia³abym mieæ. Dzieciaki s¹ strasznie zwi¹zane ze mn¹, zawsze tak by³o,
nie tylko dlatego, ¿e mê¿a nie ma teraz. Tak jest mimo, ¿e to ja krzyczê i ode mnie dostan¹ karê, ja
bardziej pilnujê, ¿eby nie by³y rozwydrzone. Z mê¿em nie umiej¹ znaleŸæ kontaktu, teraz to tym
bardziej. Ta ca³a trójka jest podobna do siebie i chyba dlatego siê nie dogaduj¹. Tu nigdy nie by³o
takiego typowego taty, mimo, ¿e siê stara³. Na pewno nie jest to zwi¹zane z tym, ¿e Pawe³ ma ze-
spó³ Downa. M¹¿ nie jest g³ow¹ rodziny, ja mówiê, ¿e on ju¿ zawsze zostanie du¿ym dzieckiem.
Ja siê tak czuje jakbym mia³a trójkê dzieci. Mój m¹¿ to typ, którego do ka¿dej najmniejszej rzeczy
trzeba popchn¹æ. Ale tam w Anglii, jakoœ sobie radzi, mo¿e dlatego, ¿e mnie tam nie ma i go nie
popycham?

Ja jestem taka, ze ju¿ nauczy³am siê sama ¿yæ, sama sobie ze wszystkim radziæ. W moim ma³¿eñ-
stwie to zawsze by³ tak, ¿e ja wyg³osi³am monolog, m¹¿ na koñcu powiedzia³ «ehe» i to by³o tyle.
Na pewno to z³e, ale ja nie myœlê, ze m¹¿ mi w czymœ pomo¿e. Nie liczê na to, zawsze k³adê to na
siebie, ¿e to ja musze coœ zrobiæ i sama sobie z tym poradziæ. Taka ju¿ jestem. (Daria, l. 35)

W wypowiedzi Darii pojawiaj¹ siê informacje o przynajmniej kilku proble-
mach, które rzucaj¹ cieñ na jej zwi¹zek z mê¿em. S¹ to: poczucie braku partner-
stwa w zwi¹zku (badana czuje, ¿e jest obci¹¿ona wiêkszoœci¹ obowi¹zków), po-
czucie braku oparcia i wsparcia od partnera w opiece i wychowywaniu dzieci
(w opinii badanej, tylko ona stosuje skuteczne metody wychowawcze), „niepo-
radnoœæ” i biernoœæ mê¿a (bycie „du¿ym dzieckiem”, koniecznoœæ „radzenia sobie
samej”) oraz trudnoœci finansowe. Na niektóre z tych problemów (szczególnie
w zakresie „nierównego” obci¹¿enia obowi¹zkami) w swoich rodzinach zwracaj¹
te¿ uwagê inne kobiety, np.:
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Wiêcej dzieckiem zajmujê siê ja, ja jestem te¿ bardziej wymagaj¹ca. Beata, l. 31

Mój m¹¿ jest taki wycofany od pomocy domowej. Cecylia, l. 47

Igor ma³o czasu spêdza z synem, teraz od kilku miesiêcy p³ywa na statku pasa¿erskim. Krystian
praktycznie wie, ¿e jest tata, pamiêta o nim, ale on nie czuje ojca. Bo nie ma go na dzieñ codzien-
ny. Irena, l. 33

To ja wiêcej czasu zajmujê siê ni¹, mam wiêcej czasu ni¿ m¹¿. Na pocz¹tku to czu³am siê taka
osamotniona, on nie potrafi³ mi okazaæ takiego wsparcia. Tak potrzebowa³am tego. Ale te¿ nigdy
mu o tym nie powiedzia³am. Chyba mê¿czyzna inaczej do tego podchodzi. Ale nie rozmawiali-
œmy nigdy o tym. (...) Mnie nie zawsze siê to podoba, ze m¹¿ taki dobry dla innych jak go prosz¹
to jedzie pomaga przy komputerze, a w domu i tak go nie ma bo a to praca, a to obrz¹dek przy
zwierzêtach. Ewa, l. 35

Podkreœliæ jednak trzeba, ¿e jakoœæ zwi¹zku ma³¿eñskiego/ partnerskiego jest
dla wszystkich poddanych badaniom kobiet istotna i ka¿da z nich dostrzega wiê-
cej b¹dŸ mniej pozytywnych cech swojego partnera, które sprawiaj¹, ¿e chc¹ ten
zwi¹zek utrzymaæ i zwykle jest on dla nich Ÿród³em satysfakcji. Œwiadczyæ mog¹
o tym np. wypowiedzi odnosz¹ce siê do pozytywnych zachowañ mê¿a (np. w okresie
po otrzymaniu diagnozy zespo³u Downa u dziecka), a tak¿e te dotycz¹ce marzeñ
i planów na przysz³oœæ. Obok dzieci, pojawiaj¹ siê w nich bowiem te¿ mê¿owie.

Moje takie g³êbokie marzenia s¹ chyba z ma³¿eñstwem zwi¹zane. ¯eby to inaczej wygl¹da³o.
(Daria, l. 35).

Dla badanych kobiet jakoœæ ich zwi¹zku jest bardzo wa¿na – niektóre z nich s¹
z niej zadowolone, inne maj¹ pewne zastrze¿enia, ale chcia³yby poprawiæ wzajem-
ne relacje. Chocia¿ ka¿da z nich – w mniejszym lub wiêkszym stopniu – przypo-
mina, ¿e jedn¹ z wa¿niejszych obaw w czasie otrzymania diagnozy by³ strach
przed reakcj¹ ojca dziecka, obecnie raczej nie ³¹cz¹ ewentualnych problemów we
wzajemnych relacjach z obecnoœci¹ w ich rodzinie dziecka z zespo³em Downa.

Koñcz¹c, zaznaczyæ nale¿y, ¿e czêœæ matek zauwa¿a korzystne zmiany w po-
dejœciu ojców do opieki nad dzieckiem pomiêdzy pokoleniem ojców starszych
(powy¿ej ok. 50 roku ¿ycia) a m³odszymi mê¿czyznami. Ilustruje to wypowiedŸ
Cecylii:

W stowarzyszeniu mamy te¿ ojców, mamy kilka rodzin gdzie siê ojcowie w³¹czaj¹, s¹ razem.
Wœród m³odych jest to czêstsze. Nie wiem z czego to wynika, ale zauwa¿am, ¿e u m³odych czê-
œciej oboje s¹ zaanga¿owani ni¿ u starszych. S¹ oczywiœcie i wœród tamtych ojcowie którzy przy-
wo¿¹ na zajêcia, zajmuj¹ siê dzieckiem. Mo¿e nie s¹ zaanga¿owani w stowarzyszenie, ale
opiekuj¹ siê dzieæmi. Wœród m³odych jest tak, ¿e jak jad¹ gdzieœ to razem, jak id¹ na zebranie to
te¿ razem, to jest bardo dobre. Spotykam siê z sytuacjami, ¿e matka jest za³amana a dla ojca nie
stanowi to takiego wielkiego problemu. Wtedy on wspiera matkê. (Cecylia, l. 49)
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Zakoñczenie

Przedstawione w niniejszym artykule wyniki badañ wskazuj¹, ¿e w bada-
nych rodzinach posiadanie dziecka z zespo³em Downa, pomimo tego, ¿e rodzi
wiele problemów (np. obci¹¿enie obowi¹zkami, stres zwi¹zany z kondycj¹ zdro-
wotn¹ dzieci, obawy o przysz³oœæ dziecka, negatywne nastawienie niektórych
ludzi wobec osób z zespo³em Downa), w przekonaniu matek nie powoduje
os³abienia wiêzi z partnerem, a w niektórych przypadkach, wrêcz przeciwnie,
wp³ywa na jej wzmocnienie.

Zaobserwowane w badaniach pozytywne doœwiadczenia matek w zakresie
relacji z ojcami dzieci z zespo³em Downa napawaj¹ optymizmem tak¿e z uwagi
na wp³yw jaki mo¿e mieæ charakter zwi¹zku pomiêdzy rodzicami na ich dzieci
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, m.in. pojawianie siê u nich problemów
w zachowaniu (Wieland, Baker 2010).

Przeprowadzone badania z pewnoœci¹ nie wyczerpuj¹ tematu i – ze wzglêdu
na swój charakter - nie mog¹ byæ uogólniane na wiêksz¹ populacjê rodzin z dzieæ-
mi z zespo³em Downa. Wszystkie matki objête badaniami pozostaj¹ w zwi¹zkach
z ojcami swoich dzieci, nie w³¹czy³yœmy w badania ¿adnej z matek, która z ró¿-
nych wzglêdów (rozwód, œmieræ) nie utrzymuje z nim kontaktów. Dalsze, bar-
dziej pog³êbione badania powinny obj¹æ wiêksz¹ iloœæ matek z ró¿nego rodzaju
doœwiadczeniami. Cenne mog³yby tak¿e byæ badania o charakterze longitudinal-
nym. Badania przedstawione w tym artykule wpisuj¹ siê jednak w nurt nowszych
doniesieñ badawczych, wskazuj¹cych, ¿e niepe³nosprawnoœæ dziecka mo¿e byæ
czynnikiem umacniaj¹cym strukturê rodziny (por. Lundeby, Tøssebro 2008).

Istnieje wiele czynników, poza posiadaniem dziecka z niepe³nosprawnoœci¹,
mog¹cych mieæ wp³yw na jakoœæ ¿ycia ma³¿eñskiego, które z pewnoœci¹ w bada-
nych przypadkach te¿ nale¿y wzi¹æ pod uwagê. Wymienia siê m.in. wykszta³ce-
nie matek, wysokoœæ dochodu rodziny, posiadanie innych (pe³no- lub niepe³no-
sprawnych) dzieci, wystêpowanie u dzieci zaburzeñ zachowania (Hartley i in.
2012). Zbadanie d³ugoterminowych skutków niepe³nosprawnoœci dziecka na re-
lacje miêdzy rodzicami pozwoli³o na wysnucie wniosku, ¿e dziecko z pewnoœci¹
mo¿e wp³ywaæ na stopieñ zharmonizowania rodziny i jakoœæ zwi¹zku miêdzy
matk¹ a ojcem. Wœród czynników ryzyka niskiej satysfakcji ma³¿eñskiej wy³onio-
no: du¿e potrzeby dziecka w zakresie codziennej opieki nad nim, nierówne
roz³o¿enie zadañ pomiêdzy partnerami (rodzicami) oraz brak czasu wolnego.
Z kolei czynnikami wp³ywaj¹cymi korzystnie na ow¹ satysfakcjê okaza³y siê: po-
siadanie adekwatnych informacji i realistyczne rozumienie niepe³nosprawnoœci
dziecka, jak równie¿ praktyczne wsparcie informacyjne w zakresie radzenia sobie
z codziennymi trudnoœciami (Taanila i in. 1996). Jest przy tym prawdopodobne,
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¿e jeœli niepe³nosprawnoœæ dziecka jest wynikiem trisomii 21. chromosomu, bê-
dzie to – w porównaniu do niepe³nosprawnoœci o innym pod³o¿u etiologicznym –
czynnikiem przyczyniaj¹cym siê do lepszego funkcjonowania rodzin z uwagi na:
– stosunkowo dobr¹ wiedzê na temat zespo³u Downa,
– istnienie wielu organizacji i stowarzyszeñ wspieraj¹cych rodziny z osobami

z zespo³em Downa,
– specyfikê funkcjonowania i osobowoœci wielu osób z zespo³em Downa (np.

otwartoœæ, towarzyskoœæ, brak powa¿nych psychopatologii),
– czêsto dojrza³y wiek rodziców dzieci z zespo³em Downa (por. Hodapp 2002,

za: Stoneman 2007; ¯yta 2011).
Warto przy tym zwróciæ uwagê, ¿e dostrzeganie w jakoœci relacji w podsyste-

mie rodziców – na podstawie trwa³oœci rodzin z dzieæmi z niepe³nosprawnoœci¹
(niski wskaŸnik separacji i rozwodów) – jedynie pozytywnych aspektów mo¿e
byæ niew³aœciwe. Trwa³oœæ taka wynikaæ mo¿e z wiêkszego poczucia obowi¹zku
zostania razem z rodzin¹, a niekoniecznie z silniejszych wiêzi (Lundeby, Tøssebro
2008). Poza tym, na co wskazuj¹ badania Stonemana (2007), tzw. przewaga ze-
spo³u Downa (w porównaniu do niepe³nosprawnoœci intelektualnej o innym
pod³o¿u) nie jest widoczna, jeœli weŸmie siê pod uwagê rodziny o zbli¿onym do-
chodzie, co, zdaniem badacza, dowodzi, ¿e dochód rodziny jest czynnikiem
maj¹cym wiêkszy wp³yw ni¿ etiologia niepe³nosprawnoœci dziecka na depresjê,
stres, satysfakcjê ze wsparcia, a tak¿e ciep³o rodzicielskie doœwiadczane przez ro-
dziców. Bior¹c to pod uwagê, mo¿liwe jest, ¿e pozytywny obraz ¿ycia w rodzinie
prezentowany przez badane kobiety wynika w du¿ej mierze z ich dobrej sytuacji
materialno-bytowej.

Œwiadomoœæ potrzeby wzajemnego wspierania siê, otwartoœæ na korzystanie
ze wsparcia zewnêtrznego, umiejêtnoœæ sprawiedliwego rozk³adania obowi¹z-
ków dnia codziennego na wszystkich cz³onków rodziny oraz docenianie wartoœci
partnera i jego wk³adu w ¿ycie rodzinne wydaj¹ siê wa¿nymi elementami ¿ycia
ka¿dej rodziny, tak¿e tej wychowuj¹cej dziecko z zespo³em Downa.

Bibliografia

Amato, Keith (1991), Parental divorce and the well-being of children: A meta-analysis, „Psycholo-
gical Bulletin”, 110(1), s. 26–46

Armstrong D., Hallett F, (2012), Private knowledge, public face: Conceptions of children with
SEBD by teachers in the UK – a case study, „Educational & Child Psychology”, 29(4), s. 77–87

Br¹giel J., Kaniok P.E. (2011), Fathers’ marital satisfaction and their involvement with their child
with disabilities, „European Journal of Special Needs Education”, 26(3), s. 395–404

Charmaz K. (2009), Teoria ugruntowana. Praktyczny przewodnik po analizie jakoœciowej, PWN,
Warszawa

94 Katarzyna Æwirynka³o, Agnieszka ¯yta



Cummings E.M., Davies P. (1994), Children and marital conflict: The impact of family dispute and
resolution, Guilford Press, New York

Cummings E.M., Davies P. (2002), Effects of marital conflict on children: Recent advances and
emerging themes in process-oriented research, „Journal of Child Psychology and Psychiatry”,
43, s. 31–63

Cunnigham C.C. (1996), Families of children with Down syndrome, „Down Syndrome Research
and Practice”, 4(3), s. 87–95

de Barbaro M. (1999), Struktura rodziny, [w:] Wprowadzenie do systemowego rozumienia rodziny,
red. B. de Barbaro, Wydawnictwo UJ, Kraków, s. 45–55

El-Sheikh M. (2005), The role of emotional responses and physiological reactivity in the marital conflict-
child functioning link, „The Journal of Child Psychology and Psychiatry”, 46, s. 1191–1199

El-Sheikh M., Buckhalt J.A., Acebo C., Mize J. (2006), Marital Conflict and Disruptions of
Children’s Sleep, „Child Development”, 77(1), s. 31–43

Goldenberg H., Goldenberg I. (2006), Terapia rodzin, Wydawnictwo UJ, Kraków
Hakvoort E.M., Boss H.M.W., van Balen F., Hermanns J.M.A. (2010), Family Relationships and

the Psychosocial Adjustment of School-Aged Children in Intact Families, „Journal of Genetic
Psychology”, 171(2), s. 182–201

Hartley S.L., Barker E.T., Baker J.K., Seltzer M.M., Greenberg J. S. (2012), Marital Satisfaction
and Life Circumstances of Grown Children With Autism Across 7 Years, „Journal of Family
Psychology”, 26(5), s. 688–697

Hodapp R. M. (2002), Parenting children with mental retardation, [w:] Handbook of Parenting,
2nd edn. Vol. 1: Children and Parenting, red. M.H. Bornstein, Erlbaum, Mahwah, New Jersey,
s. 355–381

Hodapp R.M. (2007), Families of persons with Down syndrome: New perspectives, findings and re-
search and service need, „Mental Retardation and Developmental Disabilities Research
Reviews”, 13, s. 279–287

Kersh J., Hedvat T.T., Hauser-Cram P., Warfield M.E. (2006), The contribution of marital quali-
ty to the well-being of parents of children with developmental disabilities, „Journal of Intellec-
tual Disability Research”, 50(12), s. 883–893

Latzer Y., Lavee Y., Gal S. (2009), Marital and Parent-Child Relationships in Families With Daugh-
ters Who Have Eating Disorders, „Journal of Family Issues”, 30(9), s. 1201–1220

Loft L.T.G. (2011), Child Health and Parental Relationships, „International Journal of Sociology”,
41(1), s. 27–47

Lundeby H., Tøssebro J. (2008), Family Structure in Norwegian Families of Children with Disabi-
lities, „Journal of Applied Research in Intellectual Disabilities”, 21(3), s. 246–256

Martowska K. (2012), Psychologiczne uwarunkowania kompetencji spo³ecznych, Liberi Libri.
McCoyd J.L.M., Akincigil A., Eun K., P. (2010), Pediaric Disability and Caregiver Separation,

„Social Work”, 13(3), s. 251–268
Namys³owska I. (2000), Terapia rodzin, Instytut Psychiatrii i Neurologii, Warszawa
Orthner D.K., Jones-Sanpei H., Hair E.C., Moore K.A., Day R.D., Kaye K. (2009), Marital and

Parental Relationship Quality and Educational Outcomes for Youth, „Marriage & Family Re-
view”, 45(2/3), s. 249–269

Parker J.A., Manleco B., Olsen Roper S., Freeborn D., Dyches T.T. (2011), Religiosity, Spiritua-
lity, and Marital Relationships of Parents Raising a Typically Developing Child or a Child With
a Disability, „Journal of Family Nursing”, 17(1), s. 82–104

„On przyszed³ do nas ze specjaln¹ misj¹ – ¿eby scaliæ mnie i mê¿a"... 95



Pederson F.A. (1980), The father-infant relationship: observational studies in the family setting,
Praeger, New York

Risdal D., Singer G.H.S. (2004), Marital Adjustment in Parents of Children with Disabilities:
A Historical Review and Meta-Analysis, „Research & Practice for Persons with Severe Disa-
bilities”, 29(2), s. 95–103

Siklos S., Kerns K.A. (2006), Assessing Need for Social Support in Parents of Children with Autism
and Down Syndrome, „Journal of Autism and Developmental Disorders”, 36, s. 921–933

Sloper P., Knussen C., Turner S., Cunnigham C. (1991), Factors Related to Stress and Satisfac-
tion with Life in Families of Children with Down’s Syndrome, „Journal of Child Psychology &
Psychiatry & Allied Disciplines”, 32(4), s. 655–676

Stoneman Z. (2007), Examining the Down syndrome advantage: mothers and fathers of young chil-
dren with disabilities, „Journal of Intellectual Disability Research”, 51(12), s. 1006–1017

Taanila A., Kokkonen J., Jaervelin M.J. (1996), The long term effects of children’s early onset disa-
bility on marital relationships, „Developmental Medicine and Child Neurology”, 38(7),
s. 567–577

Tryjarska B. (2000), Rodzina w ujêciu systemowym, [w:] Rodzice i dzieci. Psychologiczny obraz sy-
tuacji problemowych, red. E. Milewska, A. Szymanowska, Centrum Metodyczne Pomocy
Psychologiczno-Pedagogicznej MEN, Warszawa, s. 7–21

Twardowski A. (1999), Sytuacja rodzin dzieci niepe³nosprawnych, [w:] Dziecko niepe³nosprawne
w rodzinie, red. I. Obuchowska, WSiP, Warszawa, s. 18–54

Urbano R.C., Hodapp R.M. (2007), Divorce in families of children with Down Syndrome: A popu-
lation – based study, „American Journal on Mental Retardation”, 112(4), 261–274

Wieland N., Baker B.L. (2010), The role of marital quality and spousal support in behaviour prob-
lems of children with and without intellectual disability, „Journal of Intellectual Disability Re-
search”, 54(7), s. 620–633

Ying-Ting H., Ososkie J., Tsu-Hsuan H. (2011), Impact on Marital and Sibling Relationships of
Taiwanese Families Who Have a Child with a Disability, „Journal of Comparative Family
Studies”, 42(2), s. 213–232.

Zasêpa E.(2008), Psychospo³eczne funkcjonowanie osób z zespo³em Downa, APS-Impuls, Warsza-
wa–Kraków

¯yta A. (2011), ¯ycie z zespo³em Downa. Narracje biograficzne rodziców, rodzeñstwa i doros³ych
osób z zespo³em Downa, Oficyna Wydawnicza „Impuls”, Kraków

96 Katarzyna Æwirynka³o, Agnieszka ¯yta



Niepe³nosprawnoœæ. Dyskursy pedagogiki specjalnej
Nr 13/2014

Disability. Discourses of special education
No. 13/2014

���������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������

Lucyna Bobkowicz-Lewartowska
Uniwersytet Gdañski

Profil psychospo³ecznego funkcjonowania
ojców dzieci i m³odzie¿y z zespo³em Downa

The profile of psychosocial functioning of fathers of children
and youth with Down syndrome

The purpose of the undertaken research was to define how the fathers of children and youth with
Down syndrome cope with stress, what is their quality of marital relationship and level of coher-
ence and satisfaction with life. In the research participated 50 fathers of persons with Down syn-
drome and 51 fathers of persons without developmental disorders. They applied Satisfaction with
Life Scale (SWLS) of E. Diener and R. Emmons, Coping Inventory for Stressful Situations(CISS)of
N. Endler and J. Parker, Dyadic Adjustment Scale (DAS) of G. Spanier and Sense of Coherence
Questionnaire(SOC-29) of A. Antonovsky. They demonstrated that the fathers of persons with
Down syndrome showed more similarities with fathers children without developmental disor-
ders.

S³owa kluczowe: Zespó³ Downa, ojcostwo, zwi¹zki ma³¿eñskie

Keywords: Down syndrome, fatherhood, marital relationship

Wprowadzenie

W pocz¹tkowym etapie rozwoju dziecka bardzo du¿¹ rolê odgrywa jego wiêŸ
z matk¹. Winnicott (1994) stwierdzi³ wprost, ¿e niemowlê istnieje tylko z matk¹.
Równie¿ Bowlby (1969), twórca teorii przywi¹zania, uwa¿a³, ¿e stworzenie wiêzi
matka-dziecko jest warunkiem przetrwania fizycznego i wyznacznikiem jakoœci
¿ycia psychicznego dziecka. Liczne badania zdaj¹ siê potwierdzaæ, ¿e wczesno-
dzieciêce doœwiadczenia przywi¹zania wp³ywaj¹ na rozwijaj¹cy siê mózg, pro-
wadz¹ do d³ugotrwa³ych zmian na poziomie neuronalnym (Senator 2004). Rów-
nie¿ Parsons (1969) uwa¿a³, ¿e wczesna wiêŸ z matk¹ buduje fundament
emocjonalnego rozwoju dziecka. Ojciec, jego zdaniem, odgrywa minimaln¹ rolê
i w³¹cza siê dopiero w proces kszta³towania siê dziecka, gdy ma ono oko³o 3 lat.



Dla rozwoju dziecka szczególnie istotny jest ten moment, kiedy ojciec z konkret-
nej osoby przekszta³ca siê w œwiadomoœci dziecka w symbol ojca, czyli zaczyna
stanowiæ odbicie pewnych zewnêtrznych aspektów, z którymi ma stycznoœæ.

Obecnoœæ ojca na wczesnym etapie rozwoju dziecka (do 3 roku ¿ycia) wed³ug
Feldmana (2000) jest czynnikiem moderuj¹cym jakoœæ przywi¹zania matka-dziec-
ko, kiedy jest on rzeczywiœcie zaanga¿owany w opiekê nad dzieckiem. Zapobiega
to przemêczeniu matki, które jest najczêœciej przyczyn¹ jej negatywnych emocji.
Ojcowie odgrywaj¹ równie¿ istotn¹ rolê w procesie separacji-indywiduacji. Mog¹
to czyniæ w dwojaki sposób. Po pierwsze, stanowi¹ dla dziecka wa¿n¹ osobê, któ-
ra daje poczucie bezpieczeñstwa i u³atwia separowanie siê od matki, a po drugie,
daj¹ oparcie dla matki, która mo¿e aktywniej wspieraæ d¹¿enia dziecka do indy-
widuacji.

W tradycyjnym modelu rodziny funkcje ekspresyjne, polegaj¹ce na zaspoka-
janiu potrzeb emocjonalnych cz³onków rodziny, przypada³y matce. Natomiast
funkcja instrumentalna, która dotyczy³a zabezpieczania œrodków do ¿ycia i odpo-
wiedniego statusu, przyporz¹dkowana by³a ojcu (Parsons 1969). Wspó³czesne
badania nad ojcostwem, podejmowane z ró¿nych perspektyw, wskazuj¹ na po-
szerzanie siê roli ojca i przejmowanie przez niego obowi¹zków dawniej przypisa-
nych matce. S¹ te¿ liczne doniesienia na temat „ciemnej strony” ojcostwa, w tym
szczególnie dotycz¹ce nieobecnoœci ojca w rodzinie. Dostêpne s¹ równie¿ opinie
o istnieniu wspó³czesnej „cywilizacji bez ojców” oraz mówi siê wprost o zagubio-
nym ojcostwie (Kotlarska-Michalska 2010). Ten krytyczny nurt przedstawia
wspó³czesnych ojców jako osoby bez autorytetu moralnego, które nie potrafi¹
wejœæ w rolê kontrolera i wychowawcy. Ten negatywny obraz jest zwi¹zany
z wieloœci¹ dyskursów o byciu prawdziwym mê¿czyzn¹, co wprowadza dezorien-
tacjê u wspó³czesnego mê¿czyzny, który nie wie jakie cechy rozwijaæ, aby byæ
„stuprocentowym mê¿czyzn¹”. Z jednej strony musi wykazywaæ siê cechami ty-
powo mêskimi, z drugiej – powinien przejawiaæ te¿ cechy kobiece. Zdaniem
Melosika (2002) spe³nienie takiego wachlarza cech jest po prostu nie do pogodzenia.

Obraz wspó³czesnego ojca komplikuje siê jeszcze bardziej, kiedy jest on ro-
dzicem dziecka niepe³nosprawnego intelektualnie. Cummings (Kornas-Biela
2001) wykaza³ istotne ró¿nice w postawie ojców wychowuj¹cych dziecko nie-
pe³nosprawne intelektualnie w porównaniu z ojcami dzieci w normie intelektual-
nej. Ojcowie dzieci niepe³nosprawnych wykazywali siê wiêksz¹ depresyjnoœci¹
oraz bardziej martwili siê o dziecko. Ich samoocena i samoakceptacja by³a ni¿sza
i mieli gorsze poczucie osobistych kompetencji. Przejawiali mniejsze zadowolenie
z dziecka, ni¿ej oceniali swoje ¿ony i pozosta³e dzieci oraz mieli wiêksz¹ potrzebê
porz¹dku, organizacji i rutyny. Wielu z nich prze¿ywa³o wewnêtrzny konflikt,
który starali siê za³agodziæ przez stosowanie mechanizmów wypierania i zaprze-
czania. W ten sposób t³umili swoje uczucia, co uniemo¿liwia³o im rozwi¹zywanie
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emocjonalnych problemów. Ponadto mieli k³opoty z odreagowaniem prze¿ywa-
nego napiêcia z powodu ci¹¿¹cego na nich stereotypu mocnego, niez³omnego
mê¿czyzny. Szczególnie obci¹¿aj¹cym psychikê m³odego ojca jest fakt posiadania
niepe³nosprawnego syna.

W badaniach nad ojcami niepe³nosprawnych intelektualnie dzieci wpisuj¹ siê
doniesienia na temat ojców dzieci z zespo³em Downa. S¹ one mniej rozbudowane
ni¿ np. badania na temat matek osób z zespo³em Downa. Przyczyny mniejszej
liczby badañ psychospo³ecznego funkcjonowania ojców dzieci z zespo³em Dow-
na, w porównaniu do badañ matek, upatrywane s¹ w kilku Ÿród³ach. McConkey
(1994) zwraca uwagê na utrudnienia badañ ojców z uwagi na ich czêst¹ nieobec-
noœæ w ci¹gu dnia w domu. Badacze podkreœlaj¹ tak¿e na niechêæ do dzielenia siê
swoimi prze¿yciami ojców z innymi ludŸmi i podwa¿anie przez to sensu takich
badañ (¯yta 2011). „Niewidzialni rodzice” to okreœlenie wœród niektórych auto-
rów (za: ¯yta 2011), które dobrze oddaje s³ab¹ koncentracjê na potrzebach ojców
dzieci niepe³nosprawnych, ze strony zarówno badaczy rodziny, jak i specjalistów
praktyków. Równie¿ sami ojcowie maj¹ poczucie, ¿e s¹ „tylko cieniem” dla syste-
mu wsparcia, który jest kierowany do ich partnerek (West 2000).

Stosunkowo du¿a liczba opracowañ porównawczych jest poœwiêcona pozio-
mowi i profilowi reakcji stresowych wœród ojców i matek dzieci z zespo³em Downa.
Pisula (2008) podkreœla, i¿ wiêkszoœæ prac wskazuje, ¿e zarówno ojcowie, jak i matki
dzieci z zespo³em Downa przejawiaj¹ relatywnie niski poziom stresu i stosunko-
wo dobrze adaptuj¹ siê do stoj¹cych przed nimi wymagañ. Zgodnie z doniesie-
niami Saloviita (2003) reakcje stresowe u ojców pozostawa³y w zale¿noœci od po-
ziomu spo³ecznej akceptacji dziecka z zespo³em Downa, u matek zaœ stres
spowodowany by³ problemami w zachowaniu dziecka. Porównaniem poziomu
stresu u matek i ojców z zespo³em Downa zajêli siê Roach, Orsmond i Barrat
(1999). Dowiedziono, ¿e dla matek trudnoœæ stanowi opieka nad dzieckiem i wiêk-
sze w ni¹ zaanga¿owanie, wiêksza iloœæ czasu poœwiêcana pracy zawodowej oraz
wy¿szy stopieñ stresu doœwiadczanego przez ojca. Trudnoœci te okaza³y siê byæ
zwi¹zane u matek z ich problemami zdrowotnymi, poczuciem ograniczenia przez
rolê rodzicielsk¹ oraz brakiem wsparcia przez partnera. U ojców wy¿szy poziom
stresu by³ zwi¹zany ze statusem spo³ecznym dziecka, mniejszym zaanga¿owa-
niem w opiekê nad dzieckiem oraz wiêkszym poziomem stresu odczuwanego
przez matki. £¹czy³o siê to u nich z poczuciem braku kompetencji rodzicielskich,
trudnoœciami w tworzeniu wiêzi emocjonalnej z dzieckiem, a tak¿e wiêksz¹ de-
presj¹.

Wiele badañ wskazuje, ¿e matki stosuj¹ czêœciej styl skoncentrowany na emo-
cjach i na poszukiwaniu wsparcia spo³ecznego oraz wykazuj¹ nadmierne poczu-
cie winy, ojcowie zaœ czêœciej koncentruj¹ siê na zadaniu w przypadku reagowa-
nia na sytuacjê stresow¹ (Zasêpa 2008). Sullivan (2002) wykaza³, ¿e matki dzieci
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z zespo³em Downa czêœciej stosuj¹ w porównaniu z ojcami takie strategie radze-
nia sobie ze stresem, jak: poszukiwanie instrumentalnego wsparcia, poszukiwa-
nie emocjonalnego wsparcia, st³umienie konkurencyjnych aktywnoœci, koncen-
tracja na emocjach i na ich roz³adowaniu. Ponadto matki czêœciej planowa³y
aktywnoœæ i anga¿owa³y siê w religijn¹ aktywnoœæ (dotyczy³o to zarówno matek
m³odszych, jak i starszych dzieci).

W nurcie badañ poœwiêconym ojcom dzieci z zespo³em Downa widoczne s¹
równie¿ doniesienia na tle grupy porównawczej, któr¹ stanowi¹ rodzice dzieci
bez zaburzeñ rozwojowych. Ocenie poziomu stresu w grupie rodziców zdro-
wych i z zespo³em Downa by³y poœwiêcone badania Hedov, Anneren i Wikblad
(2002). Wyniki wykaza³y, ¿e œredni poziom odczuwanego stresu jest istotnie wy-
¿szy w grupie matek dzieci z zespo³em Downa ni¿ w grupie matek dzieci zdro-
wych. Natomiast miêdzy ojcami w zakresie odczuwanego poziomu stresu nie od-
notowano istotnych statystycznie ró¿nic. Ojcowie z grupy kryterialnej ponadto
martwili siê czêœciej o zdrowie wspó³ma³¿onki w porównaniu z matkami. Analiza
czynników stresu wykaza³a, ¿e matki dzieci niepe³nosprawnych doœwiadcza³y
poczucia poœwiêcenia dodatkowego czasu, uczucia wyczerpania, zbyt ma³ej iloœci
czasu na bycie samemu ze wspó³ma³¿onkiem, zbyt ma³ej iloœci snu, martwienia
siê o przysz³oœæ dziecka oraz o to, ¿e cz³onkowie ich rodzin zbyt ma³o wykonuj¹
wspólnie ró¿nych czynnoœci w porównaniu z matkami dzieci zdrowych. Nato-
miast ojcowie dzieci zespo³em Downa czêœciej doœwiadczali w porównaniu z ojca-
mi dzieci zdrowych poczucia poœwiêcania dodatkowego czasu i martwienia siê
o przysz³oœæ dziecka. Aspekt wydatkowania czasu na wychowanie dzieci z zespo-
³em Downa przez ich ojców uwidoczniony zosta³ równie¿ w badaniach Hedov,
Wikblad, Anneren (2006). Badacze podkreœlaj¹ bardzo pozytywn¹, troskliw¹ po-
stawê ojców dzieci z zespo³em Downa. Postawa przejawia³a siê tym, ¿e 70% ojców
dzieci z zespo³em Downa pozostawa³o w domu, aby opiekowaæ siê chorym dziec-
kiem, podczas gdy tylko 50% ojców dzieci bez zaburzeñ rozwojowych korzysta³o
ze zwolnienia lekarskiego podczas choroby dziecka.

Badania w³asne

W piœmiennictwie polskim odczuwa siê znacz¹cy brak badañ dotycz¹cych
psychospo³ecznego funkcjonowania ojców dzieci z zespo³em Downa. Celem
podjêtych badañ by³o okreœlenie satysfakcji z ¿ycia, stylów radzenia sobie ze stre-
sem, funkcjonowania w ma³¿eñstwie oraz poczucia koherencji w grupie ojców
dzieci i m³odzie¿y z zespo³em Downa, na tle funkcjonowania ojców dzieci bez za-
burzeñ rozwojowych. Podstawowym za³o¿eniem przeprowadzonych badañ by³o

100 Lucyna Bobkowicz-Lewartowska



stwierdzenie, ¿e uwarunkowane etiologi¹ zespo³u zachowania adaptacyjne, po-
znawcze i jêzykowe dzieci z zespo³em Downa mog¹ mieæ wp³yw i wywo³aæ okre-
œlone reakcje u ich rodziców oraz innych im bliskich osób. Reakcje te s¹ okreœlane
jako poœredni efekt (indirect effect) tego zaburzenia genetycznego (Hodapp i in.
2003).

Metody badañ

W badaniach pos³u¿ono siê nastêpuj¹cymi technikami:
– Skala Satysfakcji z ¯ycia SWLS E. Dienera, R. Emmonsa,
– Kwestionariusz Orientacji ¯yciowej SOC-29 A. Antonovsky’ego,
– Skala Przystosowania Ma³¿eñskiego DAS G. Spaniera,
– Kwestionariusz Radzenia Sobie w Sytuacjach Stresowych CISS N. Endlera

i J. Parkera.
Skala SWLS zawiera twierdzenia, które s¹ odnoszone do dotychczasowego

¿ycia osoby badanej. Wynik ogólny jest wskaŸnikiem poczucia zadowolenia z ¿y-
cia. W Polsce tymczasowe normy w tej skali zosta³y opracowane przez Juczyñ-
skiego (2001).

Kwestionariusz CISS zosta³ opracowany w celu okreœlenia rodzajów stylów
radzenia sobie ze stresem, do których nale¿¹: 1) styl skoncentrowany na zadaniu,
2) styl skoncentrowany na emocjach, 3) styl skoncentrowany na unikaniu.

Skala DAS ujmuje jakoœæ zwi¹zku ma³¿eñskiego w wielu aspektach. Ocena ta
dotyczy czterech aspektów przystosowania ma³¿eñskiego: 1) zgodnoœci, 2) spój-
noœci, 3) satysfakcji, 4) ekspresji emocjonalnej.

W kwestionariuszu SOC-29 mieszcz¹ siê 3 podskale: 1) poczucie zrozu-
mia³oœci, która odnosi siê do komponentu poznawczego i okreœla stopieñ, w jakim
osoba rozumie swoje po³o¿enie ¿yciowe; 2) poczucie zaradnoœci, czyli to w jaki
sposób cz³owiek dostrzega swoje zasoby u³atwiaj¹ce rozwi¹zanie problemu;
3) poczucie sensownoœci, które okreœla stopieñ w jakim cz³owiek ma poczucie, ¿e
¿ycie ma sens oraz ¿e wymagania, którym nale¿y sprostaæ, s¹ warte wysi³ku
i zaanga¿owania.

Badana grupa

Badaniami objêtych zosta³o 101 osób: 50 ojców dzieci i m³odzie¿y z zespo³em
Downa (grupa kryterialna) i 51 ojców dzieci bez zaburzeñ rozwojowych (grupa
porównawcza) w wieku od 33 do 77 lat. Badani ojcowie byli osobami pozo-
staj¹cymi w zwi¹zku ma³¿eñskim.

Profil psychospo³ecznego funkcjonowania ojców dzieci i m³odzie¿y z zespo³em Downa 101



Kryterium doboru do grupy kryterialnej by³o bycie ojcem dziecka z zespo³em
Downa w okresie przedszkolnym, wczesnoszkolnym i adolescencji. Grupê po-
równawcz¹ stanowili ojcowie dzieci bez zaburzeñ rozwojowych, którzy dobrani
byli pod k¹tem zbie¿noœci g³ównych wskaŸników demograficznych, zaobserwo-
wanych w grupie kryterialnej.

Pewne specyficzne uwarunkowania zwi¹zane z zespo³em Downa wp³ynê³y
na parametry zwi¹zane z wiekiem w obydwu porównywanych grupach. Ze
wzglêdu na niepe³nosprawnoœæ intelektualn¹ osoby z zespo³em Downa nie prze-
kraczaj¹ zazwyczaj wieku inteligencji równego 12 lat, i ich edukacja szkolna koñ-
czy siê na etapie gimnazjum specjalnego. W placówkach edukacyjnych, przez
które docierano do ojców dzieci z zespo³em Downa, osoby te, przebywaj¹ w systemie
tak zwanej wyd³u¿onej edukacji, np. pozostaj¹ czêsto na drugi rok w tej samej
klasie. Dobieraj¹c ojców do grupy porównawczej starano siê o to, aby uwzglêdniæ
ich wiek w odniesieniu do grupy kryterialnej ojców, ale równie¿ uwzglêdniæ jed-
noczeœnie wiek ich dziecka. D¹¿ono do tego, aby wiek dziecka w normie rozwojo-
wej bardziej odnosi³ siê do wieku inteligencji dzieci z zespo³em Downa, z czym
zwi¹zane s¹ podobne prawid³owoœci rozwojowe i podobny wp³yw na ojców
w obu grupach. Próba równoczesnego uwzglêdnienia dwóch kryteriów, odno-
sz¹cych siê do wieku ojców i do wieku umys³owego dzieci w grupie kryterialnej,
zaowocowa³a istotnie ni¿szym wiekiem ojców i ich dzieci w grupie porównawczej.

Tabela 1. Przedzia³y wiekowe ojców w grupie kryterialnej i porównawczej

Przedzia³y wieku
Grupa kryterialna Grupa porównawcza

liczba osób % liczba osób %

Wczesna doros³oœæ 2 4 9 17,64

Œrednia doros³oœæ 40 80 40 78,43

PóŸna doros³oœæ 8 16 2 4,00

Razem 50 100 51 100

Œrednia wieku w grupie kryterialnej wynios³a 46,2 lata, w grupie porównaw-
czej 40,7 lat. Ró¿nica ta okaza³a siê byæ istotna statystycznie (χ2= 16,4, p=0,0000;
U= 680, p=0,0000).

W obu grupach badanych ojców najwiêcej by³o osób w okresie œredniej do-
ros³oœci (80% i 78%). W okresie wczesnej doros³oœci w grupie kryterialnej by³o
17,645% osób, a w grupie porównawczej – 4% osób. W przedziale wiekowym
wskazuj¹cym na póŸn¹ doros³oœæ dominowali ojcowie dzieci z zespo³em Downa
(16%), ojców dzieci w normie by³o w tym przedziale 4%.

Badani ojcowie byli mieszkañcami miast, jak i wsi. Szczegó³owy rozk³ad miej-
sca zamieszkania prezentuje tabela 2.
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Tabela 2. Miejsce zamieszkania badanych ojców

Miejsce zamieszkania
Grupa kryterialna Grupa porównawcza

N % N %

Wieœ 15 30 16 31

Miasto do 50 tys. 16 32 15 29

Miasto od 50 do 100 tys. 3 6 8 16

Miasto powy¿ej 100 tys. 16 32 12 24

Ogó³em 50 100 51 100

Miejsce zamieszkania ojców, którzy wziêli udzia³ w badaniu, to zarówno
wieœ, jak i miasto. Ogó³em na 101 przebadanych ojców – 31% pochodzi³o z miasta
do 50 tys. Mieszkañcy wsi stanowili 31%, mieszkañcy miasta powy¿ej 100 tys. –
28%, najmniej, bo 11% to mieszkañcy miast od 50 do 100 tys. Analiza statystyczna
wykaza³a brak ró¿nic dotycz¹cych miejsca zamieszkania ojców w obydwu po-
równywanych grupach (χ2=1,26, p=0,678).

Tabela 3. Wykszta³cenie badanych ojców

Rodzaj wykszta³cenia
Grupa kryterialna Grupa porównawcza

liczba osób % liczba osób %

Wy¿sze 19 38 22 43,13

Œrednie 16 32 10 19,60

Zawodowe 12 24 14 27,45

Podstawowe 3 6 2 3,92

Razem 50 100 51 100

W obu badanych grupach przewa¿ali ojcowie z wykszta³ceniem wy¿szym
(grupa kryterialna-38%, grupa porównawcza – 43,13%). W obszarze wykszta³ce-
nia œredniego by³o 32% ojców osób z zespo³em Downa i 19,26 ojców dzieci bez za-
burzeñ rozwojowych. W przypadku wykszta³cenia zawodowego kszta³towa³o siê
ono na podobnym poziomie w obu grupach (24% i 27,45%). Najmniej ojców by³o
z wykszta³ceniem podstawowym (6% i 3,92%). Poziom wykszta³cenia zosta³ po-
traktowany jako g³ówny wskaŸnik statusu spo³ecznego badanych ojców, w któ-
rym nie odnotowano ró¿nic miêdzy grupami (χ2=3,29, p= 0,554).

Zdecydowana wiêkszoœæ ojców w obu badanych grupach by³y to osoby aktyw-
ne zawodowo. W grupie ojców osób z zespo³em Downa nie pracowa³o 7, w grupie
kontrolnej nie pracowa³o 5. Analiza statystyczna nie wykaza³a ró¿nic w zakresie
aktywnoœci zawodowej (χ2=0,864, p= 0,395).
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Dzieci rodziców w obu badanych grupach by³y w wieku od 4 do 22 lat. Œred-
nia wieku osób z zespo³em Downa wynios³a 13, 8 lat, a w grupie kontrolnej – 11,4
lat. W obu grupach zachowana by³a proporcja p³ci. W grupie z zespo³em Downa
dominowa³y osoby upoœledzone w stopniu umiarkowanym (50%), 34% by³y to
osoby upoœledzone w stopniu znacznym, najmniej, bo 16% by³o osób z niepe³no-
sprawnoœci¹ intelektualn¹ w lekkim stopniu. Dane te s¹ zgodne z doniesieniami
w literaturze, ¿e wœród osób z zespo³em Downa dominuj¹ osoby upoœledzone
w stopniu umiarkowanym i znacznym. Najwiêcej osób z zespo³em Downa uczêsz-
cza³o do szkó³ specjalnych (62%), zarówno na poziomie podstawowym, jak i gimna-
zjum (2 osoby pozostawa³y w szkole przysposabiaj¹cej do zawodu). Do oœrodków
szkolno-wychowawczych uczêszcza³o 26% dzieci, a w przedszkolach integracyj-
nych przebywa³o 12% dzieci.

Wyniki i dyskusja

Wiêkszoœæ istniej¹cych badañ dotycz¹cych zadowolenia z ¿ycia dotyczy za-
zwyczaj ca³ej grupy rodziców osób z zespo³em Downa lub tylko grupy matek tych
osób. Pewna czêœæ badañ w tym obszarze wskazuje, ¿e rodzice osób z zespo³em
Downa doœwiadczaj¹ podobnego poziomu zadowolenia z ¿ycia jak rodzice dzieci
prawid³owo rozwijaj¹cych siê (por. Cuskelly 2009). Jednak¿e znacznie wiêksza
grupa badañ, odwo³uj¹cych siê do klinicznych miar dobrostanu psychicznego,
jak poziom depresji i stresu, wskazuje na ni¿szy poziom dobrostanu wœród rodzi-
ców osób z zespo³em Downa ni¿ rodziców dzieci bez zaburzeñ rozwojowych (np.
Hedov 2002; Scott 997).

Tabela 4. Wyniki w skali SWLS w grupie kryterialnej i porównawczej

SWLS (sten), ojciec
Grupa

kryterialna porównawcza

Liczba osób 51 50

Minimum 2 1

Maksimum 10 10

Mediana 6 6

Œrednia 5,84 6,06

Odchylenie standardowe 2,3 1,68

W przeprowadzonych badaniach nie odnotowano istotnych ró¿nic w pozio-
mie satysfakcji ¿yciowej pomiêdzy grup¹ ojców dzieci z zespo³em Downa a grup¹
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ojców dzieci w normie (χ2=0,657, p=0,418; U=1158, p=0,420), (tabela 4). Ponadto
wykazano, ¿e wyniki w obu grupach wskazuj¹ na przeciêtny poziom odczuwania
satysfakcji z w³asnego ¿ycia.

Analizuj¹c pos³ugiwanie siê stylami radzenia sobie ze stresem nie odnotowa-
no istotnych ró¿nic pomiêdzy grup¹ ojców osób z zespo³em Downa a ojcami osób
bez zaburzeñ rozwojowych. WskaŸniki analizy przedstawia³y siê nastêpuj¹co:
1) styl skoncentrowany na zadaniu (χ2=0,0249, p=0,874;U=1298, p=0,977),
2) styl skoncentrowany na emocjach (χ2=0,010, p=0,92;U=1290, p=0,923),
3) styl skoncentrowany na unikaniu (χ2=2,01, p=0,156;U=1070, p=0,157),
4) anga¿owanie siê w czynnoœci zastêpcze (χ2=0,685, p=0,408;U=1154, p=0,41),
5) poszukiwanie kontaktów towarzyskich (χ2=0,0831, p=0,773;U=1234, p=0,776).

Ojcowie osób z zespo³em Downa oraz ojcowie osób bez zaburzeñ rozwojo-
wych w takim samym, przeciêtnym stopniu przejawiaj¹ w sytuacjach stresowych
tendencjê do podejmowania wysi³ków zmierzaj¹cych do rozwi¹zywania proble-
mu przez poznawcze przekszta³cenie lub próby zmiany sytuacji. K³ad¹ w takim
samym stopniu nacisk na zadanie lub planowanie rozwi¹zania problemu. Ojco-
wie z obu grup w takim samym stopniu przejawiaj¹ w sytuacjach stresowych ten-
dencjê do koncentracji na sobie, na w³asnych prze¿yciach emocjonalnych (by³ to
poziom przeciêtny). W równym stopniu wykazuj¹ równie¿ tendencjê do fanta-
zjowania i myœlenia ¿yczeniowego. Postêpuj¹ tak, aby pomniejszaæ napiêcie
emocjonalne, chocia¿ czasem mo¿e to prowadziæ do zwiêkszenia poczucia stresu
i powodowaæ przygnêbienie. Zarówno ojcowie dzieci z zespo³em Downa, jak i oj-
cowie dzieci w normie rozwojowej prezentowali przeciêtny poziom pos³ugiwa-
nia siê stylem skoncentrowanym na unikaniu, co przejawia siê w sytuacjach stre-
sowych wystrzeganiem myœlenia, prze¿ywania i doœwiadczania tej sytuacji.
Porównywane osoby w takim samym, przeciêtnym stopniu anga¿owa³y siê w takie
czynnoœci zastêpcze, jak ogl¹danie telewizji, objadanie siê, myœlenie o sprawach
przyjemnych, sen. Ojcowie z grupy kryterialnej i porównawczej w takim samym
(przeciêtnym) stopniu wykazuj¹ tendencjê do poszukiwania kontaktów z innymi
ludŸmi, co jest ich odpowiedzi¹ na zaistnia³¹ sytuacjê stresow¹. Uzyskane wyniki
w badaniach w³asnych potwierdzaj¹ doniesienia Pisuli (1994), która porównuj¹c
rodziców 25 rodziców dzieci z zespo³em Downa i 30 rodziców dzieci o pra-
wid³owym rozwoju, stwierdzi³a du¿e podobieñstwo w zakresie stylów radzenia
sobie ze stresem. Jedynie w anga¿owaniu siê w czynnoœci zastêpcze Pisula (1994)
odnotowa³a wy¿szy jego poziom w grupie rodziców dzieci z zespo³em Downa.

Kolejnym obszarem funkcjonowania psychospo³ecznego ojców, który pod-
dany zosta³ analizie, by³a jakoœæ zwi¹zku ma³¿eñskiego.

Ojcowie osób z zespo³em Downa uzyskali istotnie ni¿sze wyniki w ogólnym
poziomie jakoœci ma³¿eñstwa ni¿ ojcowie dzieci bez zaburzeñ rozwojowych (χ2 =5,35,
p=0,0207, U=1616, p=0,0104), (tabela 5). W trzech na cztery podskalach testu DAS,
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ojcowie osób z zespo³em Downa uzyskiwali ni¿sze wyniki ni¿ ojcowie osób bez
zaburzeñ rozwojowych. I tak:
1) zgodnoœæ (χ2 =5,66, p=0,0173; U=1625, p=0,00874) – istotna ró¿nica,
2) satysfakcja (χ2 =3,04, p=0,0812; U=1531, p=0,0409) – istotna ró¿nica,
3) ekspresja emocjonalna (χ2=5,79,p=0,0162;U=1623,p=0,00815)– istotnaró¿nica,
4) spójnoœæ (χ2 =0,17, p=0,68; U=1336, p=0,683) – nieistotna ró¿nica.

Tabela 5. Wyniki w skali DAS wœród ojców w grupie kryterialnej i porównawczej

Podskala testu DAS
Grupa

porównawcza kryterialna

DAS, ojciec

Liczba osób 51 50

Minimum 57 55

Maksimum 142 141

Mediana 117 108

Œrednia 114 107

Odchylenie standardowe 17,8 19,2

Tylko w skali spójnoœci ojcowie osób z zespo³em Downa nie ró¿nili siê od oj-
ców dzieci bez zaburzeñ rozwojowych. W takim samym stopniu anga¿owali siê
w sprawy ¿ycia codziennego (niezwi¹zane z obowi¹zkami rodzinnymi), inspi-
ruj¹c¹ wymianê myœli, czêsty œmiech, spokojne dyskusje oraz wspólne uk³adanie
planów. Natomiast widoczne by³y rozbie¿noœci pomiêdzy badanymi grupami
ojców na niekorzyœæ grupy kryterialnej, które dotyczy³y zgodnoœci, satysfakcji
i ekspresji emocjonalnej w zakresie relacji ma³¿eñskiej.

Mniejszy poziom zgodnoœci w grupie kryterialnej dotyczy³ mniejszego poro-
zumienia z ma³¿onk¹ w sprawach, takich jak m.in.: rozporz¹dzanie bud¿etem
rodzinnym, spêdzanie wolnego czasu, pogl¹dy religijne, filozofia ¿ycia, stosunki
seksualne, relacje z rodzicami i teœciami, cele, d¹¿enia i wartoœci, czas spêdzany
razem, obowi¹zki domowe, zainteresowania, sposób spêdzania wolnego czasu,
decyzje dotycz¹ce pracy zawodowej i kariery. Gorsze rezultaty w obszarze zado-
wolenia w grupie kryterialnej przek³ada³y siê na mniejsz¹ potrzebê trwania
w zwi¹zku, czêstymi myœlami lub rozmowami na temat zwi¹zku, mniejszym za-
ufaniem do partnera, wiêkszym ¿alem do partnera, czêstszymi k³ótniami, rzad-
szym ca³owaniu partnera, czêstszym myœleniem, ¿e wspólne ¿ycie z partnerem
nie uk³ada siê pomyœlnie. Mniej korzystne funkcjonowanie w zakresie ekspresji
emocjonalnej przejawia³o siê mniejszym okazywaniem uczuæ i wyrazów przy-
wi¹zania miêdzy ma³¿onkami.

Uzyskane przeze mnie wyniki s¹ w du¿ej mierze zgodne z efektami badañ
kwalitatywnych ¯yty (2011), która wœród badanych ojców wyodrêbni³a nastê-
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puj¹ce problemy w relacjach z matk¹ dziecka z zespo³em Downa. Nale¿a³y do
nich: 1) brak rozmów lub s³aby kontakt z partnerk¹ w obszarze dzielenia siê swoimi
przemyœleniami lub uczuciami; badani podkreœlali, ¿e takie rozmowy s¹ niemês-
kie i niepotrzebne; 2) odmienne ni¿ ma³¿onki podejœcie do niepe³nosprawnoœci
dziecka, ¿ycia z niepe³nosprawnoœci¹ i brak chêci lub mo¿liwoœci wypracowania
wspólnego planu na ¿ycie; 3) poczucie odsuniêcia przez ¿onê, ograniczenie roli
ojca jedynie do roli dostawcy œrodków materialnych; ¯yta (2011) podkreœla, ¿e
brak u ojca akceptacji niepe³nosprawnoœci dziecka mo¿e spowodowaæ pewne
wewnêtrzne przyzwolenie na tak¹ sytuacjê, w której podzia³ obowi¹zków bêdzie
ca³kowicie uzasadniony i normalny; 4) niekorzystna czêstotliwoœæ i jakoœæ kontak-
tów seksualnych; 5) brak czasu na intymnoœæ i obawy o rozluŸnienie wiêzi uczu-
ciowej; 6) ni¿sze wyniki w grupie ojców z zespo³em Downa w porównaniu
z grup¹ porównawcz¹, w zakresie ekspresji emocjonalnej oznacza³y mniejszy sto-
pieñ okazywania uczuæ przywi¹zania wspó³ma³¿once, mniejsz¹ chêæ do wspó³¿y-
cia seksualnego i nieokazywanie mi³oœci.

A. Antonovsky (Sêk 2005), d¹¿¹c do znalezienia rozwi¹zania tajemnicy zdro-
wia, postawi³ hipotezê, ¿e istnieje jakiœ wewnêtrzny czynnik, który sprawia, ¿e lu-
dzie sobie radz¹ ze stresem i nie choruj¹ albo szybko zdrowiej¹. Ten centralny
czynnik nazwa³ poczuciem koherencji (sense of coherence). Od poczucia koherencji
zale¿y czy zasoby, które posiada cz³owiek, bêd¹ odpowiednio wykorzystane, po-
niewa¿ w sytuacji stresowej uruchamia i mobilizuje adekwatne do obci¹¿enia za-
soby odpornoœciowe. Wed³ug Antonovsky’ego (2005) na poczucie koherencji
sk³adaj¹ siê poczucie zrozumia³oœci, zaradnoœci i sensownoœci. Poczucie zrozu-
mia³oœci odnosi siê do tego, czy cz³owiek spostrzega docieraj¹ce do niego bodŸce
jako uporz¹dkowane, spójne i jasne, czy te¿ jako chaotyczne, nieuporz¹dkowane,
losowe, przypadkowe, niewyt³umaczalne. Natomiast poczucie zaradnoœci doty-
czy spostrzegania dostêpnych zasobów jako wystarczaj¹cych do sprostania wy-
maganiom. Poczucie sensownoœci to z kolei dostrzeganie przez jednostkê sensu
¿ycia i ocenianie przynajmniej czêœci problemów jako wartych wysi³ku i zaanga-
¿owania.

Pomiêdzy ojcami z grup kryterialnej i porównawczej nie odnotowano istot-
nych ró¿nic w ogólnym poczuciu koherencji (χ2=1,22, p=0,27; t=-0,873, p=0,38) oraz
w dwóch spoœród trzech podskal poczucia koherencji:
1) zaradnoœæ (F=0,571, p=0,452; t=-0,756, p=0,452),
2) sensownoœæ (t=0,639, p=0,525; F=0,408, p=0,525).

Natomiast w podskali Zrozumia³oœæ wyst¹pi³a ró¿nica pomiêdzy wynikami
osi¹gniêtymi przez ojców osób z zespo³em Downa a ojcami osób bez zaburzeñ
rozwojowych (F=4,34, p=0,0398; t=-2,08, p=0,0199). Ojcowie osób z zespo³em
Downa osi¹gali istotnie wy¿sze wyniki ni¿ ojcowie osób w normie.
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Tabela 6. Wyniki w skali koherencji wœród ojców w grupie kryterialnej i porównawczej

Test SOC
Grupa

porównawcza kryterialna

Koherencja, ojciec

Liczba osób 51 50

Minimum 101 66

Maksimum 182 185

Mediana 138 145

Œrednia 138 141

Odchylenie standardowe 18,2 22,2

Analizuj¹c poszczególne sk³adowe poczucia koherencji w grupie ojców osób
z zespo³em Downa zaskakuj¹ce by³o dostrze¿enie, ¿e ojcowie ci charakteryzuj¹
siê wy¿szym poziomem zrozumia³oœci ni¿ ojcowie osób w normie rozwojowej.
Byæ mo¿e permanentne doœwiadczenie ¿yciowe, jakim jest posiadanie dziecka
z zespo³em Downa, pozwoli³o ojcom na swoiste wypracowanie i wzmocnienie
poczucia zrozumia³oœci. Poczucie to nastêpnie zgeneralizowane zosta³o na inne
sytuacje ¿yciowe. Antonovsky (2005) podkreœla, ¿e wysokie poczucie zrozu-
mia³oœci pozwala cz³owiekowi na dostrze¿enie jakiegoœ sensu nawet w takich sy-
tuacjach jak œmieræ bliskiej osoby, pora¿ka czy nawet wojna. Uzyskane wyniki
pokazuj¹, ¿e ojcom osób z zespo³em Downa uda³o siê w sposób trwa³y i zadowa-
laj¹cy osi¹gn¹æ poczucie zrozumia³oœci, które pozwala im postrzegaæ bodŸce, z ja-
kimi siê stykaj¹ jako sensowne poznawczo, uporz¹dkowane, spójne, ustruktura-
lizowane i jasne, a nie jako losowe, przypadkowe i niewyt³umaczalne. Rzutuje to
równie¿ na spostrzeganie przysz³ych zdarzeñ, które nawet je¿eli bêd¹ zaska-
kuj¹ce, to bêdzie je mo¿na przyporz¹dkowaæ i wyjaœniæ. Warto przytoczyæ tutaj
wyniki badañ Pasikowskiego (2000) osób doros³ych, z których wynika³o, ¿e po-
czucie zrozumia³oœci pozostaje w zale¿noœci odwrotnie proporcjonalnej do jednej
spoœród strategii zaradczych, któr¹ by³a analiza logiczna. Ukazuje to mo¿liwoœæ
równie¿ zrozumienia swojej sytuacji ¿yciowej nie tylko w aspekcie przyczyno-
wo-skutkowym, ale równie¿ w bardziej ca³oœciowy sposób, nadaj¹cy nowy sens
¿yciu po urodzeniu dziecka z zespo³em Downa.

Podsumowanie

Uzyskane przeze mnie wyniki analizy porównawczej s¹ niejednoznaczne
i wskazuj¹ zarówno na nieodbiegaj¹ce od normy obszary funkcjonowania ojców
osób z zespo³em Downa, ale tak¿e w niektórych zakresach ich lepsze przystoso-
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wanie i niestety równie¿ dziedziny, w których radz¹ oni sobie gorzej w porówna-
niu z grup¹ ojców dzieci w normie rozwojowej.

Przeprowadzone badania dowiod³y, ¿e ojcowie osób z zespo³em Downa nie
ró¿ni¹ siê w poziomie odczuwanej ogólnej satysfakcji z ¿ycia od ojców dzieci
w normie rozwojowej. Równie¿ w zakresie pos³ugiwania siê stylami radzenia
sobie ze stresem ojcowie ci prezentowali taki sam wzorzec postêpowania jak ojco-
wie osób w normie, który œwiadczy³ o adaptacji w warunkach stresu.

Pozytywnym zaskoczeniem by³o odnotowanie faktu, i¿ w jednej z podskal
kwestionariusza koherencji ojcowie osób z zespo³em Downa uzyskali wy¿sze wy-
niki ni¿ ojcowie osób bez zaburzeñ rozwojowych, œwiadczy to o dynamicznym
procesie pozytywnej reinterpretacji wa¿nego wydarzenia ¿yciowego, jakim s¹
narodziny dziecka z zespo³em Downa.

W jednym badanym obszarze odnotowano objawy gorszego funkcjonowania
ojców osób z zespo³em Downa. Dotyczy³o to przystosowania ma³¿eñskiego,
a szczególnie takich jego aspektów, jak: zgodnoœæ, satysfakcja i ekspresja emocjo-
nalna. Równie¿ ¯yta (2011) w prowadzonych wywiadach narracyjnych z ojcami
osób z zespo³em Downa uwidoczni³a ich problemy z ma³¿onkami. Badani ojcowie
relacjonowali takie problemy, jak: 1) brak rozmów, s³aby kontakt z partnerk¹
w dzieleniu siê przemyœleniami czy uczuciami; 2) rozbie¿noœci w podejœciu do
niepe³nosprawnoœci dziecka, brak wypracowanego wspólnego planu na ¿ycie;
3) poczucie odsuniêcia przez ¿onê, ograniczenie roli ojca do dostawcy œrodków
materialnych; 4) problemy w kontaktach seksualnych; 5) brak czasu na intym-
noœæ, co wywo³uje obawy o rozluŸnienie wiêzi uczuciowej.

Przedstawiaj¹c sytuacjê ojców osób z zespo³em Downa nie mo¿na tak¿e zapo-
minaæ o ich reakcjach na narodziny dziecka z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹.
¯yta (ibidem) podkreœla, ¿e wiedza na ten temat jest jeszcze bardzo ograniczona
ze wzglêdu na opieraniu jej na s¹dach tylko samych matek. Z nielicznych donie-
sieñ na ten temat (por. Herbert 1995) wy³ania siê obraz ojca dziecka z zespo³em
Downa jako: 1) osoby, na marginesie oddzia³ywañ instytucji zajmuj¹cych siê
wczesn¹ interwencj¹; 2) osoby, której odczuciami i potrzebami nikt siê nie zajmu-
je; 3) cz³owieka, od którego oczekuje siê pe³nienia roli silnego i kompetentnego
cz³onka rodziny, bêd¹cego wsparciem dla rodziny.

Przedstawione powy¿sze doniesienia o gorszym przystosowaniu ojców dzieci
z zespo³em Downa w zakresie ¿ycia ma³¿eñskiego powinny byæ wyznacznikiem
podejmowania dzia³añ wspieraj¹cych. Du¿e znaczenie ma tutaj udzia³ ojców
w ró¿nego rodzaju stowarzyszeniach (np. Stowarzyszenie Rodzin i Opiekunów
Osób z Zespo³em Downa Bardziej Kochani), forach internetowych lub grupach
wsparcia tylko dla samych ojców (np. DADS-Dads Appreciating Down Syndrome).
W œwietle zaprezentowanych wyników badañ w³asnych, istotnym dzia³aniem
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pomocowym powinno byæ te¿ podejmowanie psychoterapii ma³¿eñskiej przez
rodziców osób z zespo³em Downa.

Reasumuj¹c uzyskane dane mo¿na powiedzieæ, ¿e wy³aniaj¹ siê z nich zarówno
„jasne”, jak i „ciemne strony” bycia ojcem dziecka z zespo³em Downa. Wartoœcio-
wym ich uzupe³nieniem by³oby równie¿, na drodze badañ jakoœciowych, okreœle-
nie, w jakie role wobec niepe³nosprawnego dziecka wchodz¹ ojcowie. Wed³ug
Gêbki (2010) mo¿e byæ to rola: rodziciela, opiekuna, wychowawcy, ¿ywiciela
i wspó³prowadz¹cego gospodarstwo domowe, w³adcy i decydenta, kontrolera,
osoby okreœlaj¹cej pozycjê cz³onków rodziny, autorytetu i przyjaciela, przekazi-
ciela wiary i kultury, organizatora czasu wolnego. Ciekawa by³aby równie¿ per-
spektywa dzieci z zespo³em Downa, jak one spostrzegaj¹ swoich ojców.
Przyk³adem takiego podejœcia mog¹ byæ doniesienia M³ynarczyk (2010), która
bada³a uczniów ze szkó³ specjalnych. Okaza³o siê, ¿e tylko 18,18% dzieci spêdza
wolny czas z ojcem na wspólnych zabawach w domu lub parku, 13,63% dzieci po-
maga ojcom w domu lub ogl¹da z nimi telewizjê. Najczêstsz¹ (31,82%) form¹ spê-
dzania czasu z ojcem by³o wspólne wychodzenie z domu (do sklepu, do kolegów
taty, wyjazd do rodziny, za³atwianie spraw w mieœcie). 18,18% dzieci nie potrafi³o
wskazaæ ¿adnej wspólnie wykonywanej czynnoœci. S¹ to dane niepokoj¹ce, poka-
zuj¹ce zbyt ma³y udzia³ ojca w ¿yciu niepe³nosprawnego dziecka.
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„W rodzinie, wspólnocie osób,
szczególn¹ trosk¹ winno byæ otoczone dziecko:

nale¿y rozwijaæ g³êboki szacunek dla jego godnoœci osobistej
oraz ze czci¹ i wielkodusznie s³u¿yæ jego prawom.

Odnosi siê to do ka¿dego dziecka ma³ego wymagaj¹cego opieki ca³kowitej,
wobec dziecka chorego, cierpi¹cego lub upoœledzonego”

(Jan Pawe³ II)

Bycie rodzicem dziecka z ADHD w kontekœcie
zdarzenia krytycznego – znaczenie „trafnej” diagnozy

Being parent of a child with ADHD in the context of the critical
event – a sense of an „accurate” diagnosis

Symptoms of ADHD considerably diverse dependently on the child’s age they manifest in vari-
ous ways conditioned by fettle of the child. Although (features) typical of that syndrome are: im-
pulsiveness, lack of concentration and hyper liveliness. Such symptoms undoubtedly interfere
with the child’s functioning in every aspect of one’s life. In Poland hyperactivity is concerned to
be a disease entity, however it is not relevant to practise because majority of children afflicted by
the ADHD syndrome is not properly diagnosed. This is to the fact that no universal method of di-
agnosing the syndrome has so far been discovered. There has still existed a small number of rele-
vant medical and psychological tests necessary for diagnosing ADHD. Even the children that has
been diagnosed properly do not obtain help that would be appropriate (for the ones). This is to
the facts that there are no standardised modern procedures, the accessibility to the treatment is
narrow, there is an absence of medicines that would be registered, effective and safe, there is
a lack of specialised medical stuff that would be qualified and have any factual knowledge. When
being cured, symptoms of ADHD lead to increased risk of anti-social behaviours. Many data re-
veal the fact that psychical disturbances occur among children suffering from ADHD much more
often than among other children. They can manifest during childhood, adolescence as well as
during adulthood. Some ant-social behaviours, drug or alcohol addiction, depression, and higher
risk of suicidal implications can be involved here. In most cases those are consequences of the
child suffering from ADHD not having been treated.

S³owa kluczowe: objawy ADHD, symptomy schorzenia a trudnoœci w funkcjonowaniu dziecka,
model diagnozowania zespo³u nadpobudliwoœci psychoruchowej, problemy zwi¹zane z posta-
wieniem trafnej diagnozy

Keywords: ADHD symptoms, symptoms of the illness in connection to difficulties in a child’s
functioning, model of diagnosing attention deficit hyperactivity disorder, problems concerned
with making the correct diagnosis



Wprowadzenie

Symptomy ADHD s¹ bardzo zró¿nicowane i w zale¿noœci od wieku dziecka
ró¿nie siê objawiaj¹. Zmieniaj¹ siê one w zale¿noœci od otoczenia i samopoczucia
dziecka. Charakterystyczne jednak dla tego syndromu s¹: impulsywnoœæ, brak
koncentracji uwagi i nadruchliwoœæ. Zdecydowanie objawy te utrudniaj¹ funk-
cjonowanie dziecka w ka¿dej p³aszczyŸnie jego ¿ycia.

Nadpobudliwoœæ w Polsce jest uznawana za jednostkê chorobow¹. Jednak nie
idzie to w parze z praktyk¹, gdy¿ wiêkszoœæ dzieci dotkniêtych zespo³em ADHD
nie jest poprawnie diagnozowana. Wynika to z faktu, ¿e dotychczas nie wynale-
ziono ¿adnej uniwersalnej metody diagnozowania tego zespo³u. Nadal istnieje
ma³a liczba testów medycznych, jak i psychologicznych potrzebnych do zdiagno-
zowania ADHD. Nawet te zdiagnozowane prawid³owo dzieci nie otrzymuj¹
w³aœciwej pomocy, gdy¿ brakuje nowoczesnych standardów postêpowania, ma³a
jest dostêpnoœæ do leczenia, brakuje zarejestrowanych skutecznych i bezpiecz-
nych leków, specjalistów posiadaj¹cych merytoryczn¹ wiedzê i kwalifikacje.

Nie leczenie objawów nadpobudliwoœci psychoruchowej prowadzi do zwiê-
kszonego ryzyka rozwiniêcia siê zachowañ antyspo³ecznych. Wiele danych wska-
zuje, ¿e u dzieci z ADHD czêœciej ni¿ u innych dzieci wystêpuj¹ zaburzenia psy-
chiczne. Objawiaj¹ siê one w dzieciñstwie, w okresie dojrzewania i w doros³ym
¿yciu. Mo¿na w to w³¹czyæ zachowania antyspo³eczne, uzale¿nienie od alkoholu
i narkotyków, depresjê oraz wiêksze ryzyko pope³nienia samobójstwa. W wiêk-
szoœci przypadków s¹ to konsekwencje nie leczenia dziecka z ADHD.

Diagnoza ADHD jako zdarzenie krytyczne

Stres i emocje s¹ sta³ymi elementami naszej codziennej rzeczywistoœci, która
w czasach wspó³czesnych jest szczególnie trudna. Nie ma znaczenia ani status
spo³eczny, pochodzenie czy wykszta³cenie, bowiem kryzysu doœwiadcza ka¿dy.
Jeœli przez d³u¿szy czas kryzys jest t³umiony, a nie jest rozwi¹zywany, jak podkre-
œla A. Downs (2003, s. 26), wówczas zaczyna on niszczyæ poczucie w³asnej wartoœci
cz³owieka i ogranicza zdolnoœæ do znalezienia w³aœciwego rozwi¹zania. Jednostka
popada w stan, zwany przez psychologów bezradnoœci¹.

E.H. Eriksona, „tworz¹c swoj¹ teoriê rozwoju osobowoœci jako sekwencji kry-
tycznych faz w ¿yciu cz³owieka, okreœli³ tak¿e precyzyjnie pojêcie kryzysu. (…)
Autor ten nie u¿ywa s³owa kryzys dla oznaczenia gro¿¹cej katastrofy, ale rozumie
go jako „punkt zwrotny” (…)” (Sêk 2000, s. 488).
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Pojêcie „punkt zwrotny” w literaturze znajduje odzwierciedlenie w pojê-
ciach, takich jak: „zdarzenie krytyczne” lub „zdarzenie kluczowe”. S¹ to zdarze-
nia, które zmieniaj¹ sposób myœlenia, zachowania i funkcjonowania cz³owieka.
Kojarzone s¹ najczêœciej ze zdarzeniami nieprzyjemnymi, które cechuje nieprze-
widywalnoœæ, nag³oœæ, zaskoczenie, zdumienie i stan znieruchomienia w œwietle
tego, co siê wydarzy³o (Derêgowska, za: Teusz 2010, s. 281).

M. Ziêba, M. Wawrzyniak i M. Œwirku³a (2010, s. 146), powo³uj¹c siê na H. Sêk,
interpretuj¹ termin krytyczne zdarzenia ¿yciowe (critical life events) jako „istotne
emocjonalnie wydarzenia, które maj¹ du¿e znaczenie dla ¿ycia cz³owieka. Specy-
ficzne znaczenie krytycznych znaczeñ ¿yciowych polega na tym, ¿e w radykalny
sposób zak³ócaj¹ one funkcjonowanie osoby w otoczeniu i wymagaj¹ od niej
wewnêtrznego psychicznego przystosowania siê – dlatego wydarzenia te s¹ nie-
kiedy okreœlane jako zmiana ¿yciowa wymagaj¹ca ponownej adaptacji (readjust-
ment life events)”. Poniewa¿ krytyczne nie oznacza z³e, to „krytycznymi zdarzeniami
¿yciowymi mog¹ byæ zarówno zdarzenia jednoznacznie negatywne, w tym trau-
matyczne, jak i jednoznacznie pozytywne lub te¿ ambiwalentne” (Sêk 2001, s. 13).

Zdaniem H. Sêk (2000, s. 489), krytyczne wydarzenia powstaj¹ w toku co-
dziennoœci. Dotycz¹ one spraw wa¿nych i cenionych, oznacza to, ¿e s¹ emocjonal-
nie znacz¹ce. Autorka podkreœla, ¿e najistotniejsz¹ cech¹ takich wydarzeñ jest to,
¿e zak³ócaj¹ one funkcjonowanie uk³adu na linii jednostka – otoczenie. W wyniku
tego jednostka doœwiadcza stanu destabilizacji i takiego zaburzenia równowagi
w ustalonych formach przystosowania jednostki, ¿e dotychczasowe formy s¹ nie-
wystarczaj¹ce. Tote¿ krytyczne wydarzenie, jak podkreœla H. Sêk (2000, s. 489),
wymaga istotnych zmian w mechanizmach przystosowania i w tym w³aœnie wy-
ra¿a siê jego najbardziej krytyczny (punkt zwrotny) charakter.

Wydarzeniom krytycznym jako „relacjom miêdzy zasobami podmiotu a wy-
maganiami otoczenia, szczególnie mocno obci¹¿aj¹cym lub przekraczaj¹cym za-
soby jednostki i szczególnie mocno zagra¿aj¹cym jej dobrostanowi, towarzysz¹
zak³ócenia na p³aszczyŸnie biospo³ecznego funkcjonowania, zagra¿aj¹ce dotych-
czasowej trajektorii biografii indywidualnej” (Piorunek 2000, s. 115).

Na ca³oœciowy model krytycznego wydarzenia – pisze H. Sêk – sk³adaj¹ siê:
„kontekst, wyodrêbniaj¹ce siê z niego elementy, cechy wydarzenia, cechy osoby
doœwiadczaj¹cej zmian wywo³anych wydarzeniem i odleg³e jego efekty (2000, s. 489).

W wyniku zdarzeñ krytycznych pojawia siê zjawisko wzrostu potraumatycz-
nego. R.G. Tedeschi i L.G. Calhoun (2004, s. 1) pisz¹, ¿e „termin «wzrost potrau-
matyczny» odnosi siê do pozytywnych, psychologicznych zmian doœwiadcza-
nych w rezultacie zmagania siê z okolicznoœciami ¿yciowymi stanowi¹cymi
znaczne wyzwanie”. Zaznaczyæ przy tym nale¿y, ¿e autorzy u¿ywaj¹ okreœleñ
„trauma”, „kryzys”, „wysoce stresuj¹ce wydarzenia” jako synonimy.
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M. Ziêba, M. Wawrzyniak i M. Œwirku³a (2010, s. 147–148), analizuj¹c obszar
krytycznych zdarzeñ ¿yciowych, odnosz¹ siê do koncepcji Janoff-Bulman.
W swoim koncepcie autorka podnosi, ¿e istotn¹ cech¹ prze¿yæ traumatycznych
jest nastêpstwo w postaci zmian podstawowych przekonañ cz³owieka na temat
samego siebie, jak i otaczaj¹cej go rzeczywistoœci. W zasadzie warto przytoczyæ
s³owa Janoff-Bulman: „to co pozytywne i negatywne, jest ze sob¹ nierozerwalnie
z³¹czone. D³ugoterminowa spuœcizna traumy zawiera zarówno zyski, jak i straty.
(…) ktoœ kto doœwiadczy³ traumy mo¿e skupiæ siê na jednym lub na drugim, ale
i jedno i drugie zawsze ma miejsce” (2004, s. 34).

Podobnie do tej tematyki podchodzi S.E. Hobfoll (2006, s. 82), który uwa¿a, ¿e
„wa¿ne wydarzenia ¿yciowe s¹ wyraŸnie skoncentrowane na stracie, a jeœli przy-
czynami stresu s¹ drobne wydarzenia, to najczêœciej sygnalizuj¹ one stopniowe
narastanie strat”. Co prawda w przytoczonych s³owach autor odnosi siê w du¿ej
mierze do strat, to w dalszych rozwa¿aniach podnosi tak¿e kwestiê zysków: „zys-
kiwanie zasobów jest bardziej wyraziste ni¿ ich utrata, ale jego wartoœæ jest defi-
niowana przez krytyczne znaczenie straty; innymi s³owy, zyskiwanie zasobów
jest wa¿ne, poniewa¿ nierozerwalnie wi¹¿e siê ze strat¹” (Hobfoll 2006, s. 84).

M. D¹browska podkreœla, i¿ „krytyczne zdarzenia ¿yciowe nale¿y odró¿niæ
od sytuacji nazwanych przez R. Lazarusa utrapieniami ¿yciowymi, czyli powta-
rzaj¹cych siê sytuacji ¿yciowych, takich jak: nuda, izolacja, samotnoœæ, k³opoty
w pracy, napiête stosunki panuj¹ce w domu. Zarówno krytyczne zdarzenia ¿ycio-
we, jak i utrapienia ¿yciowe mog¹ mierz bardzo powa¿ny wp³yw na funkcjono-
wanie fizyczne i psychiczne jednostki” (2005, s. 37).

Zdarzenia krytyczne mog¹ by implikowane przez otoczenie, jak równie¿ wy-
nikaæ z funkcjonowania samej osoby, stanowi¹c dla niej du¿e obci¹¿enie. Ze
wzglêdu na swój subiektywny charakter s¹ one postrzegane jako trudnoœci, prze-
szkody lub braki, czy te¿ nieoczekiwane zyski (Sêk 2000, s. 489).

Zarówno z fenomenologicznego punktu widzenia, jak te¿ z punktu widzenia
hermeneutyki i interakcjonizmu symbolicznego, szczególnie obiecuj¹ca wyda³a
siê analiza zdarzeñ krytycznych. Podejœcie jakoœciowe – podkreœla J. RzeŸnicka-
Krupa – „wydaje siê szczególnie odpowiednie do badania problemów i zjawisk
z³o¿onych pod wzglêdem treœci b¹dŸ formy, w sytuacjach, w których chcemy
przyjrzeæ siê im w ich naturalnym otoczeniu i poznaæ je takimi jakie s¹, w ca³ym
bogactwie szczegó³ów, a tak¿e badania zjawisk zmiennych, dynamicznych,
maj¹cych charakter rozci¹gniêtego w czasie procesu, odnosz¹cego siê do «¿ywej»
rzeczywistoœci” (2011, s. 103–104).

Diagnozê ADHD mo¿na z ca³¹ pewnoœci¹ potraktowaæ jako krytyczne zda-
rzenie ¿yciowe, czyli zdarzenie maj¹ce du¿y wp³yw nie tylko na funkcjonowanie
dziecka, ale i ca³ej rodziny. Wydarzeniu temu towarzysz¹ pocz¹tkowo negatyw-
ne emocje, poniewa¿ proces diagnozy nie jest do koñca sprecyzowany, przez co
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sprawia wiele trudnoœci. R. Portman podnosi, ¿e brak jest diagnostyki medycznej
(2006, s. 22), a objawy – pisz¹ A. Munden i J. Arcelus – zmieniaj¹ siê w zale¿noœci
od wieku pacjenta, sytuacji i œrodowiska, w jakim siê on znajduje (2006, s. 69).

Postawienie diagnozy, zdaniem F.J. O’Regana, wymaga wiêc przeprowadze-
nia licznych badañ wielop³aszczyznowych, do których zalicza siê:
– badania medyczne, badanie neurologiczne,
– testy psychologiczne,
– badanie mowy i zdolnoœci jêzykowych,
– ocena zachowania dziecka dokonana na specjalnej skali przez rodziców, i na-

uczycieli dziecka (2005, s. 29–30).
Autor ponadto zaznacza, ¿e wa¿nym elementem w procesie diagnozowania

jest rozmowa z rodzicami i nauczycielami, test komputerowy, test osi¹gniêæ oraz
test na inteligencjê (2005, s. 30).

Rozpoznanie ADHD, zdaniem I. Wielowiejskiej-Comi (2005, s. 14), jest nie-
zwykle trudne, poniewa¿ prawie ca³kowicie opiera siê na obserwacji dziecka i do-
œwiadczeniu lekarza. Trzeba obserwowaæ dziecko co najmniej przez 4 do 6 godzin,
dopóki nie oswoi siê ono z sytuacj¹ i nie zacznie zachowywaæ w sposób typowy,
aby móc postawiæ w³aœciw¹ diagnozê. Niestety nie ma ¿adnego badania laborato-
ryjnego, które potwierdzi³oby podejrzenie (Wolañczyk, Ko³akowski, Skotnicka
1999, s. 62). Wykonanie EEG, tomografii komputerowej czy badania krwi i moczu
nie dostarczy lekarskiego potwierdzenia. Oczywiœcie badania ogólne i neurologicz-
ne mog¹ byæ istotne i wykluczyæ inne choroby, mog¹ce objawiaæ siê nadpobudli-
woœci¹. Przy tej okazji – pisz¹ autorzy – mo¿emy równie¿ sprawdziæ czy dziecko
nie cierpi na któr¹œ z dysfunkcji czêsto towarzysz¹cych nadruchliwoœci, jak np.
dysgrafia, dysleksja czy dyskalkulia.

Brak ustalonych procedur w diagnostyce medycznej i psychologicznej ADHD
powoduje – podkreœla A. Ko³akowski i inni – ¿e zarówno lekarze, jak i psycholo-
dzy staraj¹ siê przestrzegaæ pewnych ujednoliconych procedur, których prze-
strzeganie pomo¿e w postawieniu jak najbardziej obiektywnej diagnozy. Do pro-
cedur tych zalicza siê:
– wywiad dotycz¹cy problemu, z jakim zg³aszaj¹ siê opiekunowie dziecka, oraz

tego, jak problem przejawia³ siê w przesz³oœci,
– wywiad rozwojowy,
– wywiad rodzinny,
– rozmowa z dzieckiem,
– zebranie wiadomoœci na temat funkcjonowania dziecka w szkole (nauka, za-

chowanie, kontakty z rówieœnikami, obecnoœæ objawów ADHD),
– wype³nianie przez osobê diagnozuj¹c¹ kwestionariuszy na temat obecnoœci

objawów ADHD, a przez rodziców i nauczycieli – skal oraz kwestionariuszy
zawieraj¹cych pytania dotycz¹ce ADHD,
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– konsultacja lekarska lub psychologiczna (2007, s. 77–78).
Najwiêksza odpowiedzialnoœæ spoczywa na osobach znajduj¹cych siê w bez-

poœrednim otoczeniu dziecka, a wiêc na rodzicach, opiekunach i wychowawcach.
To oni s¹ w stanie najwiêcej powiedzieæ o zachowaniu dziecka oraz prowadziæ
najskuteczniejsz¹ terapiê skierowan¹ na dziecko.

Niestety nie zawsze dziecko jest szybko zdiagnozowane. Instytucje orze-
kaj¹ce o zespole nadpobudliwoœci psychoruchowej to poradnie psychologiczno-
-pedagogiczne albo placówki specjalistyczne, takie jak poradnie zdrowia psychicz-
nego. Niekiedy pójœcie z dzieckiem do poradni zdrowia psychicznego to dla
rodziców wstyd. W konsekwencji opóŸniaj¹ pójœcie z dzieckiem do psychologa,
pozwalaj¹c jednoczeœnie na pog³êbianie siê objawów.

T³o metodologiczne

Podjête przeze mnie badania zosta³y osadzone w nurcie badañ konstruktywi-
stycznych, interpretatywnych. Metodolodzy zwracaj¹ uwagê, ¿e dla tego para-
dygmatu by³y silne trzy filary: fenomenologia, hermeneutyka i interakcjonizm
symboliczny (Pachociñski 1997, s. 37; Sztompka 2007, s. 28; Lyotard 2000, s. 118;
Ablewicz 1994, s. 57–62; Mead 2000, s. 21), aczkolwiek w moich badaniach nie do-
konujê wyboru któregoœ z tych trzech „czystych podejœæ” jako podstawy dla mo-
jego projektu metodologicznego, jednak czerpiê inspiracjê z ka¿dego z nich.

Fenomenologia pozwoli³a mi skupiæ siê na unikatowym, niepowtarzalnym
dla ka¿dej jednostki, doœwiadczaniu œwiata. Zw³aszcza ¿e rodzicielskie doœwiad-
czenia prze¿ywane w sytuacjach odmiennego od oczekiwanych, czêsto trudnych
i stanowi¹cych rodzaj egzystencjonalnego wyzwania, s¹ tym elementem ludzkiej
biografii, która wywo³uje swojego rodzaju g³êbie prze¿ywania w³asnego losu.

Interakcjonizm symboliczny wyznacza³ mi jeszcze za³o¿enie, ¿e jednostka (tak-
¿e dziecko) nie tyle jest takie a nie inne, ile staje siê kimœ w interpretacjach spo³ecz-
nych, czerpi¹c z nich wiedzê o tym kim jest. Interakcje te konstruowane przez jed-
nostkê, jednoczeœnie staj¹ siê Ÿród³em konstrukcji jej samej. Kolokwialnie rzecz
ujmuj¹c, jesteœmy tym kim widz¹ nas inni ludzie. Takie myœlenie o dzieciach ze
zdiagnozowanym ADHD i jego relacjach z rodzicami ma kapitalne znaczenie.

Hermeneutyka natomiast pozwoli³a mi dostrzec, a póŸniej wyeksponowaæ in-
terpretacyjn¹ otwartoœæ doœwiadczania rodzicielstwa z dzieckiem z ADHD. W ten
sposób udaje siê zakwestionowaæ medykalizacjê myœlenia o diagnozie ADHD,
pokonaæ niejednoznacznoœæ interpretacyjn¹ swoistej triady: rodzice – ich dziecko
– diagnoza. Zespó³ nadpobudliwoœci psychoruchowej przestaje byæ niedyskuto-
waln¹ jednostk¹ chorobow¹, a staje siê elementem ¿ycia spo³ecznego, podle-
gaj¹cego ró¿nym interpretacjom, ró¿nemu rozwi¹zaniu i mo¿liwego do kwestio-
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nowania oraz problematyzacji. Innymi s³owy przyjêto za³o¿enia, ¿e „nie ma
czegoœ takiego jak ADHD”, jest tylko kulturowe i biograficzne doœwiadczanie ro-
dzicielstwa w œwiecie zdominowanym przez normalizacjê, znakomicie zreszt¹
sproblematyzowan¹ przez M. Foucaulta (RzeŸnicka-Krupa 2011, s. 93).

Podjêcie tego problemu wymaga³o wiêc osadzenia moich badañ w paradyg-
macie jakoœciowym.

Znaczenie diagnozy dla dziecka i rodziców

Obecnoœæ dziecka z ADHD w rodzinie zmienia jej dotychczasowe funkcjono-
wanie i nadaje jej nowy rytm. Niekiedy ta zmiana jest dla rodziny trudna do za-
akceptowania, a przyczynia siê do tego nie tylko samo ADHD, ale i otoczenie,
w którym dziecko funkcjonuje – szko³a, która nie zawsze wspiera dziecko w wy-
niku prezentowanych objawów oraz œrodowisko rówieœnicze, które albo stroni od
takiego dziecka, albo znajduje w nim „koz³a ofiarnego”.

Nie dziwi wiêc, ¿e diagnoza zespo³u nadpobudliwoœci psychoruchowej
u wszystkich badanych stanowi moment kluczowy. To od tej chwili zaczyna siê
w³aœciwe postêpowanie terapeutyczne lub/i farmakologiczne. Badani podkreœlaj¹,
¿e w wyniku diagnozy zmieniaj¹ swój sposób myœlenia o dziecku i o funkcjono-
waniu samej rodziny. Przyk³adem na to s¹ s³owa Doroty:

Do tej pory myœla³am, ¿e mam niegrzeczne dziecko, które wszystkim robi po z³oœci. S¹dzi³am na-
wet ¿e jestem z³¹ matk¹, skoro nie potrafiê nale¿ycie wychowaæ dziecka. (…) zweryfikowa³am
swój sposób myœlenia o Norbercie i teraz ju¿ wiem, ¿e to nie jest jego wina, ani te¿ moja.

Diagnoza w przypadku badanej doprowadzi³a do zmiany myœlenia o obja-
wach prezentowanych przez dziecko. Dziêki temu respondentka przewartoœcio-
wa³a zachowanie syna, ale tak¿e swoje, w wyniku czego przesta³a siê obwiniaæ za
rzekome, z³e wychowanie dziecka. Œwiadomoœæ tego, co doprowadza do takiego
zachowania dziecka, wprowadzi³a w ¿ycie mojej rozmówczyni poczucie bezpie-
czeñstwa. Moment diagnozy stanowi tu punkt zwrotny nie tylko w postrzeganiu
dziecka, ale i w³asnej roli.

Podobne doœwiadczenia s¹ innej matki, dla której diagnoza stanowi³a punkt
wyjœcia do konstruktywnego dzia³ania.

Marzena: (…) i razem z mê¿em myœleliœmy, ¿e Daniel ju¿ po prostu taki jest, taka „czarna
owca” w rodzinie. Kiedy jednak okaza³o siê, ¿e ma ADHD i ¿e to mo¿na leczyæ, to my zobaczyli-
œmy œwiate³ko w tunelu. Poczuliœmy siê tak, jakbyœmy dostali szansê na to, ¿eby Daniel by³ taki,
jak inne dzieci.

Narracja kobiety dowodzi, ¿e postawienie diagnozy ADHD zmieni³o podej-
œcie do dziecka, nie tylko w kwestii zachowañ implikowanych przez syndrom,
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lecz tak¿e w kwestii pomocy synowi. Rodzice znaj¹ przyczynê zachowañ dziecka
i wiedz¹ jak postêpowaæ, aby mog³o ono normalnie funkcjonowaæ. Daje to rodzi-
com mo¿liwoœæ zmiany postrzegania ich rodziny przez otoczenie, ale tak¿e od-
czuwaj¹ wzglêdne poczucie spokoju i bezpieczeñstwa.

Diagnoza wp³ywa na zmianê sytuacji rodzinnej, poniewa¿ zmienia sposób
postrzegania dziecka z ADHD, ale i funkcjonowanie samej rodziny. Zdaniem ba-
danych ma ona tak¿e wp³yw na zmianê sytuacji dziecka w szkole, w gronie przy-
jació³ czy znajomych.

Krzysztof: Jak porozmawialiœmy z wychowawczyni¹ Tosi i uœwiadomiliœmy j¹, ¿e córka ma
ADHD bo mamy orzeczenie lekarskie, to automatycznie wszystko siê zmieni³o. Toœka przesta³a
wreszcie przynosiæ uwagi za z³e zachowanie (œmiech), chêtniej rano wstawa³a do szko³y, chcia³a
chodziæ na basen. (…) ale dlatego siê tak zachowywa³a, bo i podejœcie wychowawczyni bardzo siê
zmieni³o. Ja mam wra¿enie, ¿e Pani zaczê³a wreszcie s³uchaæ tego co mówi nasze dziecko, bacznie
obserwowaæ co robi i spokojnie do tego podchodziæ. (…) to jest te¿ nasza zas³uga, bo powiedzieliœmy,
czego oczekujemy od wychowawczyni ¿eby u³atwiæ córce naukê i w ogóle.

WypowiedŸ rodzica mo¿na potraktowaæ jako punkt zwrotny w ¿yciu ich
dziecka, które chêtnie chodzi do szko³y, bo jest rozumiane przez nauczyciela, a co
za tym idzie, równie¿ przez inne dzieci w klasie. Sukcesy dziecka w szkole
przek³adaj¹ siê na funkcjonowanie rodziny, która wypracowa³a sobie prawo do
walki o szczêœcie dziecka. Zadowolenie dziecka powoduje radoœæ rodziców, któ-
rzy wreszcie pozbywaj¹ siê uczucia frustracji i bezradnoœci. Diagnoza ADHD to
szansa przede wszystkim dla dziecka, które postrzegane by³o przez spo³ecznoœæ
szkoln¹ jako niegrzeczne, z³oœliwe, krn¹brne i agresywne. Rozpoznanie ADHD
pozwala rodzicom mieæ nadziejê na zrozumienie i zaakceptowanie dziecka, takim
jakie ono jest.

O takim sukcesie niestety nie mo¿e powiedzieæ matka ch³opca, który mimo
diagnozy nie znalaz³ zrozumienia wœród rówieœników z podwórka. Dramat, który
prze¿ywa kobieta, jest uzasadniony, bowiem syn nieœwiadomy swoich objawów
lgnie do rówieœników, ci natomiast przezywaj¹ go, upokarzaj¹, wyœmiewaj¹ siê
z niego i œwiadomie odrzucaj¹. Ch³opiec zamyka siê w sobie, izoluje nawet od
cz³onków rodziny, nie rozumiej¹c zachowania innych dzieci.

Katarzyna: Krzyœ jak tylko s³ysza³ g³osy dzieci na podwórku to ju¿ stoi w drzwiach gotowy do
wyjœcia. Chcia³ siê z nimi bawiæ, graæ w pi³kê, ale dzieci przez to jego zachowanie stroni¹ od nie-
go. (…) nie by³oby to takie smutne, gdyby nie wyœmiewali siê z Krzysia, nie robili sobie z niego
¿artów (…) dla niego jest to oczywiœcie fajne, bo czuje siê wtedy dowartoœciowany, ale ja wiem,
¿e bezczelnie robi¹ sobie z niego ¿arty. To matkê boli (…)

Dla wiêkszoœci badanych rodziców diagnoza to przede wszystkim pomoc
dziecku. Dla moich rozmówców by³o to najwa¿niejsze. Dostrzegali zachowanie
dziecka odbiegaj¹ce od normy, ale nie byli œwiadomi, z czego ono wynika. Rodzi-
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ce doœwiadczali tak¿e krytyki ze strony spo³eczeñstwa, której nie mogli odeprzeæ
¿adnym argumentem, a rozpoznanie da³o badanym tak¹ mo¿liwoœæ.

Dorota: Z regu³y m¹¿ chodzi³ z Norbertem na zakupy, bo jak ja s³ysza³am jakieœ uwagi pod adre-
sem Norberta to odstawia³am koszyk i wychodzi³a ze sklepu z p³aczem. (…) w sumie to chyba nie
by³am z³a na niego tylko na siebie, ¿e nie umiem stan¹æ w obronie syna. (...) teraz jestem bardziej
œmia³a i z uœmiechem odpowiadam, ¿e taka jest natura mojego dziecka a ja j¹ akceptujê. Oczywi-
œcie s¹ jeszcze komentarze, ale ja ju¿ siê uodporni³am na nie i nawet potrafiê siê odszczekaæ
(œmiech), bo wiem, ¿e to co robi, to nie jest jego wina.

Agnieszka: Widzia³am na tle innych dzieci, ¿e Kubuœ zachowuje siê trochê inaczej, ale nie s¹dzi-
liœmy wtedy, ¿e to mo¿e byæ ADHD. (…) nie obchodzi mnie co mówi¹ inni na nasz temat, bo dla
mnie najwa¿niejsze jest aby pomóc Kubie. (…) jego spokój jest najwa¿niejszy, a ludzie plotkuj¹
o wszystkich.

Narracje rodziców œwiadcz¹ o tym, ¿e dla nich najwa¿niejsza jest pomoc dziec-
ku, natomiast nie przejmuj¹ siê opini¹ otoczenia. Niestety, analizuj¹c wypowiedzi
badanych, mo¿na wnioskowaæ, ¿e niekiedy mamy do czynienia z pozorn¹ akcep-
tacj¹, która powoduje, ¿e rodzice nadal wstydz¹ siê zachowañ dziecka przed zna-
jomymi, przyjació³mi czy s¹siadami. Nie maj¹ odwagi mówiæ wprost o zaburze-
niu, które ci¹gle podlega krytyce. To powoduje, ¿e im samym przeszkadzaj¹
pewne zachowania dziecka, mimo ¿e mówi¹ o ich akceptacji. Spoœród badanych –
moim zdaniem – tylko nieliczni rodzice bezwarunkowo zaakceptowali dziecko
i jego zachowania, czego efektem jest mówienie o ADHD jak o zwyk³ej i codzien-
nej sytuacji. Postrzegaj¹ oni swoje dziecko jako wyj¹tkowe i niepowtarzalne.

Agnieszka: Nie rozumiem dlaczego mia³abym nie wychodziæ do kina, sklepu czy spacer. Inne
dzieci nie maj¹ ADHD a zachowuj¹ siê skandalicznie. Moje dziecko zachowuje siê czasami doœæ
nietypowo, ale dlatego ¿e ma ADHD. To oczywiœcie nie usprawiedliwia wszystkich jego zacho-
wañ, bo niektóre ewidentnie s¹ w wyniku buntu (…) ale dla mnie i tak jest wyj¹tkowy.

Diagnoza zmienia na korzyœæ funkcjonowanie nie tylko dziecka, ale i ca³ej ro-
dziny. Rodzice znaj¹c powód zachowania dziecka staj¹ siê bardziej tolerancyjni,
cierpliwi, staj¹c siê dla dziecka wiêkszym wsparciem w relacjach spo³ecznych.
Ponadto zweryfikowali dotychczasowe metody wychowawcze i przyjêli taki spo-
sób pracy, który u³atwia³ dziecku funkcjonowanie. Uwa¿aj¹, ¿e dziêki ADHD ich
¿ycie jest „specyficzne” w dobrym tego s³owa znaczeniu.

Krzysztof: Wie Pani to jest tak, ¿e ja chyba czujê siê wyró¿niony przez kogoœ na górze (œmiech)
i uwa¿am, ¿e mam do zrobienia du¿o wiêcej ni¿ rodzice dzieci zdrowych. (…) uczy mnie to poko-
ry do ¿ycia, do siebie.

WypowiedŸ badanego œwiadczy o jego bardzo œwiadomej postawie i roli ro-
dzica. Traktuje ADHD córki jako doœwiadczenie, które wnosi wiele pozytywów
do jego osobistego ¿ycia, czyni¹c z niego cz³owieka „wyró¿nionego”. Oczywiœcie
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wszyscy badani zauwa¿aj¹ tê wyj¹tkowoœæ, ale niektórzy z nich wci¹¿ ulegaj¹
krytyce spo³ecznej, która przek³ada siê na relacje z dzieckiem i sposób myœlenia o
nim. Dlatego te¿ nie mogê oprzeæ siê stwierdzeniu, ¿e w wyniku diagnozy tylko
nieliczni rodzice zmienili sposób myœlenia o dziecku, który bardzo czêsto podyk-
towany by³ myœleniem spo³ecznym, wynikaj¹cym z oceny dziecka przez prezen-
towane objawy.

Kilka s³ów refleksji

Bycie rodzicem dziecka z ADHD to – jak mówi¹ sami badani – b³ogos³awieñ-
stwo, ale tak¿e du¿e wyzwanie. Rodzice w wyniku objawów prezentowanych
przez dziecko bardzo czêsto s¹ krytykowani i oceniani przez otoczenie. Doœwiad-
czaj¹ ci¹g³ej frustracji w wyniku pora¿ek dziecka, które nie znajduje akceptacji
w œrodowisku szkolnym i rówieœniczym. S¹ bezradni i bezsilni wobec z³oœliwych
uwag i komentarzy pod swoim adresem, a tak¿e wobec cierpienia, osamotnienia
i braku zrozumienia dziecka. Taka sytuacja doprowadza tak¿e do konfliktu
wewn¹trz rodziny. Rodzeñstwo z regu³y jest zazdrosne o czas poœwiêcany
ADHD-owcowi, rodzicom brakuje czasu na ¿ycie towarzyskie, które i tak w wyni-
ku braku akceptacji dziecka zosta³o ograniczone. Rodzice s¹ zmêczeni problema-
mi wynikaj¹cymi z objawów syndromu, niejednokrotnie obwiniaj¹c siê za zacho-
wanie dziecka. Maj¹ zani¿one poczucie wartoœci i œwiadomoœæ niewydolnoœci
wychowawczej. Taka sytuacja doprowadza, ¿e rodzina dziecka z ADHD staje siê
rodzin¹ w kryzysie.

Momentem zwrotnym w ¿yciu rodziny jest postawienie trafnej diagnozy.
Przede wszystkim w wyniku orzeczenia nastêpuje pomoc dziecku przez zmianê
myœlenia o nim. Rodzice poza farmakoterapi¹ maj¹ mo¿liwoœæ korzystania z ró¿-
nych form psychoterapii. Taka forma pomocy daje si³ê i pomoc dziecku, jak i ro-
dzicom. S¹ oni wówczas bardziej œwiadomi zachowañ dziecka, widz¹c jego stara-
nia oraz zachowania niezale¿ne od niego samego. Rodzice staj¹ siê jednoczeœnie
bardziej wyczuleni na sukcesy dziecka, które ich bardzo ciesz¹ i motywuj¹ do dal-
szej pracy. Sami rodzice przestaj¹ tak¿e winiæ siebie i pozbywaj¹ siê wrzutów su-
mienia, które – jak podkreœla jedna z rozmówczyñ – stanowi¹ ogromny ciê¿ar
psychiczny. Ta zmiana myœlenia o samym sobie i stosowanych dotychczas meto-
dach wychowawczych, wp³ywa pozytywnie na poczucie wartoœci, którego nastê-
pstwem jest konstruktywne dzia³anie rodziców. Badani zmieniaj¹ swoj¹ postawê
i staj¹ siê bardziej pewni oraz zdecydowani w swym dzia³aniu, co korzystnie
wp³ywa na poprawê funkcjonowania dziecka.
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Rodzina w wyniku diagnozy zaczyna inaczej funkcjonowaæ. Skupia siê na po-
mocy dziecku, która przynosi wymierne efekty, daj¹c satysfakcjê dziecku i rodzi-
com. Ma³e sukcesy dziecka przeradzaj¹ siê w ogromn¹ radoœæ rodziców. Rodzina
wchodzi w pewien schemat, który daje jej poczucie opanowania kryzysu, czyli
poczucie bezpieczeñstwa, przynale¿noœci, zrozumienia i akceptacji. Postawienie
diagnozy i podjêcie stosownej terapii przek³ada siê na pozosta³ych cz³onków ro-
dziny, którzy wykazuj¹ siê wiêkszym zrozumieniem dla ADHD-owca i bardziej
œwiadomie, czy wrêcz odwa¿nie patrz¹ w przysz³oœæ.
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Wsparcie spo³eczne z perspektywy ojców
z niepe³nosprawnoœci¹

Social support from the point of view of fathers with disabilities

In the last several years fathers have become the subject of a lot of research. Although there is an
increasing awareness of heterogeneity of various fathering contexts and fathers’ experiences,
“disability as a dimension of difference among fathers has received little attention” (Kilkey, Clarke
2010, s. 127). The aim of the qualitative study presented in the paper was to show the social sup-
port from the perspective of disabled fathers. The authors conducted in-depth interviews with
31 fathers with disabilities. Several themes emerged from our data: expected support, received
support, kinds of support, sources of support, directions of support (for and from whom) and un-
desired support. The data collected in the research could assist in creating support systems for
families with disabled fathers.

S³owa kluczowe: s³owa kluczowe: wsparcie spo³eczne, ojcostwo, ojcowie z niepe³nosprawnoœci¹

Keywords: social support, fathering, fathers with disabilities

Wprowadzenie

Ostatnie lata przynios³y du¿e zainteresowanie kwesti¹ ojcostwa wraz z ró¿-
nymi jego obliczami, aspektami i modelami, w kontekœcie zmieniaj¹cej siê roli
rodziny, jak i poszczególnych jej cz³onków (por. np. Marsiglio, Pleck 2005; Kwiat-
kowska, Dudak 2006; Nowakowska 2006; Pi¹tek 2007; Pospiszyl 2007; Fuszara
2008; Williams 2008; Kubicki 2008, 2009; Augustyn 2009; Sikorska 2009; Sosnowski
2011; Plutecka 2013). W rosn¹cej œwiadomoœci heterogenicznoœci kontekstów i do-
œwiadczeñ zwi¹zanych z ojcostwem wci¹¿ za ma³o obecny uznaæ mo¿na w¹tek
ojca z niepe³nosprawnoœci¹ (Kilkey, Clarke 2010). Choæ nie ma danych mówi¹-
cych dok³adnie o rozpowszechnieniu zjawiska niepe³nosprawnoœci wœród ojców,
istniej¹ badania1 sugeruj¹ce, ¿e wskaŸnik ten jest wysoki. Znaczenie badañ na te-

1 Dla przyk³adu, w Zjednoczonym Królestwie okreœlono liczbê wszystkich rodziców niepe³nospraw-
nych na 1,7 mln., co stanowi oko³o 12% wszystkich rodziców (Morris, Wates 2006, za: Kilkey, Clarke
2010). Przypuszczaæ te¿ mo¿na, ¿e badania longitudinalne mog³yby ten wskaŸnik powiêkszyæ.



mat ojców z niepe³nosprawnoœci¹ nie wynika jednak tylko z ich liczebnoœci, ale
te¿ (a byæ mo¿e przede wszystkim) z nieproporcjonalnie wysokiego ryzyka wy-
kluczenia spo³ecznego, które ich dotyka. Rodzice, w tym ojcowie z niepe³nospraw-
noœci¹, zmagaæ siê czêsto musz¹ z wiêksz¹ liczb¹ sytuacji trudnych ni¿ rodzice
pe³nosprawni. Wœród wyzwañ, z którymi mog¹ siê zmagaæ, wymienia siê niski
wskaŸnik zatrudnienia, niskie dochody2, dodatkowe koszty zwi¹zane z w³asn¹
niepe³nosprawnoœci¹, negatywne nastawienie spo³eczne oraz dyskryminacjê.
Jakoœciowe badania M. Kilkey i H. Clarke (2010) wskazuj¹, ¿e doœwiadczanie
niepe³nosprawnoœci przez mê¿czyzn w odniesieniu do pe³nionych przez nich
ról ojcowskich mo¿e byæ ograniczaj¹ce, ale te¿ daje szansê na przywrócenie bar-
dziej tradycyjnej to¿samoœci ojcowskiej oraz ojcowskich praktyk. To w jaki sposób
niepe³nosprawnoœæ wp³ywaæ bêdzie na pe³nienie roli ojca, zale¿eæ mo¿e od ró¿-
nych czynników. Jednym z nich mo¿e byæ otrzymywane wsparcie spo³eczne.

Wsparcie spo³eczne jest pojêciem u¿ywanym w ró¿nych dyscyplinach nauko-
wych i nie zawsze jest tak samo definiowane. Wœród przyk³adów wsparcia spo³ecz-
nego wymienia siê wsparcie od partnera, dalszej rodziny i przyjació³, dostêpnoœæ
czasu wolnego, który mo¿na wykorzystaæ na rekreacjê, wsparcie uzyskiwane
w ramach programów spo³ecznych, pomoc profesjonaln¹ oraz dostêpnoœæ us³ug
dla rodzin z osob¹ z niepe³nosprawnoœci¹ (Silkos, Kerns 2006). Wskazuje siê wiêc
na ró¿ne Ÿród³a wsparcia (np. rodzina, przyjaciele, profesjonaliœci, grupy wzajem-
nej pomocy/samopomocy), ró¿ne jego rodzaje (emocjonalne, informacyjne, in-
strumentalne, rzeczowe, duchowe3) oraz wymiary (wsparcie strukturalne i funk-
cjonalne4). Próbê usystematyzowania dostêpnych w literaturze ujêæ wsparcia
podjê³a T. Rostowska (2008, s. 53), której analiza pozwoli³a na wyró¿nienie kilku
sposobów rozumienia tego pojêcia: 1) pomoc dostêpna osobie w sytuacji trudnej;
2) konsekwencja przynale¿noœci jednostki do sieci struktur; 3) przynale¿noœæ do
grup udzielaj¹cych wsparcia lub korzystaj¹cych z niego; 4) zachowania pomoco-
we; 5) zaspokajanie potrzeb w sytuacjach trudnych, gwarantowane przez osoby
znacz¹ce i grupy odniesienia.

Idea wsparcia spo³ecznego ulega³a z czasem przemianom. W dzisiejszych cza-
sach – zgodnie z zasad¹ subsydiarnoœci (pomocniczoœci) – nakaz œwiadczenia po-
mocy wspó³wystêpuje z zakazem podejmowania interwencji, które mog³yby
ograniczaæ autonomiê i inicjatywê jednostki, a wszelkie decyzje dotycz¹ce osób
(tak¿e niepe³nosprawnych) powinny byæ podejmowane na mo¿liwie najni¿szych
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2 Wed³ug danych G³ównego Urzêdu Statystycznego stopa ubóstwa skrajnego w gospodarstwach
domowych, w których znajduje siê co najmniej jedna osoba niepe³nosprawna wynosi oko³o 10%
i jest o 4% wy¿sza ni¿ w gospodarstwach domowych bez osób z niepe³nosprawnoœci¹ (Ubóstwo...,
http://www.stat.gov.pl/cps/rde/xbcr/gus/WZ_ubostwo_w_polsce_2012.pdf [dostêp: 21.06.2013]).

3 Szczegó³owo rodzaje wsparcia opisuj¹ H. Sêk i R. Cieœlak (2008).
4 Charakterystykê strukturalnego (opartego na obiektywnie istniej¹cych i dostêpnych dla jednostki

sieciach spo³ecznych) i funkcjonalnego (opartego na interakcjach w obliczu sytuacji trudnych) wy-
miaru wsparcia przedstawiaj¹ H. Sêk i R. Cieœlak (2008).



szczeblach w³adzy, za pomoc¹ instytucji najbli¿szych obywatelom (np. centra po-
mocy rodzinie, oœrodki pomocy spo³ecznej) – za wyj¹tkiem przypadków koniecz-
nych do udzielenia wsparcia (Szczupa³ 2010). Taka decentralizacja kompetencji
w zakresie wspierania, pomimo s³usznych przes³anek, niesie jednak pewne nie-
bezpieczeñstwa. Z jednej bowiem strony pozbawia siê osoby z niepe³nosprawno-
œci¹ gwarancji opieki ze strony pañstwa, z drugiej, docenienie roli rodziny prowa-
dziæ mo¿e do zbytniego jej obci¹¿ania, a tak¿e uzale¿niania od ró¿nych Ÿróde³
wsparcia (np. spo³ecznoœci lokalnych, organizacji charytatywnych, funduszy pañ-
stwowych), korzystanie z których zale¿y w du¿ym stopniu od operatywnoœci
cz³onków tych rodzin (por. Krause 2008).

Za³o¿enia metodologiczne

Przedmiotem podjêtych badañ uczyniono prze¿ycia i doœwiadczenia niepe³no-
sprawnych ojców dotycz¹ce wsparcia spo³ecznego skierowanego na nich i ich ro-
dziny. Za cel przyjêto ukazanie specyfiki owych prze¿yæ i doœwiadczeñ.

Badania zosta³y osadzone w paradygmacie interpretatywnym oraz w strategii
jakoœciowej z zastosowaniem fenomenografii, ze wzglêdu na unikalnoœæ i ma³¹
znajomoœæ terenu badañ. Wybór fenomenografii podyktowany by³ uznaniem, ¿e
stanowi ona dobre metodologiczne ramy do analizy ustnych wypowiedzi.
W fenomenografii jako podejœciu do badañ zak³ada siê, ¿e – niezale¿nie od natury
zjawiska poddanego badaniom – istnieje zawsze ograniczona iloœæ sposobów
(okreœlanych jako „koncepcje” lub „rozumienia” i przedstawianych jako „katego-
rie opisu”), na jakie to zjawisko doœwiadczane jest przez ludzkich aktorów. U¿ycie
fenomenografii pozwala na stworzenie hierarchicznie zbudowanych kategorii
opisu dotycz¹cych badanego zjawiska, a jej wartoœæ polega m.in. na uproszczeniu
zbioru skomplikowanych danych przez wstawienie ich w kategorie, które repre-
zentuj¹ wachlarz ró¿nych doœwiadczeñ zró¿nicowanej grupy badawczej. Poma-
ga to unikn¹æ pokusy wyboru cytatów stanowi¹cych „wisienki na torcie” w celu
poparcia danej hipotezy – zamiast tego stosowana jest analiza pe³nej gamy ró¿-
nych doœwiadczeñ artyku³owanych w materiale badawczym (por. Armstrong,
Hallett 2012).

Dobór osób badanych by³ celowy, podyktowany sformu³owanym celem ba-
dañ, czyli obejmowa³ niepe³nosprawnych mê¿czyzn, którzy s¹ ojcami oraz wyra-
zili zgodê na uczestnictwo w badaniach. Zastosowana metoda zbierania danych
to wywiad czêœciowo strukturalizowany biograficzny skoncentrowany na problemie
(por. Denzin 1990). Metoda analizy danych – w której wykorzystano elementy
teorii ugruntowanej K. Charmaz (2009) – sk³ada³a siê z przeplataj¹cych siê eta-
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pów: transkrypcji wywiadów, kodowania, segregowania danych wed³ug
wy³aniaj¹cych siê kategorii, poszukiwania wspólnych obrazów oraz przypadków
skrajnych, konfrontacja wy³aniaj¹cych siê wzorów opisów doœwiadczeñ osób
badanych z literatur¹ przedmiotu i wy³onionymi na jej podstawie kodami teore-
tycznymi.

W badaniach wziê³o udzia³ 31 ojców posiadaj¹cych orzeczony stopieñ nie-
pe³nosprawnoœci. Najwiêksz¹ grupê stanowili mê¿czyŸni z niepe³nosprawnoœci¹
ruchow¹ (15 osób), nastêpnie z powa¿nym uszkodzeniem s³ychu (8) i wzroku (4).
Jeœli chodzi o przyczyny niepe³nosprawnoœci, najczêœciej by³ to wypadek (12),
a w dalszej kolejnoœci: proces chorobowy (11) i wada wrodzona lub genetyczna
(8). W 14 przypadkach niepe³nosprawnoœæ ujawni³a siê dopiero po narodzinach
pierwszego dziecka, w pozosta³ych 17 badani zostali ojcami bêd¹c w pe³ni spraw-
nymi. Wiek poddanych badaniom ojców waha³ siê od 27 do 60 lat, przy czym wiê-
kszoœæ stanowili mê¿czyŸni po 40 roku ¿ycia. Najwiêksz¹ grupê wœród badanych
stanowi¹ ojcowie jednego dziecka (12), nastêpnie dwojga (9), trojga (6) oraz czwor-
ga lub wiêcej (4). Wiêkszoœæ z nich to mê¿czyŸni ¿onaci (20), s¹ te¿ jednak ojcowie
po rozwodzie (6), ¿yj¹cy w konkubinacie (2), w separacji (2) i jeden wdowiec.
Ponad po³owa (16) okreœla swoj¹ sytuacjê materialn¹ jako przeciêtn¹, pozostali
jako dobr¹ (9), z³¹ (4) lub bardzo dobr¹ (2). Wiêkszoœæ z nich (17) utrzymuje siê
z renty (czasami te¿ dodatkowych zasi³ków), pozostali pobieraj¹ rentê, ale dodat-
kowo równie¿ pracuj¹ (8), inni tylko pracuj¹ (6).

Rezultaty badañ w³asnych

Problematyka wsparcia jest jedn¹ z kluczowych kwestii w ¿yciu osoby nie-
pe³nosprawnej. Udzielenie jej (w tym sposób, np. dyskretny, narzucaj¹cy, czêstoœæ
jej udzielania, dostêpnoœæ) rzutuje na poczucie jakoœci ¿ycia, mo¿liwoœæ wype³-
nienia ról spo³ecznych.

O wadze problemu œwiadczy choæby wypowiedŸ badanego:

…moja utrata wzroku nie jest wielkim nieszczêœciem dla mnie. Jest k³opotem, który ujawnia siê
dopiero teraz, w kontaktach z dzieæmi, w sytuacjach, gdy jestem zmuszony do korzystania z czy-
jejœ pomocy (Maciej, 55 lat, ojciec trojga dzieci, niewidomy)

Analiza przeprowadzonych wywiadów wœród ojców z niepe³nosprawnoœci¹
ujawni³a dwie g³ówne kategorie opisu: wsparcie oczekiwane i wsparcie otrzymy-
wane.
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Wsparcie oczekiwane

Kategoria oczekiwanego wsparcia pojawia siê rzadziej. Mówi¹c o oczekiwa-
niu wsparcia, nasi rozmówcy odnosili siê do swoich ról: ojca, mê¿a, obywatela,
niepe³nosprawnego, co implikowa³o ró¿ne ich oczekiwania, zarówno jeœli chodzi
o Ÿród³o, rozleg³oœæ, jak i rodzaj wsparcia.

Te wypowiedzi mieszcz¹ siê na kontinuum: oczekiwanie konkretnego wspar-
cia – deklaracja braku oczekiwañ. Zostan¹ przedstawione dwa skrajne przypadki:

Mam naprawdê wysokie oczekiwania, bior¹c pod uwagê to, ¿e nie pomaga mi nikt, ani pañstwo,
ani rodzina. Za wszystko muszê p³aciæ. Gdzieœ muszê pojechaæ – p³acê za dojazd, bo przecie¿ nie
pojadê autobusem czy poci¹giem, bo jak? A to mam niby za darmo. No wiêc jak je¿d¿ê na komisjê
co rok, to muszê p³aciæ. Powinienem przecie¿ jakieœ zwroty dostawaæ. Pañstwo powinno wiêcej
pomagaæ osobom, które same naprawdê, choæby bardzo chcia³y, to sobie nie poradz¹. A rodzina
mog³aby byæ bardziej wyrozumia³a. Wszyscy zapomnieli, od czego to siê wszystko zaczê³o. Teraz
tylko pamiêtaj¹, ¿e nadu¿ywa³em alkoholu i wszczyna³em awantury, a zapomnieli, co ja prze-
szed³em. Nie wiedz¹ jak to jest jeŸdziæ na wózku inwalidzkim. (Adam, 44 lat, ojciec czwórki
dzieci w wieku 7–24 lata, niepe³nosprawny fizycznie po z³amaniu krêgos³upa w odcin-
ku lêdŸwiowym, porusza siê na wózku inwalidzkim)

W³asne oczekiwania badany zestawia z rzeczywistoœci¹ oraz eksponuje roz-
dŸwiêk. Swój osobisty wysi³ek kontrastuje z doœwiadczan¹ pomoc¹. W wypowie-
dzi wyraŸnie zarysowuje siê demaskowanie pozorów œwiadczenia pomocy (po-
moc w takich zakresach, z których niepe³nosprawny cz³owiek nie mo¿e
skorzystaæ). Rozmówca upatruje potencjalnych Ÿróde³ problemów (podobnie jak
inni Ÿróde³ pomocy) w polityce/prawodawstwie pañstwa oraz rodzinie. Oczeki-
wania wobec rodziny dotycz¹: wybaczenia przewinieñ, œwiadczenia wsparcia,
zrozumienia negatywnych doœwiadczeñ ¿yciowych bêd¹cych udzia³em badane-
go. Wobec pañstwa – zmiany prawa na bardziej wspieraj¹ce niepe³nosprawnych
ludzi pod k¹tem dostêpnoœci us³ug i kwestii materialnych. WypowiedŸ zdaje siê
wskazywaæ, ¿e badany przyjmuje postawê roszczeniow¹, warto jednak zauwa-
¿yæ, ¿e problemy tego typu obiektywnie istniej¹. Osoby z niepe³nosprawnoœci¹,
ca³kowicie niezdolne do pracy, czêsto borykaj¹ siê z trudnoœciami natury ekono-
micznej, a g³ówny ciê¿ar opieki nad nimi spoczywa na ich rodzinie, która tak¿e
wymagaæ bêdzie wsparcia. B. Szczupa³ (2010) g³ównej przyczyny braku rozwiniê-
tego systemu us³ug w naszym kraju dopatruje siê w braku oceny efektywnoœci
dzia³añ poszczególnych instrumentów wsparcia. Prowadzi to do dominacji œwiad-
czeñ finansowych (zarówno jeœli chodzi o udzielane, jak i oczekiwane wsparcie),
co nie jest zgodne z za³o¿eniami idei subsydiarnoœci, przyjmuje siê bowiem, ¿e po-
moc pañstwa nie powinna mieæ charakteru permanentnego, a jedynie doraŸny
i mobilizuj¹cy do dzia³ania. Adam nie widzi jednak perspektyw zmiany swojej
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sytuacji. Po wypadku, w wyniku którego sta³ siê niepe³nosprawny fizycznie, nie
próbowa³ zmieniaæ swoich kwalifikacji zawodowych, po kilku latach rozszed³ siê
z ¿on¹ i mieszka obecnie wraz z matk¹ i synem, utrzymuj¹c siê z renty.

Skrajnie ró¿ne podejœcie prezentuj¹ kolejne wypowiedzi:

My powinniœmy sami sobie radziæ, na ile to siê tylko da. (Maciej, 55 lat, ojciec trojga dzieci,
niewidomy)

Z moj¹ dalsz¹ rodzin¹ utrzymujemy s³aby kontakt. Jak to siê mówi, z rodzin¹ to tylko na zdjê-
ciach dobrze siê wychodzi. Ja nie lubiê mówiæ o swoich problemach, nie szukam pomocy, nie lubiê
o ni¹ prosiæ. Poza tym rodzina jest czasem za bardzo dociekliwa. Nie lubiê o wszystkim opowia-
daæ, zwierzaæ siê, odpowiadaæ na pytania. Czujê siê tak jakby oni myœleli, ¿e nie dam sobie rady
i na si³ê chc¹ mi pomagaæ, albo mówi¹, co mam robiæ. A ja sam wiem co jest dla mnie dobre. Dlate-
go jak nas odwiedz¹ czy dzwoni¹ to mówiê, ¿e wszystko jest ok. (Bogdan, 33 lata, ojciec trójki
dzieci, niepe³nosprawny intelektualnie, zatrudniony w Zak³adzie Pracy Chronionej)

Na drugim krañcu, czyli w postawach nieoczekuj¹cych wsparcia pojawiaj¹ siê
argumenty: zawodnoœci rodziny, niechêci do ujawniania w³asnych prze¿yæ
i s³aboœci (proszenia i otrzymywania pomocy), antycypowanie z³ej (œwiadomej
lub nieœwiadomej) woli.

Oczekiwania wsparcia lub t³umaczenie braku takich oczekiwañ kierowane s¹
do dwóch Ÿróde³: rodziny i szeroko pojêtego pañstwa (ustawodawstwa, pomocy
spo³ecznej, instytucji wspieraj¹cych osoby niepe³nosprawne).

Wsparcie otrzymywane

To kolejna kategoria, która zosta³a przez badanych wykorzystana w opisie
wsparcia. Uzyska³a ona kilka g³ównych podkategorii, które zostan¹ kolejno omó-
wione:
1. �ród³a wsparcia (formalne – nieformalne).
2. Rodzaje otrzymywanego wsparcia (materialne, emocjonalne, instrumental-

ne, wartoœciuj¹ce).
3. Kierunek udzielanego/odbieranego wsparcia.
4. Wsparcie niechciane/nieumiejêtne.

�ród³a wsparcia mo¿na podzieliæ na formalne i nieformalne. Formalne to
wsparcie p³yn¹ce z ró¿nego rodzaju instytucji (badani ojcowie najczêœciej wska-
zywali Oœrodek Pomocy Spo³ecznej, Zak³ad Ubezpieczeñ Spo³ecznych), nato-
miast nieformalne wsparcie najczêœciej pochodzi³o od rodziców obu ma³¿onków,
ciotek (w tym „przyszywanych”), znajomych, s¹siadów, czasem rodzeñstwa, a tak-
¿e od dzieci osób badanych, je¿eli by³y starsze. Nieformalne wsparcie zdetermino-
wane by³o odleg³oœci¹ od osób, które mog³y byæ potencjalnymi Ÿród³ami wparcia:
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Mieszka z nami moja mama i ciocia, one te¿ nam pomaga³y. (Bartosz, 50 l., ojciec trójki dzieci,
w wyniku wypadku komunikacyjnego porusza siê na wózku inwalidzkim)

Jeœli jest taka potrzeba, pomaga nam moja mama. Rodzice M. (¿ony – aut.) mieszkaj¹ od nas da-
leko, wiêc tak naprawdê widzimy siê z nimi raz na miesi¹c, mo¿e dwa. (Marek, 27 lat, ojciec
8-latka, niepe³nosprawny ruchowo w wyniku wypadku)

Rodzaje uzyskiwanego wsparcia to kolejna podkategoria, któr¹ zawarli bada-
ni w swoich wypowiedziach. Uzale¿niona jest ona w du¿ej mierze od Ÿród³a. For-
malne wsparcie opisywane jest jedynie w kontekœcie materialnej pomocy. Najbar-
dziej charakterystyczne przyk³ady podaj¹ Grzegorz i Bogdan:

No i zrobili mi kuchniê, ³azienkê, centralne, wstawili okna – plastiki, bo mia³em takie okna, ¿e jak
wiatr wia³ na dworzu, to firanki lata³y (…). £azienkê mi œliczn¹ zrobili (…), ca³a w p³ytkach, ka-
bina prysznicowa, kabina dla mnie, z porêczami, z siedzeniem, ¿ebym nie musia³ staæ, sobie
usiad³, na siedz¹co siê wyk¹pa³, specjalnie dla niepe³nosprawnego robili”. (Grzegorz, 43 lata,
ojciec czwórki dzieci, rozwiedziony, niepe³nosprawny fizycznie i psychicznie w wyni-
ku wypadku)

¯ona to z MOPS-u dostaje pieni¹¿ki i czasem bony na zakupy albo jedzenie. No a teraz dofinan-
sowywaæ nam mieszkanie maj¹. Tylko czekamy na decyzjê. (Bogdan, 33 lata)

Nieformalne wsparcie pochodz¹ce od rodziny i bli¿szych znajomych prezen-
tuje szerokie spektrum rodzajów. Wœród nich da³y siê wyró¿niæ cztery g³ówne:
informacyjne, materialne, emocjonalne i instrumentalne.

Informacyjne polega³o na zdobywaniu niezbêdnych informacji. Proces ten
czêsto wi¹zany by³ z trzema g³ównymi w¹tkami: 1) nabyciem niepe³nosprawno-
œci i znalezieniem siê w nowej, trudnej sytuacji; 2) z pe³nieniem funkcji rodzica
i nowoœci¹ tej roli ¿yciowej; 3) ograniczeniami wynikaj¹cymi z niepe³nosprawno-
œci i trudnoœciami w dostêpie do informacji.

…mamy s¹siadkê znakomit¹ (…) bywa tak, ¿e jesteœmy zupe³nie sami i wtedy idzie siê do s¹siad-
ki i mówi siê: s³uchaj albo powiedz mi, jakiego to koloru, bo nie wiem, czy mogê to do tego
na³o¿yæ. Ja siê na kolorach nie znam, ale ona spojrzawszy powie: tego razem to nie zak³adaj, na
przyk³ad, bo ona trochê widzi. (Maciej, 55 lat, ojciec trojga dzieci, niewidomy)

Wsparcie to g³ównie dotyczy³o w pocz¹tkowej fazie doradztwa i podzielenia siê w³asnymi do-
œwiadczeniami. (Feliks, 50 lat, ojciec trojga dzieci, niepe³nosprawny ruchowo)

A od œmierci mamy pomaga nam s¹siadka, któr¹ d³ugo znamy. Czy sprawy pogrzebu, czy teraz
z mieszkaniem, czy w MOPS-ie, to ona nam dokumenty pisze i mówi, co powinniœmy zrobiæ,
gdzie zanieœæ, rachunki nam t³umaczy³a. (Bogdan, 33 lata, ojciec trojga dzieci, niepe³no-
sprawny intelektualnie)

Materialne wsparcie, to z jednej strony pomoc finansowa, bez której czêœæ ro-
dzin nie mog³aby swobodnie funkcjonowaæ, a czêœciowo wsparcie rzeczowe
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w postaci przekazywanych – g³ównie dzieciom – ubranek, zabawek, ¿eby one po-
nosi³y, jak najmniejsze koszty zwi¹zane z trudn¹ sytuacj¹ rodziny.

Pomoc finansowa na zakup, np. pampersów. (Bartosz, 50 lat, ojciec trojga dzieci, niepe³no-
sprawny ruchowo)

Rodzina otrzymuje pomoc od mam. Jednej, jak i drugiej. Pomagaj¹ kupuj¹c dziecku, np. pamper-
sy od czasu do czasu. (Konrad, 28 lat, ojciec rocznej córki, niepe³nosprawny ruchowo)

Od znajomych i rodziny (…) ostatnio np. dostaliœmy meble od siostry, czêsto te¿ daj¹ naszemu
synkowi ró¿ne zabawki, ubranka. (Marek, 27 lat, ojciec jednego dziecka, niepe³nosprawny
ruchowo)

Znaczy, no, moi rodzice pomagali. Pomagali jakieœ tam syropki, takie od¿ywcze kupowali dla
dziecka. (Robert, 35 lat, ojciec 14-latka, niepe³nosprawny ruchowo)

O emocjonalnym wsparciu mówi³o stosunkowo niewielu badanych. Na
przyk³ad Feliks (50 lat niepe³nosprawny ruchowo) krótko powiedzia³ o „rozmo-
wach przy kawie”, natomiast Bogdan (33 lata, niepe³nosprawny intelektualnie)
o spotkaniach ze znajomymi, z którymi mo¿e porozmawiaæ, choæ zyski ze wspar-
cia emocjonalnego otrzymywanego w tym kontakcie przypisuje jedynie w³asnej
¿onie.

Instrumentalne wsparcie istotne jest z rodzicielskiego punktu widzenia. Pole-
ga ono na wspieraniu rodziny w wype³nianiu obowi¹zków zwi¹zanych z opiek¹
nad dzieæmi.

Do niedawna pomaga³a nam moja mama. Mieszkaliœmy z ni¹. Kiedy by³o trzeba zajmowa³a siê
naszymi dzieæmi… (Bogdan, 33 lata)

A moja mama, to znaczy ona by³a naszym kluczem domu. Ona niañczy³a te dzieci, wyniañczy³a.
To jest po prostu jej zas³uga (…) jak trzeba by³o iœæ do roboty, trzeba by³o krowy ganiaæ, doiæ tak¿e.
A babcia siê dzieæmi zajmowa³a. (Igor, 60 lat, ojciec dziewiêciorga dzieci, niewidomy)

Teœciowa bardzo nam pomaga³a w pierwszych dniach ¿ycia naszego syna. Nauczy³a nas, jak go
pielêgnowaæ, bo wiadomo, jak to przy pierwszym dziecku. Baliœmy siê z ¿on¹, ¿e coœ zrobimy nie
tak. (Zenon, 46 lat, ojciec 15-latka, od 6 lat na rencie z powodu powa¿nej choroby prze-
wlek³ej)

Gdy dziadkowie siê dowiedzieli (o ci¹¿y – przyp. aut.), te¿ siê cieszyli. Powiedzieli, ¿e mamy do
nich przywoziæ dzieci na wakacje, ¿ebyœmy my, czyli ja z ¿on¹, mogli popracowaæ wiêcej i od-
pocz¹æ od dzieci. (Stanis³aw, 53 lata, ojciec dwojga dzieci, nies³ysz¹cy)

Wsparcie wartoœciuj¹ce, polegaj¹ce na wysy³aniu komunikatów: „jesteœ dla
nas wa¿ny” (por. Kawula 1996) pojawia siê w jednym przypadku, w którym
zreszt¹ œciœle zwi¹zana by³a z rol¹ badanego jako ojca.

(…) reakcja, wiesz, by³a bardzo pozytywna, bo wiesz, to tak, no, jednak po prostu by³o wydarze-
nie, na ci¹¿ê. No a potem, jak siê urodzi³ pierwszy syn, to rodzina by³a bardzo zadowolona, przy-
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je¿d¿ali tam wujkowie, stryjkowie, bo akurat siê przed³u¿y³o nazwisko. Bo ja by³em jedynym ju¿
w rodzinie, a tu wszystkie by³y – znaczy – siostry, ciotki. I tam te moje nazwisko ju¿ tylko na
mnie no zawis³o. I jak siê potem urodzi³ nastêpny syn, to rodzina strasznie siê ucieszy³a. Tam
stryj, jak do szpitala przyjecha³ do T. (¿ony badanego – przyp. aut.) pod okno, on tam z War-
szawy przyjecha³, to podskakiwa³ jak dzieciak, ¿e syn siê urodzi³. (Igor, 60 lat, niewidomy)

Daje siê zauwa¿yæ pewn¹ zale¿noœæ: im bli¿szy kr¹g pod wzglêdem emocjo-
nalnym (rodzina, bliscy znajomi), tym wiêksze zró¿nicowanie udzielanego wspar-
cia (emocjonalne, rzeczowe, informacyjne, wartoœciuj¹ce). Im dalszy kr¹g emocjo-
nalny (choæ bliski fizycznie, np. s¹siedzi), tym mniejsze zró¿nicowanie (wsparcie
g³ównie informacyjne, sporadycznie rzeczowe).

Kierunki wsparcia – uk³ad odbiorców i dawców wsparcia

Interesuj¹ca okaza³a siê analiza osób uczestnicz¹cych we wspieraniu siê i jego
kierunków, bo pokaza³a sieæ wzajemnych zale¿noœci, któr¹ spostrzegaj¹ i relacjo-
nuj¹ badani ojcowie. Nie by³o oczywiste, ¿e to niepe³nosprawni ojcowie w wypo-
wiedziach s¹ odbiorcami pomocy. Analiza wypowiedzi ujawnia swego rodzaju
gradacjê. Najrzadziej pojawia siê w¹tek osobistego korzystania ze wsparcia.
Wyj¹tkowym przyk³adem jest W³adys³aw:

Najwiêkszym wsparciem dla mnie jest ¿ona – ona jest moj¹ podpor¹ ¿yciow¹. (W³adys³aw, oj-
ciec dwojga dzieci, niepe³nosprawny ruchowo)

Ujawnianie potrzeby korzystania z pomocy innych osób, to jednoczesne ujaw-
nienie swojej s³aboœci, co mo¿e nie byæ ³atwe w odniesieniu do mê¿czyzny, którego
obowi¹zuj¹cy wzór nadal zak³ada bycie silnym i niezale¿nym. Kolejne wypowie-
dzi mog¹ byæ dalszym potwierdzeniem tego spostrze¿enia. OdpowiedŸ na pyta-
nie o doœwiadczane wsparcie zawiera³y w wielu wypowiedziach opisy wsparcia
odbieranego raczej przez cz³onków rodziny ni¿ przez badanego:

¯ona to z MOPS-u dostaje pieni¹¿ki… (Bogdan, 33 lata, niepe³nosprawny intelektualnie)

Po moim niemi³ym wydarzeniu ¿ona zawsze mog³a liczyæ na ich (najbli¿szej rodziny – przyp.
aut.) wsparcie przy wychowywaniu córek. (Norbert, 43 lata, ojciec dwojga dzieci, niepe³no-
sprawny ruchowo)

Czasami pomagaj¹ nam w opiece nad dzieckiem… (Dawid, 38 lat, ojciec dwojga dzieci, usz-
kodzenie s³uchu)

Zaraz po wypadku rodzina nam pomaga³a, pomagali przy synku, a tak¿e wspierali nas finanso-
wo, gdy¿ moja rehabilitacja by³a kosztowna. (Dariusz, 41 lat, ojciec jednego dziecka, nie-
pe³nosprawny ruchowo)
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W chwili gdy nie by³o mnie w domu, mog³em liczyæ na wsparcie rodziny. Rodzice pomagali ¿onie
zajmowaæ siê córk¹. (Eryk, 32 lata, ojciec jednego dziecka, uszkodzenie s³uchu)

W kilku wypowiedziach zarysowuje siê poczucie w³asnej odpowiedzialnoœci
za sytuacjê, w której znalaz³a siê rodzina (umiejscawianie wiêkszej potrzeby
wsparcia rodziny w czasie: „po wypadku”, „po moim niemi³ym wydarzeniu” lub
zaznaczanie w³asnego przyczynienia siê do tej sytuacji rodzinnej: „gdy nie by³o
mnie w domu”). W innych – przeciwnie – odpowiedzialnoœæ np. za opiekê nad
dzieæmi i ich wychowanie przesuwana jest na matki dzieci, a ewentualna pomoc
z zewn¹trz w wykonywaniu tych zadañ jest skierowana na nie. Jest to dosyæ
charakterystyczny rys wypowiedzi badanych ojców. Nie relacjonuj¹ oni wspar-
cia, jakiego sami doœwiadczyli, ale mówi¹ o swoich rodzinach (¿onach i dzieciach)
jako adresatach pomocy z zewn¹trz.

Doszukuj¹c siê przyczyn takiego ujmowania oczekiwanego/otrzymywanego
wsparcia, wyraziæ mo¿na przypuszczenie, ¿e czêœæ badanych uto¿samia siê z rodzin¹
(stosowanie zaimków: „nam”, „nas”) i/lub przedk³ada rodzinê nad swoje potrze-
by (gdy¿ – ich zdaniem – wsparcia wymagaj¹ nie oni sami, ale rodzina). Widoczna
siê tu czasami staje nowa ideologia ojcostwa, która – jak pisze M. Sikorska (2009,
s. 205) „uprawomocnia fakt, ¿e od «nowego» ojca oczekuje siê nieporównywalnie
wiêcej ni¿ od ojców z innych czasów i kultur”. Do zadañ wspó³czesnego ojca nale-
¿y udzia³ w zabezpieczeniu dziecku niezbêdnych warunków materialnych do
rozwoju, zapewnienie mu opieki, mo¿liwoœci uczestnictwa w kulturze i edukacji
(Sosnowski 2011, s. 78). Bior¹c to pod uwagê, nie dziwi zauwa¿alna w niektórych
wypowiedziach niechêæ do ujawniania swojej s³aboœci i relacjonowania swojego
korzystania ze wsparcia. Zgadza siê to ze spostrze¿eniami A. Twardowskiego (1999,
s. 23), który pisze o wci¹¿ obecnym w naszej kulturze – przynajmniej w deklara-
cjach werbalnych ojców – modelu „mocnego, niez³omnego mê¿czyzny”.

Wymienione wy¿ej cytaty œwiadcz¹ o istnieniu przede wszystkim wsparcia
kierowanego z zewn¹trz rodziny do rodziny jako ca³oœci lub poszczególnych jej
cz³onków (w odbiorze ojców – g³ównie w kierunku ¿ony i dzieci). Niektóre wypo-
wiedzi pokazuj¹ tak¿e obraz wewnêtrzny rodziny i si³ wsparcia (bogatych lub
uszczuplonych) tam dzia³aj¹cych, wykorzystuj¹cych naturalny potencja³ syste-
mu rodzinnego:

Syn to nie pomaga³ w niczym, a córka to nie powiem, ¿e nie – jak trzeba by³o, to zosta³a. (Jerzy,
58 lat, ojciec trojga dzieci, niewidomy)

Cieszy³em siê, ¿e zosta³em ojcem, niestety nie mog³em pomóc partnerce przy obowi¹zkach. (Cy-
ryl, 53 lata, ojciec jednego dziecka, niepe³nosprawny ruchowo)

… ja te¿ oddawa³em im (dzieciom – przyp. aut.) ca³y, do tej pory mog¹ na mnie liczyæ i zawsze
im pomogê (…) Kiedy dzieci sta³y siê doœæ samodzielne, by³em bardzo zadowolony z bycia ojcem,
spe³nia³em siê, wszystko dla nich robi³em: k¹pa³em je, nawet wtedy, kiedy umia³y ju¿ same, po-
maga³em w lekcjach. (Karol, 57 lat, ojciec dwojga dzieci, niepe³nosprawny fizycznie)
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Wsparcie nieumiejêtne i niechciane

Zaskakuj¹c¹ podkategori¹ by³o wsparcie nieumiejêtne, niechciane/nie oczeki-
wane, które pojawi³o siê w kilku wywiadach.

Bo jak próbowa³em piæ tam normalnie ze szklanki, to siê krztuszê (…) Musia³ ktoœ doros³y byæ
i patrzeæ na mnie jak ja jem. Raz wyobraŸ sobie, mia³em tak¹ opiekunkê. M³oda dziewczyna (…)
I tabletki opiekunka bierze, przysz³a pierwszy raz (…) ¯ona mówi, ¿e m¹¿ nie ³yka ca³ych tabletek,
jemu trzeba pokruszyæ (…) A ona mówi – ja wiem, jak mu daæ. Wziê³a najwiêksz¹ tabletkê, tak¹
fasolê i mi ca³¹ do gard³a wrzuci³a (…) Ja w ³ó¿ku, tabletkê wrzuci³a, ja zacz¹³em siê krztusiæ. Co
opiekunka robi? Nie ratuje mnie. Sru pod drzwi. A ja siê duszê. Gosia z³apa³a tu, mnie pod-
ci¹gnê³a, w plecy mnie walnê³a i tabletka na pod³ogê (…) No i pogotowie mnie zabra³o (…) Ja jak
le¿a³em po wypadku, jeszcze nie chodzi³em, to ¿ona by³a jeszcze w domu i córka moja najm³odsza.
Ona ma 13 lat teraz. Ja zawsze j¹ gania³em: Izunia przynieœ wody. To ona biega³a po wodê i do
mnie (…) I wiesz co, ona, cholera zrobi³a? Ja mówiê – Izuñka, przynieœ tatusiowi piæ. A ona
posz³a, przynios³a mi wody. Ja mówiê: kurde, co to jedzie szczochami? A ona usiad³a tu, gdzie Ty
i siê r¿y jak koñ. I Ty wiesz, ja mówiê: Iza, co siê sta³o? A ona: bo ja ci z kibelka tej wody nala³am.
(Grzegorz, 43 lata, ojciec trojga dzieci, niepe³nosprawny fizycznie i psychicznie w wy-
niku wypadku)

…teœciowa sobie wtedy za³o¿y³a, tak planowa³a, ¿e weŸmie od nas pierworodne dziecko i bêdzie je
wychowywa³a sama, a my bêdziemy mieæ taki przejœciowy tylko kontakt z nim. Na to siê ¿ona ab-
solutnie nie zgodzi³a, zreszt¹ ja te¿ bym protestowa³. Ja chcia³em mieæ dzieci, cieszy³em siê z dzieci.
(Maciej, 55 lat, ojciec trojga dzieci, niewidomy)

W obu wypowiedziach widoczne s¹ elementy niezadowolenia badanych
z otrzymanego lub oferowanego wsparcia. W przypadku Grzegorza „niedostatki”
wsparcia wynika³y z niewiedzy i/lub braku doœwiadczenia opiekunki (Grzegorz
nie by³ w stanie przez kilka miesiêcy po wypadku przyjmowaæ sta³ych pokarmów
i ³ykaæ wiêkszych tabletek) oraz z³oœliwoœci, niew³aœciwego „poczucia humoru”
czy prezentowanej przez córkê niechêci do ojca (która z uœmiechem poda³a mu
wodê z sedesu do picia). W przypadku Macieja deklaracja „pomocy” ze strony
teœciowej by³a wynikiem chêci „wyrêczenia” badanego i jego ¿ony z obowi¹zku
opieki nad dzieckiem, co mog³o byæ zrozumiane jako niewiara innych we w³asne
mo¿liwoœci. Istotna ró¿nica pomiêdzy wypowiedziami dotyczy odczuwanej
przez obu badanych potrzeby wsparcia.

Analizuj¹c sytuacjê Grzegorza, zdawaæ sobie nale¿y sprawê, ¿e ciê¿ki stan
chorobowy dotyka nie tylko osoby, która go prze¿ywa, ale i opiekuna z rodziny,
który staje siê wa¿n¹ czêœci¹ systemu s³u¿by zdrowia. Osoba taka bierze na siebie
odpowiedzialnoœæ za chorego cz³onka rodziny, wykonuje i/lub nadzoruje czyn-
noœci dnia codziennego w celu kompensacji istniej¹cych u chorego dysfunkcji.
Tym samym osoba taka (w przypadku Grzegorza by³a to ¿ona) z jednej strony jest
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podstawowym Ÿród³em wsparcia dla cz³onka swojej rodziny, z drugiej – sama ta-
kiego wsparcia wymaga (w celu odci¹¿enia od obowi¹zków opiekuñczych, a tak-
¿e poprawy swoich umiejêtnoœci opiekuñczych i – tym samym – przyczynienia siê
do poprawy jakoœci ¿ycia osoby, której siê opiekuj¹) (Chaparro-Diaz 2013). ¯ona
naszego rozmówcy spe³nia³a przez kilka lat po wypadku mê¿a zarówno funkcjê
rodzica trojga dzieci (Grzegorz nie by³ w stanie zaraz po wypadku w ogóle poma-
gaæ, póŸniej te¿ by³o to bardzo ograniczone, gdy¿ do tej pory wymaga opieki),
pracowa³a zawodowo, jak i opiekowa³a siê swoim mê¿em. To ostatnie (ale nie naj-
mniej wa¿ne) zadanie pomagali jej wykonywaæ, niestety nie zawsze umiejêtnie,
„profesjonaliœci” z pomocy spo³ecznej. Badany, opisuj¹c sytuacjê, która zagrozi³a
jego ¿yciu, zwróci³ uwagê na dwie rzeczy: po pierwsze, przedstawienie w dobrym
œwietle ¿ony (próbowa³a wyt³umaczyæ opiekunce, ¿eby nie dawaæ do ³ykania du-
¿ych tabletek, sama zmuszona zosta³a podj¹æ siê ratowania mê¿a), po drugie, brak
profesjonalizmu opiekunki (zignorowa³a sugestie ¿ony – „ja wiem, jak mu daæ”
i uciek³a w sytuacji trudnej).

Sytuacja z córk¹ Grzegorza jest o tyle podobna do pierwszej, ¿e badany mówi
w niej o wsparciu oczekiwanym. Mia³a ona miejsce póŸniej, kiedy badany lepiej
ju¿ radzi³ sobie z czynnoœciami dnia codziennego i wiele rzeczy by³ w stanie robiæ
sam, odnieœæ mo¿na jednak wra¿enie, ¿e wci¹¿ posiada wymagania wobec in-
nych. Reakcja córki na proœbê – oczywiœcie naganna – bardzo go zawiod³a i trud-
no dociec jej przyczyn. Grzegorz te¿ nie próbuje tego robiæ, odczuwa tylko ¿al.

Inny charakter ma przypadek Macieja. Tu „nieadekwatnoœæ” proponowane-
go wsparcia wynika³a z tego, ¿e badany go nie oczekiwa³ i nie potrzebowa³. Jego
teœciowa za³o¿y³a, ¿e ma³¿eñstwo nie da sobie rady z wychowaniem i opiek¹ nad
dzieckiem z uwagi na niepe³nosprawnoœæ (Maciej jest niewidomy, jego ¿ona
pos³uguje siê resztkami wzroku), jej propozycja, aby wyrêczyæ rodziców z obo-
wi¹zku opieki nad dzieckiem nie by³a w³aœciwa. Dla obojga ma³¿onków zostanie
rodzicem by³o wa¿nym wydarzeniem i nie chcieli rezygnowaæ z pe³nienia ról
rodzicielskich. Wsparcie z pewnoœci¹ by³o im potrzebne, ale nie powinno ono
w odczuciu Macieja byæ równoznaczne z pozbawieniem prawa do opieki nad
dzieckiem.

Wnioski

Ojcostwo jest naturalnym etapem ¿ycia wielu doros³ych mê¿czyzn. Z wy-
pe³niania tej roli nie mo¿na wykluczyæ osób niepe³nosprawnych (zarówno tych,
które przed osi¹gniêciem doros³oœci sta³y siê niepe³nosprawne, jak i tych, które
naby³y niepe³nosprawnoœæ w czasie wype³niania roli ojca). W przypadku w³aœci-
wie ka¿dego mê¿czyzny efektywne poradzenie sobie z nowymi obowi¹zkami
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wymaga wsparcia w ró¿nym zakresie. Jeœli chodzi o mê¿czyzn z niepe³nospraw-
noœci¹ – jak pokazuj¹ badania – w wielu przypadkach potrzeba skorzystania ze
wsparcia jeszcze bardziej roœnie.

Analiza wypowiedzi badanych pokazuje istnienie dwóch wa¿nych aspektów
wspierania: istniej¹cego w œwiadomoœci niepe³nosprawnych systemu wsparcia
oraz odczuwanych przez badanych potrzeb w tym zakresie. Oba aspekty powin-
ny siê pokrywaæ, jednak – jak relacjonuj¹ badani – nie zawsze tak jest. Z jednej
strony pojawiaj¹ siê elementy braków w formalnym i nieformalnym systemie
wsparcia, z drugiej relacjonowane s¹ swego rodzaju „nadwy¿ki” wsparcia w sytu-
acjach, w których jest ono odbierane jako zbêdne, niew³aœciwe, niechciane.

Badania ukazuj¹ równie¿ dwa zasadnicze rodzaje wsparcia: formalne i niefor-
malne. W opisach badanych osób to drugie jest znacznie bardziej rozbudowane.
Mo¿na to zinterpretowaæ jako bogactwo form pomocy p³yn¹cej z najbli¿szego
œrodowiska oraz wskazywaæ na wagê indywidualnych wiêzi dla aktywowania
tego procesu samopomocy. Jednak fakt ten zwraca uwagê na niedostatki formal-
nego systemu wsparcia, który prawdopodobnie wymaga ci¹g³ego udoskonalania.

Czêœæ badanych ojców niepe³nosprawnych korzysta z pomocy, wielu jednak
z nich jawi siê jako osoby, które niezbyt chêtnie do korzystania z pomocy siê przy-
znaj¹ (mo¿liwe, ¿e te¿ niechêtnie siê o ni¹ zwracaj¹). Brak oczekiwañ ze strony
niepe³nosprawnego ojca (lub te¿ brak sygna³ów o potrzebie wsparcia) nie mo¿e
byæ odbierany jako zupe³na niezale¿noœæ od pomocy, szczególnie wówczas, gdy
na nie udzieleniu wsparcia mog¹ ucierpieæ dzieci. Przed ojcami staje wa¿ne zada-
nie: jak pogodziæ spo³eczny wizerunek silnego, niez³omnego, niezale¿nego mê¿-
czyzny z rzeczywistoœci¹ w³asnego ¿ycia: doœwiadczaniem s³aboœci, zale¿noœci,
potrzeby korzystania z pomocy innych. W obliczu tego udzielanie wsparcia wy-
daje siê byæ terenem wyj¹tkowo delikatnym, na co wskazuje chocia¿by fakt
pos³ugiwania siê w narracjach kategoriami „pomocy ¿onie” i „pomocy dzieciom”,
nawet je¿eli ca³oœæ opisu sugerowa³a, ¿e by³a to pomoc maj¹ca na celu kompensa-
cjê braków wynikaj¹cych z niepe³nosprawnoœci ojca. Wiadomo, ¿e mê¿czyzna
niepe³nosprawny jako ojciec mo¿e czêœciej potrzebowaæ ró¿nego rodzaju wspar-
cia: informacyjnego, instrumentalnego, emocjonalnego, wartoœciuj¹cego. Nie jest
jednak oczywiste, w jaki sposób tego wsparcia udzielaæ, ¿eby nie powodowaæ
dyskomfortu i nie uw³aczaæ godnoœci. Mottem przewodnim mog¹ siê staæ s³owa
S. Kowalika na temat humanizacji udzielanej osobom niepe³nosprawnym pomo-
cy: „Nie uszczêœliwiaj nikogo na si³ê (…) przyjêcie naszej pomocy mo¿e zostaæ
wymuszone. Osoba z niepe³nosprawnoœci¹ mo¿e uznaæ, ¿e narazi j¹ to na utratê
w³asnej godnoœci” (2007, 243-244). Z drugiej strony wydaje siê byæ niezbêdne pro-
pagowanie ró¿norodnych wizerunków „ojca z niepe³nosprawnoœci¹”: zarówno
tych niezale¿nych i bohatersko samodzielnie stawiaj¹cych czo³a przeciwnoœciom
losu, jak i tych, którzy realizuj¹ siê w roli ojca dziêki wsparciu p³yn¹cemu z rodzi-
ny i spoza niej.
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„Ró¿ne systemy wsparcia dzia³aj¹ jako schronienie,
które pozwala na regeneracjê si³”

(Kmiecik-Baran 1995, s. 201)

Wsparcie spo³eczne i jego zwi¹zek z kszta³towaniem siê
postaw rodzicielskich wobec dzieci z wad¹ s³uchu

Social support and its relation to shaping parental attitudes towards
children with hearing impairment

The article presents the results of pilot research conducted among a group of parents of children
with hearing impairment in the area of south-eastern Poland and Slovakia. The purpose of the re-
search was to determine the relations between an evaluation of social support obtained from spe-
cialists: therapists, speech therapists, and the process of shaping parental attitudes towards
children with hearing impairment. Hearing impairment diagnosed, waiting for a hearing aid and
the beginning of a long-lasting process of hearing and speech therapy are difficult situations for
parents. Parents, who experience stress related to waiting for a successful resolution of a problem,
need support provided by specialists: physicians, therapists, speech therapists. The research
showed that parents evaluated emotional and informational support the highest and appraisal
support and instrumental support was evaluated by them a bit lower. Parents from Slovakia
evaluate social support obtained statistically significantly worse in comparison with parents from
Poland. Emotional and instrumental support allows differentiates between parents in terms of in-
consistencies of their attitudes. It seems that shaping consistent parental attitude towards a child
with hearing impairment is dependent on the quality of these types of support.

S³owa kluczowe: wsparcie spo³eczne, postawy rodzicielskie, rehabilitacja s³uchu i mowy dzieci
z wad¹ s³uchu

Keywords: social support, parental attitudes, rehabilitation of hearing and speech in children
with hearing impairment

Wprowadzenie

Wsparcie spo³eczne by³o i jest tematem wielu prac socjologicznych, pedagogicz-
nych i psychologicznych. Jest ró¿nie okreœlane i precyzowane. Analiz¹ tego pojê-
cia, „terminu – parasolu” zajê³a siê miêdzy innymi Szluz (2006), wskazuj¹c na jego



wieloznacznoœæ, a st¹d wieloaspektowoœæ w kontekœcie organizacji, form, jakoœci,
rodzaju, cech biorcy i dawcy, oczekiwanych skutków. W naukach spo³ecznych
termin wsparcie oznacza najczêœciej: pomoc udzielan¹ osobie lub grupie osób, celem
umo¿liwienia zaspokajania potrzeb ¿yciowych, proces, w którym „ktoœ” udziela
wsparcia „komuœ” (por. Kmiecik-Baran 1995; Sêk, Cieœlak 2004; Szluz 2006). Uwzglêd-
niaj¹c ró¿ne kryteria wskazuje siê na ró¿norakie rodzaje wsparcia spo³ecznego,
pochodz¹ce z rozmaitych Ÿróde³. Dla potrzeb celu i procedury badawczej za³o¿ono,
¿e wsparcie spo³eczne to szczególna pomoc, któr¹ otrzymuj¹ ludzie w sytuacjach
kryzysowych, trudnych, bowiem sprzyja ona radzeniu sobie z sytuacjami, bêd¹-
cymi Ÿród³em stresu. Kmiecik-Baran (1995) uwzglêdni³a cztery rodzaje wsparcia
spo³ecznego:
– wsparcie emocjonalne, polegaj¹ce na dawaniu komunikatów wzmacniaj¹cych

poczucie przynale¿noœci do grupy spo³ecznej, mog¹ to byæ komunikaty typu:
jesteœ przez nas szanowany, ceniony; jest to dawanie osobie do zrozumienia,
¿e zawsze mo¿e liczyæ na grupê lub inn¹ osobê, ¿e w ka¿dej chwili udzielona
zostanie stosowana pomoc;

– wsparcie wartoœciuj¹ce to dawanie komunikatów œwiadcz¹cych o wartoœci dru-
giego cz³owieka, jego roli i znaczeniu jakie odgrywa w danej grupie spo³ecznej,
¿e posiada takie mo¿liwoœci, które s¹ wa¿ne dla prawid³owego funkcjonowa-
nia grupy;

– wsparcie instrumentalne to dostarczanie pomocy, œwiadczenie konkretnych
us³ug;

– wsparcie informacyjne, poznawcze sprzyja zrozumieniu sytuacji, problemu,
a polega na udzielaniu rad, przekazywaniu wa¿nych dla funkcjonowania wia-
domoœci, informacji (Kmiecik-Baran 1995, s. 202). Analizy teoretyczne umo¿li-
wi³y opracowanie Skali Wsparcia Spo³ecznego (Kmiecik-Baran 1995), s³u¿¹cej
okreœleniu rodzaju i si³y wsparcia, jakie otrzymuje osoba od okreœlonych grup
spo³ecznych; w badaniach w³asnych wy¿ej wymieniona skala pos³u¿y³a roz-
poznaniu oceny czterech rodzajów wsparcia, jakie otrzymuj¹ rodzice dzieci
z wad¹ s³uchu od profesjonalistów, g³ównie terapeutów: surdopedagogów, lo-
gopedów. Wsparcie spo³eczne rodziców dzieci niepe³nosprawnych jest wa¿-
nym elementem systemowych dzia³añ, podejmowanych w obrêbie wczesnej
interwencji i wczesnego wspomagania rozwoju.
Niepe³nosprawnoœæ dziecka zaburza równowagê wewn¹trzrodzinn¹ i staje

siê predyktorem sytuacji trudnej (por. Pisula 1998; Koœcielska 2001; Minczakie-
wicz 2003; Kirenko 2004; Bar³óg 2008; WoŸniak, Bieñkowska 2011). Z punktu wi-
dzenia radzenia sobie z problemami zwi¹zanymi z niepe³nosprawnoœci¹ wa¿ne
wydaje siê wsparcie spostrzegane, które jest efektem dzia³ania sieci wspie-
raj¹cych, a wynika z wiedzy i doœwiadczeñ o tym, gdzie i od kogo mo¿na uzyskaæ
pomoc, na kogo mo¿na liczyæ w trudnej sytuacji oraz wsparcie otrzymywane, ro-
zumiane jako faktycznie otrzymywana pomoc.
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Œrodowisko spo³eczne pe³niæ mo¿e rolê wa¿nego Ÿród³a oparcia dla rodziny
dzieci z niepe³nosprawnoœci¹. Zaburzona homeostaza ¿ycia rodzinnego,
przyk³adowo wynikaj¹ca z rezygnacji z pracy któregoœ rodzica, powoduje, ¿e ro-
dzina musi korzystaæ z ró¿nych rodzajów wsparcia. Najczêœciej jest to wsparcie
ekonomiczne (por. instrumentalne), czêsto tak¿e informacyjne, nierzadko emo-
cjonalne. Brak racjonalnego i adekwatnego do potrzeb wsparcia mo¿e prowadziæ
do patologizacji ¿ycia rodzinnego (Krause 2004). Podsumowuj¹c, wsparcie
spo³eczne odgrywa istotn¹ rolê w procesie normalizacji ¿ycia rodzin dzieci z nie-
pe³nosprawnoœci¹, w konsekwencji tak¿e ma znaczenie dla prawid³owego funk-
cjonowania psychospo³ecznego dziecka w ¿yciu doros³ym.

Celem badañ w³asnych sta³a siê diagnoza rodzaju wsparcia spo³ecznego
otrzymywanego od terapeutów przez rodziców ma³ych dzieci z wad¹ s³uchu oraz
próba okreœlenia zwi¹zku miêdzy wsparciem spo³ecznym (spostrzeganym i otrzy-
mywanym) a postaw¹ rodzicielsk¹ wobec niepe³nosprawnego dziecka. Spoœród
dostêpnych narzêdzi badawczych, okreœlaj¹cych postawy rodzicielskie, wybrano
Skalê Postaw Rodzicielskich autorstwa Plopa (2008). Za autorem przyjêto okreœle-
nie postawy rodzicielskiej i zaproponowan¹ typologiê postaw. Oddzia³ywanie
rodziców na dziecko w znacznej mierze jest uzale¿nione od manifestowanych
wobec niego postaw, tj. odniesieñ poznawczych (intelektualnych), emocjonal-
nych i dzia³aniowych. Okreœlaj¹c postawê rodzicielsk¹, Plopa powo³uje siê na de-
finicje Rembowskiego (1972) i Ziemskiej (1973). Rembowski okreœla postawê ro-
dzicielsk¹ jako „ca³oœciow¹ formê ustosunkowania siê rodziców (osobno ojca,
osobno matki) do dzieci, do zagadnieñ wychowawczych itp., ukszta³towan¹ pod-
czas pe³nienia funkcji rodzicielskich” (Rembowski 1972, s. 55). Podobnie Ziemska
przyjmuje, ¿e postawa jest w pewnym stopniu „utrwalon¹, nabyt¹ struktur¹ po-
znawczo-d¹¿eniowo-afektywn¹, ukierunkowuj¹c¹ zachowanie siê rodziców wo-
bec dziecka” (Ziemska 1973, s. 59). Plopa, na podstawie przegl¹du literatury
przedmiotu, wyodrêbnia 6 typów oddzia³ywañ rodzicielskich, postaw: akcepta-
cji-odrzucenia, autonomii, nadmiernego wymagania, niekonsekwencji i nadmier-
nego ochraniania (Plopa 2008, 2011). Postawa akceptacji oznacza, ¿e rodzic akcep-
tuje dziecko, takim jakim ono jest, stwarza klimat sprzyjaj¹cy swobodnej
wymianie uczuæ, uczy dziecko ufnoœci do ludzi i œwiata. Dziecko zapamiêtuje ro-
dzica jako bezwarunkowo akceptuj¹cego i kochaj¹cego, obdarzaj¹cego wspar-
ciem. Z perspektywy czasu rodzic oceniany jest jako maj¹cy autorytet, otwarty na
udzielanie wsparcia, ale nienarzucaj¹cy siê (Plopa 2008, 2011). Z kolei postawa od-
rzucaj¹ca oznacza, ¿e rodzic nie odczuwa przyjemnoœci z obcowania z dzieckiem,
wzajemne relacje s¹ ch³odne, rodzic nie dostrzega potrzeb dziecka, jego proble-
mów. Doros³e dziecko ma odczucie, ¿e nie by³o akceptowane przez rodzica, nie
zazna³o bliskoœci, ciep³a, okazji do zbli¿enia emocjonalnego. Odczuwa, ¿e by³o
traktowane instrumentalnie, zabezpieczane by³y jedynie potrzeby materialne

Wsparcie spo³eczne i jego zwi¹zek z kszta³towaniem siê postaw rodzicielskich... 141



(Plopa 2008, 2011). O postawie nadmiernie wymagaj¹cej œwiadczy bezwzglêdne
traktowanie dziecka przez jego rodzica, który uwa¿a siê za autorytet w sprawach
wychowania dziecka, nie rozumie potrzeb dziecka i bezwzglêdnie egzekwuje wy-
konywanie swoich poleceñ, nakazów, nie przyjmuje krytyki i sprzeciwu. Dziecko
pamiêta rodzica jako wymagaj¹cego pos³uszeñstwa, nie odbiera jednak rodzica
jako niekochaj¹cego, ale raczej jako dzia³aj¹cego na rzecz dziecka, tylko w sposób
konsekwentny, ch³odny (Plopa 2008, 2011). Rodzic, który traktuje dziecko jako
osobê, która wraz z wiekiem potrzebuje wiêcej autonomii, samodzielnoœci, zacho-
wanie rodzica jest elastyczne, dostosowane do potrzeb rozwojowych dziecka wy-
ra¿a postawê autonomii. Dziecko pamiêta rodzica jako osobê elastyczn¹, wyrozu-
mia³¹, akceptuj¹c¹ próby samodzielnego podejmowania decyzji, rozwi¹zywania
problemów (Plopa 2008, 2011). Postawa ta przypuszczalnie najbardziej sprzyjaæ
bêdzie kszta³towaniu siê tak¿e poczucia odpowiedzialnoœci. Natomiast postawa
niekonsekwentna oznacza, ¿e stosunek rodzica do dziecka jest zmienny, zale¿ny
od nastroju i samopoczucia rodzica. Brak stabilnoœci w postêpowaniu rodzica po-
woduje wycofywanie siê z relacji emocjonalnych dziecka, ukrywanie problemów,
poszukiwanie wsparcia w pozarodzinnych relacjach spo³ecznych (Plopa 2008,
2011). Ostatnia z wymienionych przez autora postaw – postawa nadmiernie
ochraniaj¹ca polega na zbytnim troszczeniu siê o dziecko, trudnoœci rodzica w za-
akceptowaniu potrzeb dziecka wynikaj¹cych z wieku rozwojowego, autonomii,
samodzielnoœci dziecka. Doros³y ocenia rodzica jako osobê nadmiernie ingeruj¹c¹
w sprawy osobiste (Plopa 2008, 2011).

Na kszta³towanie siê powy¿szych postaw rodzicielskich niew¹tpliwie wp³ywa
wiele czynników, a do najwa¿niejszych Plopa zalicza: uwarunkowania podmio-
towe rodziców (m.in. cechy osobowoœci, potrzeby rodziców i jakoœæ ich zwi¹zku
ma³¿eñskiego), w³asne doœwiadczenia i procesy emocjonalne z nimi zwi¹zane, co
mo¿e byæ zwi¹zane z dziedzictwem rodziców z rodziny pochodzenia, informacje
o przedmiotach postaw (m.in. czynniki tkwi¹ce w dziecku). Nie bez znaczenia po-
zostaje oddzia³ywanie œrodowiska spo³ecznego (Plopa 2011). Autor Psychologii ro-
dziny podkreœla, ¿e dla kszta³towania postaw rodzicielskich nie bez znaczenia s¹,
obok jakoœci zwi¹zku ma³¿eñskiego, tak¿e sieci spo³eczne rodziców i œrodowisko
ich pracy. Czynniki te okazuj¹ siê cennym Ÿród³em wsparcia w momentach kry-
zysowych, zwi¹zanych ze stresem. Wyniki badañ wskazuj¹ na zwi¹zek miêdzy
dostêpnoœci¹ wsparcia od innych (przyjació³, krewnych, s¹siadów), a efektywny-
mi relacjami z dzieæmi. Wsparcie spo³eczne wi¹¿e siê ze zwiêkszon¹ kompetencj¹
rodzicielsk¹, czêstsz¹ werbaln¹ i emocjonaln¹ reakcj¹ na potrzeby dziecka,
mniejsz¹ jego karalnoœci¹, zwiêkszon¹ cierpliwoœci¹ i wra¿liwoœci¹, wy¿szym po-
czuciem w³asnej wartoœci, a sieci spo³eczne rodziców s³u¿¹ jako Ÿród³o wsparcia
tak instrumentalnego, jak i emocjonalnego (Bieñkowska 2006; Plopa 2011, za:
Belsky i in. 1991).
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Analizuj¹c sytuacjê rodzin wychowuj¹cych dzieci z wad¹ s³uchu Borowicz
(2012) zwraca szczególn¹ uwagê na specyfikê tego procesu, wynikaj¹c¹ z zachwia-
nego poczucia to¿samoœci rodziców dziecka z wad¹ s³uchu oraz problem akcepta-
cji siebie w roli rodzica dziecka z wad¹ s³uchu i samego dziecka, jego niepe³no-
sprawnoœci, wynikaj¹cej z trwa³ego uszkodzenia narz¹du s³uchu. Najpowa¿-
niejsz¹ konsekwencj¹ ubytku s³uchu dziecka jest koniecznoœæ podjêcia decyzji
dotycz¹cej wyboru skutecznego narzêdzia komunikacji jêzykowej. Wybór jêzyka
jest tak samo istotny zarówno dla dziecka (jego rozwoju poznawczego, emocjo-
nalnego, spo³ecznego, drogi kszta³cenia itd.), jak i jego rodziców.

Uruchomiony w Polsce (od 2002 roku) system wczesnego diagnozowania i in-
terwencji w przypadku wad s³uchu spowodowa³, ¿e rodzice dowiaduj¹ siê o mo¿-
liwoœci wyst¹pienia uszkodzenia s³uchu dziecka w ci¹gu pierwszych trzech dni
po porodzie, a potwierdzaj¹ ten fakt w ci¹gu pó³ roku. W tym okresie niemowlê
dostaje najczêœciej pierwsze aparaty s³uchowe i rozpoczyna d³ugotrwa³y proces
rehabilitacji s³uchu i mowy, w którym zaanga¿owanie rodziców pe³ni zasadnicz¹
rolê. Jednak nale¿y pamiêtaæ, ¿e uszkodzenie s³uchu dziecka jest silnym stresem
dla cz³onków rodziny i ma istotne znaczenie w budowaniu wzajemnych relacji,
st¹d dla rodziców, od postaw których zale¿y powodzenie uruchomionego syste-
mu wsparcia wczesnorozwojowego, jest to okres niezwykle trudny (por. WoŸ-
niak, Bieñkowska 2011). Bowiem z regu³y oni sami, w³aœnie w tym czasie brykaj¹
siê z wieloma czynnikami, zazwyczaj stresogennymi, wymagaj¹ tak¿e wsparcia
ze strony specjalistów. „Efektywne i dostosowane do ich potrzeb wsparcie ze strony
profesjonalistów jest istotnym warunkiem przystosowania do obci¹¿eñ zwi¹za-
nych z niepe³nosprawnoœci¹ dziecka” (Pisula 1998, s. 281). Badani przez Borowicz
(2012) rodzice dzieci z wad¹ s³uchu, w swojej ocenie wsparcia najwy¿ej wskazali
wspó³ma³¿onków i logopedów (dla badanych mê¿czyzn – ojców dzieci z wad¹
s³uchu wsparcie ze strony logopedów jest nieco lepiej oceniane ani¿eli przez ba-
dane kobiety – matki).

Wnioski z badañ Borowicz (2012), celem których by³o okreœlenie zwi¹zków
miêdzy poziomem i struktur¹ stresu u rodziców wychowuj¹cych dzieci z uszko-
dzeniami s³uchu a doœwiadczanym przez nich wsparciem spo³ecznym, potwier-
dzaj¹, ¿e odpowiednie wsparcie otrzymywane ze strony najbli¿szych (wspó³-
ma³¿onków, krewnych), ale tak¿e czêsto profesjonalistów (terapeutów dziecka,
jego nauczycieli) mo¿e okazaæ siê cennym modyfikatorem sytuacji stresowej, kry-
zysowej: m.in. zmniejsza poczucie izolacji, ograniczenia zwi¹zanego z pe³nie-
niem ról rodzicielskich, wi¹¿e siê z samopoczuciem psychofizycznym, zmniejsza
czêstotliwoœæ wystêpowania symptomów depresyjnych.
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Zwi¹zek wsparcia spo³ecznego z kszta³towaniem siê postaw
rodzicielskich wobec dzieci z wad¹ s³uchu w badaniach w³asnych

Przedmiotem badañ w³asnych by³a ocena wsparcia spo³ecznego otrzymywa-
nego przez rodziców dzieci z wad¹ s³uchu ze strony profesjonalistów: terapeutów
i logopedów dziecka oraz postawy rodzicielskie wobec dziecka z niepe³nospraw-
noœci¹, która wynika z uszkodzenia narz¹du s³uchu. Zasadniczym celem badañ
sta³o siê ustalenie zwi¹zków miêdzy rodzajem wsparcia spo³ecznego (zmienna
niezale¿na) a kszta³tuj¹cymi siê postawami rodziców wobec dziecka z wad¹
s³uchu (zmienna zale¿na). Postawiono nastêpuj¹ce pytania sformu³owane w po-
staci problemów badawczych:
1. Czy istnieje zwi¹zek (zale¿noœæ) miêdzy otrzymywanym wsparciem spo³ecz-

nym a postawami rodzicielskimi wobec dzieci z wad¹ s³uchu, zw³aszcza który
rodzaj wsparcia spo³ecznego: informacyjne, instrumentalne, wartoœciuj¹ce
czy emocjonalne, ró¿nicuje postawy rodzicielskie w wymiarach: akceptacja-
-odrzucenie, autonomia, ochranianie, wymagania, niekonsekwencja?

2. Czy zmienna poœrednicz¹ca jak¹ jest miejsce pochodzenia (Polska–S³owacja)
ró¿nicuje poziom wsparcia spo³ecznego oraz postawy rodzicielskie, które jej
wymiary?
W badaniach wykorzystano metodê sonda¿u diagnostycznego. W celu zgro-

madzenia danych zosta³y u¿yte nastêpuj¹ce narzêdzia diagnostyczne:
– Skala Wsparcia Spo³ecznego Krystyny Kmiecik-Baran (1995);
– Skala Postaw Rodzicielskich Mieczys³awa Plopa (2008);
– Karta informacyjna o dziecku i jego rodzinie opracowana przez Ma³gorzatê

Zaborniak-Sobczak.
Skala Wsparcia Spo³ecznego (SWS) autorstwa Kmiecik-Baran to narzêdzie

s³u¿¹ce do okreœlenia rodzaju i si³y wsparcia, jakie jednostka otrzymuje od okre-
œlonych grup spo³ecznych. Zadaniem badanych by³o ustosunkowanie siê, przez
zaznaczenie odpowiedniej liczby na piêciostopniowej skali (od 1 „tak” do 5 „nie”),
do 24 twierdzeñ odnosz¹cych siê do oceny wsparcia otrzymywanego ze strony
profesjonalistów: terapeutów, logopedów dziecka. Szeœæ pierwszych twierdzeñ
odnosi siê do wsparcia instrumentalnego, kolejnych szeœæ do wsparcia informa-
cyjnego, nastêpnie wartoœciuj¹cego i emocjonalnego. Po³owa z 24 twierdzeñ ma
charakter negatywny, co jest istotne podczas obliczania wyników. Wy¿szy wynik
œwiadczy o mniejszym poziomie otrzymywanego wsparcia spo³ecznego. Psycho-
metryczne w³aœciwoœci Skali, a tak¿e metody obliczania wyników szerzej opisane
zosta³y przez autorkê narzêdzia (Kmiecik-Baran 1995).

Postawy rodzicielskie wobec dziecka z wad¹ s³uchu zdiagnozowano wyko-
rzystuj¹c Skalê Postaw Rodzicielskich Plopa. Skala zawiera 50 stwierdzeñ, do któ-
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rych ustosunkowuje siê osoba badana przez wybór jednej z piêciu kategorii odpo-
wiedzi od „zdecydowanie taka/taki jestem i tak siê zachowujê” do „zdecydowanie
taka/taki nie jestem i tak siê nie zachowujê”. Przeciêtny czas wype³nienia skali
wynosi, jak podaje jej autor, oko³o 40 minut. Poszczególnym odpowiedziom
przypisuje siê wartoœæ liczbow¹. Skala wskazuje na postawy rodzicielskie w piê-
ciu wymiarach: akceptacji/odrzucenia, autonomii, ochraniania, wymagania i nie-
konsekwencji. W ka¿dej skali opisuj¹cej jeden wymiar zawarto 10 stwierdzeñ,
st¹d otrzymany wynik surowy mieœci siê w granicach od 10 do 50 punktów. Im
wiêcej punktów, tym wy¿sze wyniki, które œwiadcz¹ o wiêkszym nasileniu posta-
wy w danym wymiarze. Wyniki surowe przelicza siê na wynik stenowy, osobno
dla kobiet i mê¿czyzn (Plopa 2008). Steny 1–2 œwiadcz¹ o bardzo niskich wyni-
kach; steny 3–4 o wynikach niskich; steny 5–6 o wynikach przeciêtnych; steny 7–8
o wynikach wysokich, a steny 9–10 œwiadcz¹ o bardzo wysokich wynikach. Wyni-
ki wyra¿one w stenach interpretuje siê jako stopieñ nasilenia danej postawy
w kierunku po¿¹danym b¹dŸ niepo¿¹danym (Plopa 2008, 2011). „W interpretacji
nale¿y szczególn¹ uwagê kierowaæ na wyniki wykraczaj¹ce poza granicê 5–6 stena
w obu kierunkach. Wyniki ka¿dej ze skal nale¿y traktowaæ odrêbnie. (…) Wyniki
umiarkowane (5–6 sten) nale¿y traktowaæ jako przeciêtne, typowe dla wiêkszoœci
polskich rodziców” (Plopa 2008, s. 133).

Zebrany materia³ poddano analizom statystycznym, wykorzystuj¹c pakiet
programu STATISTICA, przede wszystkim statystykê Chi2, korelacjê Pearsona.

Badania przeprowadzono w III i IV kwartale 2013 roku. Grupê badanych sta-
nowili rodzice dzieci z wad¹ s³uchu, g³ównie podopiecznych Stowarzyszenia Ro-
dziców i Przyjació³ Dzieci z Wad¹ S³uchu z Krosna (Polska, 26 rodziców) oraz Sto-
warzyszenia Logosluch z Preszowa (S³owacja, 21 rodziców), (www.wada-
sluchu.org).

Celem obu stowarzyszeñ jest organizacja rehabilitacji s³uchu i mowy dla
najm³odszych dzieci z wad¹ s³uchu oraz szeroko rozumiane wsparcie rodziców.
Stowarzyszenie kroœnieñskie w ramach swojej dzia³alnoœci prowadzi bank apara-
tów s³uchowych, rehabilitacjê domow¹, zajêcia indywidualne i grupowe, organi-
zuje turnusy rehabilitacyjne dla dzieci i ich opiekunów. Realizuj¹c ciekawe projek-
ty od kilku lat wspó³pracuje w tym zakresie ze stowarzyszeniem s³owackim. W ra-
mach projektu Nasze dziedzictwo pogranicza – kszta³towanie to¿samoœci kulturowej
u dzieci z wad¹ s³uchu oba stowarzyszenia zorganizowa³y cykl seminariów szkole-
niowych dla rodziców, terapeutów i nauczycieli ze S³owacji. By³a to okazja to wy-
miany doœwiadczeñ zwi¹zanych z organizacj¹ wsparcia i edukacji dzieci z wad¹
s³uchu w obu krajach. Od maja 2006 roku w S³owacji wprowadzono badania prze-
siewowe (skrining) s³uchu, prowadzone przez Centrum Implantów Œlimakowych
w Bratys³awie i Koszycach. Dziecko po badaniu w Centrum Implantów Œlimako-
wych jest kierowane do poradni laryngologicznej i logopedycznej w miejscu za-
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mieszkania. Oczekuje jednak kilka miesiêcy na przyznanie aparatu s³uchowego,
w tym czasie tak¿e specjaliœci rzadko podejmuj¹ wspó³pracê z rodzin¹ dziecka,
celem przygotowania jej do d³ugotrwa³ego i ¿mudnego procesu rehabilitacji
s³uchu i mowy. Procesem terapeutycznym zajmuj¹ siê specjaliœci zatrudnieni
w przychodniach foniatrycznych, poradniach logopedycznych, centrach eduka-
cji specjalnej. Zak³ada siê, ¿e ka¿dy logopeda na S³owacji powinien byæ w stanie
prowadziæ rehabilitacjê niedos³ysz¹cego dziecka z aparatem s³uchowym lub imp-
lantem œlimakowym. Mimo za³o¿eñ, w rozmowach i dyskusjach podczas spotkañ
seminaryjnych, terapeuci-logopedzi i nauczyciele pedagodzy specjalni, wyra¿ali
znaczne obawy przed rehabilitacj¹ dziecka z wad¹ s³uchu, wskazuj¹c na nieefek-
tywnoœæ swoich dzia³añ, brak wspó³pracy ze strony innych specjalistów, pra-
cuj¹cych z dzieckiem i jego rodziców.

W naszych badaniach uczestniczy³o w sumie 47 osób, w tym 38 kobiet – matek
dzieci z wad¹ s³uchu i 9 mê¿czyzn – ojców dzieci z uszkodzonym narz¹dem
s³uchu, 26 rodziców z Polski i 21 osób – rodziców ze S³owacji. Najwiêcej, bo 20
osób zadeklarowa³o wykszta³cenie œrednie, 19 – wy¿sze: 13 – wy¿sze magisterskie
i 6 – wy¿sze zawodowe (licencjackie), 5 osób ma wykszta³cenie zawodowe i jedna
osoba podstawowe.

Struktura wieku dzieci badanych rodziców by³a zró¿nicowana: 5 osób to ro-
dzice najm³odszych dzieci z wad¹ s³uchu w wieku od 0 do 2 r.¿., 10 rodziców ma
dziecko w wieku od 3 do 5 lat, 15–od 6 do 8 lat i 16 osób jest rodzicem dziecka
w wieku lat 9 i powy¿ej, jedna osoba nie wskaza³a wieku dziecka.

Wœród badanych rodziców 23 osoby ma dzieci z g³êbokim ubytkiem s³uchu
(91dB), 13 osób – umiarkowanym ubytkiem s³uchu (41–70 dB), 8 osób ze znacz-
nym stopniem uszkodzenia s³uchu (71–90 dB), 2 – lekkim w granicach 20–40 dB,
jeden rodzic nie potrafi³ wskazaæ stopnia ubytku s³uchu dziecka.

Dzieci badanych rodziców by³y równie¿ protezowane w ró¿nym czasie, 16 ro-
dziców wskaza³o, ¿e ich potomstwo dosta³o aparaty w okresie do 3 r.¿., 14 osób, ¿e
miêdzy 4 a 7 r.¿., 16 osób okreœli³o, ¿e ich dzieci z wad¹ s³uchu zosta³y „zaaparatowa-
ne” w pierwszym roku ¿ycia: 7 dzieci w wieku do 6 m.¿. i 9 dzieci miêdzy 7 a 12 m.¿.

Badani rodzice, oceniaj¹c cztery rodzaje wsparcia otrzymywanego ze strony
specjalistów: nauczycieli, terapeutów, logopedów swoich niepe³nosprawnych
dzieci, wskazali na przeciêtny jego poziom (maksymalnie w ka¿dej podskali SWS
otrzymaæ mo¿na by³o 30 punktów – 6 twierdzeñ razy ocenê 5, co œwiadczy o bar-
dzo ma³ym poziomie wsparcia, minimalnie mo¿na by³o uzyskaæ 6 punktów –
6 twierdzeñ razy ocenê 1, co œwiadczy o bardzo du¿ym poziomie wsparcia),
(Kmiecik-Baran 1995).

Najwy¿ej ocenione zosta³o wsparcie emocjonalne (M=11,23; SD=4,49)
(otrzyma³o œrednio najmniej punktów), co œwiadczyæ mo¿e o tym, ¿e badani ro-
dzice czuj¹ siê szanowani przez specjalistów, którzy zajmuj¹ siê ich niepe³nospraw-
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nym dzieckiem, terapeuci rozumiej¹ potrzeby rodziców i akceptuj¹ ich, nie lekce-
wa¿¹ osoby rodzica. Jako najs³absze zosta³o ocenione wsparcie wartoœciuj¹ce
(M=13,83; SD=3,37), co oznaczaæ mo¿e, ¿e rodzice, mimo ich czuj¹ siê cenieni,
rzadko otrzymuj¹ sygna³y œwiadcz¹ce o ich znacz¹cej roli w procesie rehabilitacji
(por. wykres 1, tabela 1).

Wyniki te s¹ zbie¿ne z rezultatami uzyskanymi w badaniach Skal¹ Wsparcia
Spo³ecznego przeprowadzonymi w roku 2009/2010 w grupie 117 rodziców dzieci
z wad¹ s³uchu (Zaborniak-Sobczak 2011). Stwierdzono wówczas wysoce istotn¹
(p 0,0001) ró¿nice wyników oceny w zale¿noœci od rodzaju wsparcia. Wsparcie
informacyjne uzyska³o wysoce istotnie (p 0,0001) ni¿sze wyniki ni¿ wsparcie in-
strumentalne oraz wartoœciuj¹ce, ale ju¿ ocena wsparcia informacyjnego nie ró¿-
ni³a siê istotnie (p = 0,0572) od oceny wsparcia emocjonalnego. Oceny wsparcia
emocjonalnego by³y wysoce istotnie (p 0,0001) ni¿sze ni¿ oceny wsparcia instru-
mentalnego oraz wartoœciuj¹cego (Zaborniak-Sobczak 2011). Oznacza to, ¿e naj-
gorzej oceniane by³o wówczas wsparcie wartoœciuj¹ce oraz instrumentalne, a naj-
lepiej informacyjne i emocjonalne.

Szczegó³owe analizy statystyczne wykaza³y, ¿e miejsce pochodzenia jest
czynnikiem ró¿nicuj¹cym w sposób istotny statystycznie ocenê poziomu otrzy-
mywanego wsparcia spo³ecznego.

Z analizy uzyskanych rezultatów wynika, ¿e rodzice polscy istotnie statysty-
cznie wy¿ej oceniaj¹ otrzymywane wsparcie we wszystkich jego zakresach (ro-
dzajach), (por. tabela 1).
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Tabela 1. Miejsce pochodzenia badanych rodziców dzieci z wad¹ s³uchu a ocena otrzy-
mywanego wsparcia

Miejsce
zamiesz-

kania

Wsparcie
informacyjne

Wsparcie
instrumentalne

Wsparcie
wartoœciuj¹ce

Wsparcie
emocjonalne

M SD M SD M SD M SD N

Polska 10,77 3,97 11,19 4,77 12,61 3,07 9,88 3,94 26

S³owacja 14,43 3,65 15,24 2,32 15,33 3,23 12,90 4,66 21

Razem 12,40 4,21 13,00 4,34 13,83 3,37 11,23 4,49 47

Statystyka
Chi2

p=0,055
CPearsona=0,5850

p=0,020
CPearsona=0,6227

p=0141
CPearsona=0,5455

p=0,0391
CPearsona=0,4941

P³eæ badanych rodziców, ich wykszta³cenie, a tak¿e wiek dziecka i stopieñ
ubytku jego s³uchu okaza³y siê czynnikami (zmienne poœrednicz¹ce) nieró¿ni-
cuj¹cymi w sposób istotny statystycznie oceny otrzymywanego wsparcia. Jedynie
czas protezowania dziecka ró¿nicuje ocenê wsparcia instrumentalnego (p=0,023,
CPearsona=0,6274 – korelacja wysoka): na wy¿sz¹ ocenê tego rodzaju wsparcia
wskazuj¹ rodzice dzieci protezowanych najwczeœniej, w pierwszym r.¿.. Im dzie-
cko póŸniej otrzyma³o aparat s³uchowy b¹dŸ implant œlimakowy, tym znaczenie
wsparcia instrumentalnego w ocenie rodziców maleje.

Miejsce pochodzenia nie jest czynnikiem ró¿nicuj¹cym postawy rodziców
wobec dzieci z wad¹ s³uchu.

Jedynie w wymiarze niekonsekwencji wydaje siê, ¿e polscy rodzice wykazuj¹
czêœciej mniej po¿¹dane postawy (M=24,73; SD=9,17) ani¿eli rodzice s³owaccy
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Wykres 2. Porównanie œrednich wyników ocen otrzymywanego wsparcia spo³ecznego
w dwóch grupach badanych rodziców: z Polski i S³owacji



(M=23,33; SD=5,73), (ró¿nica istotna statystycznie, statystyka Chi2: p=0,0415,
CPearsona=0,5928, korelacja umiarkowana).

Analizy statystyczne pozwalaj¹ wysun¹æ ostro¿ny wniosek, ¿e ci badani ro-
dzice, którzy wykazuj¹ postawê bardziej autonomiczn¹ wobec dziecka, s¹ tak¿e
wobec niego mniej ochraniaj¹cy i jednoczeœnie mniej wymagaj¹cy; rodzice ochra-
niaj¹cy s¹ czêœciej wymagaj¹cy i niekonsekwentni (i na odwrót: rodzice niekon-
sekwentni i wymagaj¹cy czêœciej tak¿e s¹ bardziej ochraniaj¹cy); wymagaj¹cy
i ochraniaj¹cy rodzice rzadziej tak¿e uznaj¹ prawo dziecka do autonomii.

P³eæ rodziców, poziom ich wykszta³cenia nie ró¿nicuj¹ postaw rodzicielskich
wobec dziecka z wad¹ s³uchu.

Wiek dziecka w sposób istotny statystycznie ró¿nicuje postawê rodziców
w wymiarze niekonsekwencji (p=0,0442, CPearsona=0,6037 – korelacja wysoka):
im starsze dziecko z wad¹, tym postawa ich rodziców w wymiarze niekonsek-
wencji staje siê bardziej po¿¹dana (mieszcz¹ca siê w granicach stena 1–4).

Stopieñ ubytku s³uchu dziecka ró¿nicuje postawê rodziców w wymiarze
akceptacji/odrzucenia (p=0,0000, CPearsona=1,0471 – korelacja pe³na): badani
rodzice akceptuj¹ swoje dzieci bez wzglêdu na stopieñ ubytku s³uchu.

Trudno o jednoznaczn¹ odpowiedŸ na pytanie o zwi¹zek miêdzy otrzymy-
wanym wsparciem spo³ecznym a postawami badanych rodziców wobec dzieci
z wad¹ s³uchu. Uzyskane rezultaty pozwalaj¹ wskazaæ na nastêpuj¹ce zale¿noœci
istotne statystycznie:
– ocena wsparcia instrumentalnego i emocjonalnego ró¿nicuje postawê w wy-

miarze niekonsekwencji;
– ocena wsparcia wartoœciuj¹cego ró¿nicuje postawê w wymiarze autonomii.
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Ocena wsparcia instrumentalnego ró¿nicuje w sposób istotny statystycznie
postawê w wymiarze niekonsekwencji (p=0,0032, CPearsona=0,6787 – korelacja
wysoka): im lepsza ocena wsparcia instrumentalnego, tym postawy rodziców
w wymiarze niekonsekwencji kszta³tuj¹ siê w kierunku bardziej po¿¹danym.

Równie¿ ocena wsparcia emocjonalnego ró¿nicuje postawê w wymiarze nie-
konsekwencji (p=0,0403, CPearsona=0,6025 – korelacja wysoka): lepsza ocena
wsparcia emocjonalnego pozwala na kszta³towanie siê postaw rodzicielskich bar-
dziej po¿¹danych w omawianym wymiarze.

Ocena wsparcia wartoœciuj¹cego ró¿nicuje postawê badanych rodziców
w wymiarze autonomii (p=0,0297, CPearsona=0,6491 – korelacja wysoka): rodzi-
ce, którzy ocenili ten rodzaj wsparcia jako s³aby (gorszy), czêœciej wykazuj¹ wobec
swoich dzieci postawê w³aœciw¹ w wymiarze autonomii.

Wnioski i uogólnienia

W badaniach w³asnych ukazano, ¿e badani rodzice dzieci z wad¹ s³uchu naj-
lepiej oceniaj¹ wsparcie emocjonalne i informacyjne, najgorzej – wartoœciuj¹ce
i instrumentalne.

Dostarczanie rodzicom konkretnej pomocy, przyk³adowo w postaci zorgani-
zowania protez s³uchowych, uruchomienia sieci kontaktów spo³ecznych (wspar-
cie instrumentalne) oraz szacunek wobec rodziców, akceptacja i zrozumienie ich
niejednokrotnie trudnej sytuacji (wsparcie emocjonalne) powoduj¹, ¿e postawy
rodziców wobec dziecka z wad¹ s³uchu stabilizuj¹ siê, tzn. tak traktowani rodzice
czêœciej wykazuj¹ postawy bardziej konsekwentne wobec swoich dzieci. Tego ro-
dzaju wsparcie wydaje siê byæ istotniejsze dla rodziców polskich, których posta-
wy rodzicielskie w tym wymiarze czêœciej s¹ mniej po¿¹dane.

Rodzice wykazuj¹cy postawê autonomii wobec dzieci, uznaj¹cy ich prawo do
rozwoju i samostanowienia o sobie (s¹ to z regu³y rodzice dzieci starszych) wydaj¹
siê byæ na tyle dojrzali emocjonalnie, ¿e nie potrzebuj¹ dodatkowych wzmocnieñ
ze strony specjalistów, w postaci wsparcia wartoœciuj¹cego.

Miejsce pochodzenia jest czynnikiem ró¿nicuj¹cym grupê badanych rodzi-
ców w zakresie oceny otrzymywanego wsparcia. Badane osoby ze S³owacji,
w której program przesiewowych badañ s³uchu dzia³a stosunkowo krócej, ani¿eli
w Polsce, w œlad za tym system wparcia wczesnorozwojowego jest tak¿e wci¹¿ w
organizacji, wskazuj¹ na gorsze wsparcie spo³eczne ze strony specjalistów. Ró¿ni-
ce w ocenie otrzymywanego wsparcia dokonanej przez badanych rodziców z Pol-
ski i S³owacji s¹ istotne statystycznie.
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Podkreœliæ nale¿y, ¿e niewielka grupa badanych i skromny materia³ badaw-
czy umo¿liwiaj¹ jedynie wykrycie pewnych tendencji i wykazanie niektórych za-
le¿noœci i ró¿nic pomiêdzy wsparciem spo³ecznym w obydwóch krajach.
Wspó³praca w ramach projektu oraz badania mia³y charakter pilota¿owy, pozwo-
li³y na nawi¹zanie kontaktów interpersonalnych i bêd¹ kontynuowane w szer-
szym zakresie.

Podsumowanie

Wstêpne obserwacje oraz badania w³asne postaw rodzicielskich prowadzone
podczas tygodniowych spotkañ turnusowych grup rodziców dzieci z wad¹
s³uchu z Polski i S³owacji pokazuj¹ jak wa¿ne jest wczesne wykrywanie, leczenie
i terapia uszkodzeñ s³uchu. Czynniki zewnêtrzne, zwi¹zane z organizacj¹ syste-
mu opieki i wsparcia bezpoœrednio wp³ywaj¹ na zaanga¿owanie rodziców w pro-
ces terapii dzieci, a co za tym idzie na wyniki tej terapii. Wobec zmieniaj¹cej siê sy-
tuacji dzieci z wad¹ s³uchu (programów przesiewowych, stosunkowo szybkiego
protezowania odpowiednimi aparatami s³uchowymi lub implantem œlimakowym
oraz terapii) g³ówny nacisk po³o¿yæ nale¿y na wsparcie rodziców, szczególnie
w zakresie budowania motywacji do pokonywania trudnoœci w procesie d³ugo-
trwa³ej terapii dziecka z wad¹ s³uchu.

Badania ukaza³y, ¿e wybrane rodzaje wsparcia spo³ecznego: emocjonalne
i instrumentalne (choæ nienajlepiej oceniane), maj¹ znaczenie dla kszta³towania
siê odpowiednich postaw rodzicielskich, g³ównie konsekwencji w dzia³aniu ro-
dziców wobec swoich niepe³nosprawnych dzieci. Tym samym mo¿na stwierdziæ,
¿e skuteczna pomoc dzieciom z wad¹ s³uchu polega równie¿ na skutecznym
i odpowiedzialnym wsparciu ich rodziców w d³ugotrwa³ym i trudnym procesie
rehabilitacji s³uchu i mowy.
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Internetowy dyskurs dziecka niepe³nosprawnego
i chorego w wypowiedziach rodziców

Internet discourse of a disabled and ill child in parents’ narrations

Parents of children with disabilities seeking in Web information about how to proceed with the
child, addresses of hospitals and doctors recommended. It is also a place of provision of emotional
support, confide theirs problems and celebrate the successes of children. Mothers share their ex-
periences and offer advice on raising children. Thanks to the Internet are formed many friend-
ships. On forums also written by parents of chronically ill children and mother in mourning after
the death of a child. The Web is an anonymous space where no one is ashamed to admit to their
feelings. At the same time it is sometimes the only way to know someone with a similar problem,
especially for children with rare diseases. Accepting help is easier for mothers from strangers, be-
cause the most important is that they share a common problem. In real life, the support of friends
makes parents jealous of success, not marked by tragedy, family life.

S³owa kluczowe: dyskuss dziecka z niepe³nosprawnoœci¹ ; Internet, wizerunek dziecka

Keywords: discourse of a disabled child, Internet, image of a child

Komunikacja w Internecie

Internet jest stosunkowo nowym wynalazkiem. Jego historia siêga zaledwie
1969 roku i zaczyna siê od sieci ³¹cz¹cej komputery Departamentu Obrony USA ze
wspó³pracuj¹cymi instytucjami. Kilka lat póŸniej wynalazek zosta³ zaprezen-
towany publicznie (Mendalka 2004, s. 39). W latach 90. Internet zostaje uwolniony
spod jurysdykcji rz¹du Stanów Zjednoczonych na rzecz naukowców (National
Science Foundation), którzy rozpoczêli proces prywatyzacji sieci. Dalszy rozwój za-
wdziêcza ona w³aœnie coraz szerszemu gronu u¿ytkowników. Po owych modyfi-
kacjach wynalazek otrzyma³ nazwê Internet, od angielskich s³ów „interconnec-
tion” i „network” (Castells 2003, s. 22). Tymczasem nie sposób obecnie mówiæ
o Sieci jedynie jako o wynalazku technologicznym, informatycznym: inspiracj¹



dla podjêcia opisywanych badañ s¹ raczej s³owa P. ¯abickiego. Akcentuje on ko-
niecznoœæ brania pod uwagê ludzi, którzy siê tam pod³¹czaj¹: „sieæ nie mo¿e istnieæ
bez ludzi zarówno z niej korzystaj¹cych, tworz¹cych j¹, jak i ni¹ zarz¹dzaj¹cych
(…) Internet to po prostu ludzie” (¯abicki 2007, s. 70).

Bardzo wa¿nym miejscem porozumiewania siê u¿ytkowników sieci jest gru-
pa dyskusyjna. Jak wskazuje J. Grzenia (2006), maj¹ one s³u¿yæ poszukiwaniu
wiadomoœci na tematy zwi¹zane z profilem strony. Internauta mo¿e wymieniæ siê
spostrze¿eniami z innymi zalogowanymi uczestnikami (pisaæ posty), a tak¿e za-
proponowaæ swój w¹tek do przedyskutowania.

Wiêcej funkcji dyskusyjnej formy komunikacji wymienia A.W. Brzeziñska
(2009), analizuj¹c treœci fora internetowego na temat robótek rêcznych. Ma wiêc
ona dostarczyæ rozrywki, pomóc siê zrelaksowaæ, zapomnieæ o zwyczajnych prob-
lemach. U¿ytkowniczka, poniewa¿ ten temat przyci¹ga g³ównie kobiety, mo¿e
zaprezentowaæ pozosta³ym prace, które wykona³a w³asnorêcznie oraz ogl¹daæ
albumy innych. Panie poszukuj¹ w ten sposób pozytywnego wzmocnienia, inspi-
racji, nowych pomys³ów, które mo¿na u kogoœ „podpatrzyæ”. Autorka wyci¹ga
tak¿e dalej id¹ce wnioski. Jej zdaniem forum jest tak¿e miejscem integracji, a co za
tym idzie, zaspokaja potrzeby spo³eczne u¿ytkowniczek – przynale¿noœci, uto¿-
samiania siê z grup¹, co mo¿e równowa¿yæ brak tych wzmocnieñ w realnym ¿yciu.
Interesuj¹cym faktem jest czêste przenoszenie siê tego typu wirtualnych przyjaŸ-
ni do prawdziwego œwiata, dziêki „zlotom” forumowiczek: „uczestnictwo w gru-
pie jest antidotum na pewnego rodzaju osamotnienie” (Brzeziñska 2009, s. 83).

W podobnym kontekœcie umieszcza A. Królikowska (2006, s. 164–165) pomoc,
jak¹ udzielaj¹ sobie wzajemnie u¿ytkownicy forów czy komunikatorów. £atwoœæ
przekazu za pomoc¹ s³owa pisanego, brak granic geograficznych oraz wzglêdna
anonimowoœæ zachêcaj¹ do du¿ej otwartoœci w tej przestrzeni, co powoduje
³atwoœæ podzielenia siê w¹tpliwoœciami czy problemami, które „na ¿ywo” s¹ wstyd-
liwe, czy nadawca zbyt nieœmia³y. Autorka zwraca uwagê, ¿e takie komunikaty
rzadko spotykaj¹ siê z brakiem odezwy internetowej braci. �róde³ takiego zacho-
wania upatruje w kilku miejscach. Przede wszystkim jest to poczucie odpowie-
dzialnoœci – gdyby pomocy potrzebowa³ ktoœ na ruchliwej ulicy, wielu przechod-
niów za³o¿y³oby, ¿e inni s¹ zobowi¹zani do jej udzielenia. Tymczasem internauta
pozostaje sam na sam z proœb¹ drugiej strony, co czêsto przes¹dza o wys³aniu od-
powiedzi tej osobie. Królikowska uwa¿a tak¿e, ¿e dokonanie tego poprawia nasz¹
samoocenê, jako osoby kompetentnej, przy czym te¿ dziêki temu mamy nadziejê
byæ tak¿e dobrze potraktowani w podobnej sytuacji.

Z forum internetowego wy³aniaj¹ siê tak¿e pewne prawid³owoœci czy trendy
spo³eczne. A. Pawlak, analizuj¹c wybrane treœci pobrane z internetowych dysku-
sji matek, wyci¹ga wnioski na temat wspó³czesnej tendencji w wychowywaniu
dzieci. Zdaniem autorki, obraz doros³ego, kreowany przez media, niesie ze sob¹
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negatywny przekaz: je¿eli w¹tek trafia do mainstreamowych Ÿróde³ pozyskiwa-
nia aktualnych informacji, to dotyczy zazwyczaj krzywdy jak¹ zrobi³ dziecku. S¹
to wiêc obrazy ró¿nego rodzaju zaniedbañ, przemocy czy niesprawiedliwoœci:
„W centrum zainteresowania znajduj¹ siê pedofile i mordercy, sadystyczni rodzi-
ce biologiczni, zastêpczy i konkubenci rodziców” (Pawlak 2009, s. 4). Tego typu
obrazy wywo³uj¹ u rodziców odruch obrony dziecka przed œwiatem „z³ych” do-
ros³ych, co prowadzi równie¿ do dylematów zwi¹zanych z wychowaniem.
Troszcz¹ siê wiêc, aby na tym polu nie skrzywdziæ w ¿aden sposób swojego potom-
ka, którego nale¿y przede wszystkim chroniæ przed zewnêtrznym zagro¿eniem.
Konflikt medialnego obrazu rodzica z w³asnymi pogl¹dami na temat wychowa-
nia owocuje wieloma rozterkami, których rozwi¹zania wychowawcy poszukuj¹
równie¿ na forach internetowych. Tutaj matki nie musz¹ siê wstydziæ swojej nie-
kompetencji, przy czym ufaj¹, ¿e otrzymaj¹ sprawdzone porady od wielu ró¿-
nych uczestniczek dyskusji, wœród których mo¿na bêdzie odnaleŸæ rozwi¹zanie
problemu. Wdra¿anie tych wskazówek w ¿ycie mo¿e przybraæ formê uschematy-
zowan¹, kiedy rodzic bêdzie odtwarza³ wszystkie proponowane scenariusze po ko-
lei, aby mieæ pewnoœæ, ¿e zrobi³ „wszystko, co w jego mocy” (Pawlak 2009, s. 4–5).

M. Olcoñ-Kubicka (2006) mówi wrêcz o „uspo³ecznieniu macierzyñstwa”.
W¹tpliwoœci i doœwiadczenia macierzyñskie coraz czêœciej trafiaj¹ na fora dysku-
syjne, a Internet staje siê nowym miejscem spotkañ rodziców. Badaczka jako
przyczyny wskazuje kulturowe wymagania bycia niezale¿n¹, autonomiczn¹,
samorealizuj¹c¹ siê jednostk¹. Ukszta³towane w ten sposób kobiety nie zwracaj¹
siê ju¿ z k³opotami zwi¹zanymi z ci¹¿¹ i dzieckiem do swoich matek czy innych
doœwiadczonych kobiet z najbli¿szego otoczenia, by unikn¹æ ich póŸniejszego
wœcibstwa. Niepokoje mog¹ natomiast rozwiaæ w przestrzeni dyskusyjnej Inter-
netu. Tutaj wyró¿niono dwie grupy forumowiczek: te, które potrzebuj¹ pomocy
b¹dŸ wsparcia, i te, które maj¹ podobne doœwiadczenia za sob¹ i teraz chc¹ s³u¿yæ
rad¹ (Olcoñ-Kubicka 2006, s. 273–276).

Metodologia badañ w³asnych

Dziêki analizie opinii wyra¿anych na forach, a tak¿e reakcji na zdarzenia opi-
sywane przez pozosta³ych u¿ytkowników, które ujawnia³y zajmowane w spra-
wie konkretnych przypadków stanowisko, mo¿na wyodrêbniæ kilka grup dysku-
rsów, oscyluj¹cych wokó³ wspólnych zagadnieñ.

Do gromadzenia danych zosta³a wykorzystana metoda przeszukiwania Ÿró-
de³ wtórnych. Wymaga ona dookreœlenia pojêcia „Ÿród³a wtórne”. S¹ to „zastane
przez badacza zbiory danych, bêd¹ce materialnymi œladami ludzkiej dzia³alnoœci”
(Rubacha 2008, s. 157). Wœród mo¿liwych do objêcia bada nianiami obiektów, wy-
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mienia Rubacha strony internetowe, które dostarczy³y materia³u badawczego
w owej pracy. Autor zaznacza, ¿e rzeczywistoœæ spo³eczn¹ mo¿na potraktowaæ
jako tekst, a wybrany jego fragment, który bêdzie podlegaæ czynnoœciom badacza,
okreœla mianem jednostki analizy (Rubacha 2008, s. 158–159).

Do analizy danych, uzyskanych przez badanie stron internetowych, wyko-
rzystano metodê krytycznej analizy dyskursu (KAD). Metoda badañ nad dyskur-
sami, jak wskazuje U. Ostrowska, wyros³a na gruncie semiotyki oraz badañ nad
jêzykiem (Ostrowska 2011, s. 120). A. Mêczkowska-Christiansen wyjaœnia, ¿e ana-
liza dyskursu „odnosi siê do analizy wypowiedzi (...) w relacji do kontekstów
spo³ecznych, w jakich one wystêpuj¹” (Mêczkowska-Christiansen 2010, s. 25).
W odró¿nieniu jednak od przedmiotu badañ lingwistów, w naukach spo³ecznych
w centrum zainteresowania sytuuj¹ siê zjawiska natury socjologicznej. Pracê nad
nimi prowadzi siê za pomoc¹ ró¿nych metod i technik, oscyluj¹cych wokó³ anali-
zy tekstu – zarówno wypowiedzi werbalnych, jak i w p³aszczyŸnie multimedial-
nej, gdzie zaliczamy równie¿ Internet.

W celu ustalenia dyskursów dziecka, pojawiaj¹cych siê w Internecie, zbadano
wybrane w¹tki forum Dziecko, znajduj¹cego siê na stronie Gazeta.pl. Jest to miejsce
rozmów rodziców: tematy w¹tków skoncentrowane s¹ dooko³a sukcesów i trud-
noœci w procesie wychowywania potomstwa. Spektrum poruszanych topików
jest bardzo rozleg³e – od codziennych trudnoœci, dzielenia siê radoœciami i smut-
kami a¿ do burzliwej polemiki zwi¹zanej ze stylem ¿ycia/wychowania, wartoœcia-
mi zwi¹zanymi z macierzyñstwem. Najczêœciej jednak, co wynika z charakteru tej
formy porozumiewania siê, jest proœba o poradê.

Wyró¿nione tutaj dyskursy zbudowane s¹ wokó³ dolegliwoœci dzieciêcych,
chorób, niepe³nosprawnoœci i ró¿norakich wypadków.

Dyskursy dziecka z niepe³nosprawnoœci¹

Najczêstszym zjawiskiem w przestrzeni Internetu jest poradnictwo – czy ktoœ
o nie prosi, czy jedynie relacjonuje swoje doœwiadczenia, wystawiaj¹c swój wpis
w miejscu ogólnodostêpnym musi siê liczyæ z szerokim spektrum reakcji innych
u¿ytkowników sieci. Bywalcy forum specjalizuj¹ siê zarówno w udzielaniu po-
mocy i wsparcia, jak i w hojnym obdarzaniu z³oœliwoœciami i przytykami.

Rodzice dzieci niepe³nosprawnych maj¹ kilka miejsc rozmów na Dziecko –
mog¹ byæ to fora dotycz¹ce niepe³nosprawnoœci w ogóle b¹dŸ szczegó³owych
problemów. Dominuj¹ tutaj w¹tki z proœbami o polecenie lekarzy, przychodni,
sposobów rehabilitacji.
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Rodzice przytaczaj¹ (w przypadku dzieci diagnozowanych przez lekarzy na
ró¿norakie schorzenia) b¹dŸ sami przypisuj¹ swojemu potomstwu okreœlone
w³aœciwoœci, na podstawie w³asnych obserwacji i ustaleñ. Z tego typu wpisów
mo¿na odczytaæ równie¿ stosunek emocjonalny matek (ojcowie wypowiadaj¹ siê
sporadycznie) do tego, jakie dziecko jest, i jak jego cechy zmienia ¿ycie samej mat-
ki, co dotyczy zw³aszcza dzieci powa¿nie chorych. Swoje dzieci chêtnie opisuj¹
równie¿ rodzice, którzy prze¿yli œmieræ synów b¹dŸ córek, z powodu chorób, wy-
padków. Koncentruj¹ siê oni na pozytywnym wymiarze rodzicielstwa, gloryfi-
kuj¹ wspóln¹ przesz³oœæ, wyliczaj¹ przymioty utraconych dzieci. Tego typu aktyw-
noœæ dotyczy równie¿ matek, które nie donosi³y ci¹¿y – lubi¹ one snuæ domys³y na
temat wygl¹du i cech nienarodzonego dziecka.

Czêsto równie¿ matki pytaj¹ o skutecznoœæ terapii, jak¹ w³aœnie rozpoczynaj¹
z w³asnym dzieckiem. Zgodnie z powy¿szymi ustaleniami równie¿ na forum
o niepe³nosprawnoœciach internautki czuj¹ siê „wœród swoich”, oczekuj¹ pocie-
szenia, wsparcia. Jak pisze mts 0:

Czujê siê trochê jak zdradzana ¿ona, kiedy wszyscy dooko³a znaj¹ prawdê tylko nie ona i szeptaj¹
za jej plecami. (…) mam wra¿enie, ¿e gdy mówiê, ¿e synek zacz¹³ robiæ to czy tamto, to wszyscy
sobie myœl¹: “dopiero???!!!, przecie¿ on ma ju¿ rok!!!” (…) Znajomi, którzy wiedz¹, ¿e z ma³ym
jest problem w ogóle nie poruszaj¹ jego tematu podczas rozmów, tak jakby moje dziecko nie ist-
nia³o!!! Przecie¿ to nie jest naturalne, by rozmawiaj¹c z m³od¹ mam¹ nie spytaæ o niemowlê! (…)
Dos³ownie temat tabu!!!

Autorka postu na forum czuje siê zrozumiana, czego nie doœwiadcza na co
dzieñ. Wpis w tym miejscu zastêpuje jej rozmowê z kole¿ankami, z którymi – jak
wspomina – mo¿e rozmawiaæ na ró¿ne tematy, ale niepe³nosprawnoœæ malucha
stanowi tabu. Tymczasem w rozwoju dyskusji nad tym zachowaniem sama przy-
znaje siê, ¿e to skrêpowanie dzia³a w dwie strony:

Wiem jestem g³upia, ale praktycznie zerwa³am kontakt z najlepsz¹ przyjació³k¹, gdy¿ jej dziecko
jest od mojego o 5 miesiêcy m³odsze. Po prostu bojê siê z ni¹ i jej dzieciaczkiem spotkaæ, ¿eby nie
okaza³o siê, ¿e s¹ na tym samym etapie lub nawet jej przegoni³ mojego synka.

Strasznie trudno mi siê przemóc i opowiadaæ o problemach synka komuœ, kto nie jest w podobnej
sytuacji.

Tego typu obawy nie dotycz¹ spo³ecznoœci zawi¹zanej wokó³ forum inter-
netowego dla rodziców dzieci niepe³nosprawnych, a ju¿ z pewnoœci¹ wszyscy tu
wiedz¹, jak bardzo mo¿na siê cieszyæ z najmniejszych osi¹gniêæ. Uogólniaj¹c mo¿-
na stwierdziæ, ¿e charakterystyczne dla badanego forum internetowego jest sku-
pianie siê wokó³ wspólnego problemu, zagadnienia – dla przyk³adu w kategorii
dotycz¹cej dzieci niepe³nosprawnych praktycznie nie pojawiaj¹ siê komentarze
rodziców, którzy maj¹ wy³¹cznie dzieci zdrowe, z czego wynika, ¿e ludzie s¹
aktywni g³ównie w tematach dotykaj¹cych ich osobiœcie.
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Z powy¿szym koresponduje przyk³adowy w¹tek aguni2845, która, pomimo
¿e nie jest jeszcze matk¹ dziecka niepe³nosprawnego, zamieszcza wpis w owej ka-
tegorii, solidaryzuj¹c siê ju¿ z ich œrodowiskiem:

Jestem w trakcie adopcji niepe³nosprawnej dziewczynki. Dziewczynka ma 4 latka, jest g³ucho-
niema od urodzenia, (…). Chcia³abym zaopiekowaæ siê ni¹ tak jakby dopiero przysz³a na œwiat.
Byæ mo¿e znajdzie siê ktoœ kto udzieli³ by mi porad dok¹d powinnam siê udaæ z dziewczynk¹ (…).
Za ka¿d¹ informacjê bêdê bardzo wdziêczna.

Nowa matka zosta³a ciep³o przyjêta wœród forumowiczek – posypa³y siê pora-
dy, s³owa wsparcia i deklaracje dalszej pomocy w poszukiwaniu specjalistów.
Obok pe³nych podziwu dla odwagi matki adopcyjnej wpisów pojawiaj¹ siê rów-
nie¿ ostrze¿enia, ¿e ¿ycie z dzieckiem niepe³nosprawnym mo¿e j¹ niejednokrotnie
rozczarowaæ. Matki dzieci niepe³nosprawnych s¹ wiêc zintegrowan¹ na forum
grup¹, niejednokrotnie dobrze kojarz¹ nicki sta³ych forumowiczek z ich wcze-
œniejszymi perypetiami, wiedz¹ czy autorka ma syna, czy córkê, czasem nawet
w jakim wieku. Czêsto kontaktuj¹ siê nie tylko na ³amach forów, ale równie¿ na
prywatnych komunikatorach czy poprzez e-maile. Dotyczy to nie tylko kobiet,
które dobrze ju¿ siê na ³amach forum pozna³y, ale tak¿e sytuacji, w której opisy-
wane przez now¹ u¿ytkowniczkê doœwiadczenia pokrywaj¹ siê z wczeœniejszymi
przejœciami innej matki, przez co mo¿e siê ona staæ Ÿród³em porad i informacji na
d³u¿szy czas – w takich sytuacjach internautka podaje w odpowiedzi na posta
kontakt prywatny, aby przenieœæ rozmowê ze sfery publicznej, co skutkuje te¿
wiêksz¹ przejrzystoœci¹ porz¹dkiem w¹tków. Mmmm.s, dla przyk³adu zamieœci³a
tekst pod tytu³em „dziecko niepe³nosprawne – rezygnacja z pracy”.

Szukam mam, które s¹ w podobnej sytuacji jak ja, chcia³abym troszkê porozmawiaæ, a je¿eli jest
to mo¿liwe, siê spotkaæ. Coraz bardziej czujê siê zagubiona w ca³ej tej sytuacji. Zawsze i wêdzie
najwa¿niejsze bêdzie dziecko, ale tak mi brakuje ludzi, tej nerwowej sytuacji zwi¹zanej z prac¹
i samej pracy.

Uzyska³a kilka odpowiedzi wyra¿aj¹cych zrozumienie i wspó³czucie, ale rów-
nie¿ w³aœnie propozycje podtrzymania kontaktu poza forum.

Reasumuj¹c dyskurs dziecka niepe³nosprawnego, nale¿y zwróciæ uwagê, ¿e
najwiêksz¹ wartoœæ zdaje siê mieæ tutaj informacja, tak¿e dla matek dopiero szu-
kaj¹cych rozeznania w œwiecie rehabilitacji i edukacji niepe³nosprawnego syna
czy córki. Pragmatyczne podejœcie nie przeszkadza jednak kobietom w zamiesz-
czaniu licznych zwierzeñ oraz nacechowanych emocjonalnie odpowiedzi.
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Dyskurs dziecka z autyzmem

Dla rodziców dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu poœwiêcone jest
ca³e forum „Inny Œwiat”. Spotykaj¹ siê tu najczêœciej ludzie maj¹cy dzieci z autyz-
mem, zespo³em Aspergera oraz czekaj¹cy na diagnozê z podejrzeniem podob-
nych dolegliwoœci. W tym miejscu przewa¿aj¹ wymiany wiadomoœci praktycz-
nych zwi¹zanych z leczeniem autystów.

Matki dzieci autystycznych borykaj¹ siê jednak z wieloma problemami, nieco-
dziennymi dla osób maj¹cych zdrowe dzieci. Forum jest dla nich równie¿ miejs-
cem zwierzeñ, poszukiwania zrozumienia, czego nie mog¹ czêsto otrzymaæ w re-
alnym œwiecie, poniewa¿ inne kobiety nie rozumiej¹ ich sytuacji. Niejednokrotnie
równie¿ matki, wykorzystuj¹c okolicznoœæ, ¿e zmiany autystyczne nie dotykaj¹
fizjonomii dziecka, nie informuj¹ najbli¿szego otoczenia o zdiagnozowaniu cho-
roby. Ich intencj¹ jest zapobieganie dyskryminacji ze wzglêdu na etykietê „od-
mieñca”, ryzykuj¹ jednak, zw³aszcza póki dzieci s¹ jeszcze niedu¿e, ponoszeniem
odpowiedzialnoœci za z³e zachowanie dziecka, co czêsto przydarza siê autystom,
zw³aszcza w relacjach spo³ecznych. Wtedy s¹siedzi czy rodzina niejednokrotnie
orzekaj¹ o dziecku, ¿e jest „Ÿle wychowane” czy rozpieszczane przez rodziców.

Po tego typu doœwiadczeniach forumowiczki maj¹ potrzebê „wygadaæ siê”,
a wiêc zamieszczaj¹ w¹tek, w którym opisuj¹ przykr¹ sytuacjê, która mia³a miejs-
ce w zwi¹zku ze specyfik¹ choroby potomka, licz¹c na zrozumienie pozosta³ych
matek:

anradan: Serce mnie autentycznie dziœ rozbola³o... byliœmy na basenie, w szatni gdy ja su-
szy³am w³osy, mój syn zafascynowany numerami trzycyfrowymi na szafkach jednej kobiecie tê
szafkê zamkn¹³ (otwiera³y siê elektronicznie). Jêdza nieomal rzuci³a siê na niego z agrech¹! Py-
tam „co pani robi?” – „trzeci raz mi j¹ zamkn¹³!!!” – wrzeszczy ona. „To by³o do mnie kierowaæ
uwagi, a nie wrzeszczeæ na cudze dziecko!” ... ja na to, a ona odparowa³a „ja lepiej psa wychowujê
ni¿ pani to dziecko”....
tak mnie zatka³o, ¿e po wyjœciu z basenu siê porycza³am.... :(( Jak mam upilnowaæ mego 4-latka,
nie da rady mieæ non stop oczy dooko³a g³owy... mam go izolowaæ w domu?

Nieprzyjemnoœci w opisanej scenie wynika³y w³aœnie z faktu utrzymywania
w tajemnicy k³opotów dziecka: o ile skarcenie zdrowego ch³opca by³oby dla matki
zasadne, a przynajmniej sprawiedliwe, o tyle z roz¿aleniem odnosi siê do „ataku”
na dziecko niepe³nosprawne, któremu nie jest w stanie przet³umaczyæ, ¿e takie
zachowanie mo¿e byæ uznawane przez innych ludzi za niegrzeczne czy
niew³aœciwe. Czuje siê wiêc zobowi¹zana broniæ dziecka, które najprawdopodob-
niej i tak nie zrozumia³o swojego przewinienia. Napotkana kobieta w ostrych
s³owach wysuwa wobec matki oskar¿enia o niew³aœciwe wychowywanie syna, co
rodzi poczucie krzywdy, z którego ta chce siê póŸniej zwierzyæ – choæby opisuj¹c
wszystko na forum.
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W odpowiedziach na takie posty padaj¹ zwykle s³owa otuchy, pozostali ro-
dzice dzieci autystycznych wyra¿aj¹ swoje zrozumienie i zapewniaj¹, ¿e niejed-
nokrotnie znaleŸli siê w podobnych sytuacjach. Jest to równie¿ okazja do pomsto-
wania na nietolerancyjne lub zwyczajnie nie¿yczliwe spo³eczeñstwo:

Musia³o to byæ bardzo nieprzyjemne, ale nie by³o tu ani Twojej winy ani dziecka, to ewidentnie
ta babka ma jakiœ problem ze sob¹.

S³uchaj, to s¹ bardzo typowe zachowania. Odbiór naszych dzieci jest niezbyt dobry. To nie zespó³
Downa, gdzie po dziecku od razu widaæ, ¿e coœ mu jest i du¿o mu siê wybacza. Jak mój Micha³ by³
ma³y, to te¿ spotyka³am siê z g³osami, ¿e kiepsko go wychowuje i nie nadajê siê na matkê.

Zdecydowana wiêkszoœæ odpowiedzi ma wydŸwiêk pozytywny – ich autorki
staraj¹ siê wesprzeæ kole¿ankê, pokazaæ, ¿e nie tylko j¹ spotykaj¹ przykroœci ze
strony otoczenia niezorientowanego w trudnoœciach wychowywania dziecka
z autyzmem. Trafiaj¹ siê równie¿ komentarze obarczaj¹ce win¹ matkê, utwier-
dzaj¹c j¹ w przekonaniu, ¿e Ÿle sobie radzi, jednak takie posty zwykle s¹ atakowa-
ne przez zwolenniczki wzajemnego udzielania wsparcia.

Kolejn¹ czêst¹ praktyk¹ na forum o autystach jest zak³adanie w¹tków z opi-
sem zachowania dzieci, które s¹ w trakcie diagnozowania tego typu zaburzeñ.
Matki, którym sygnalizuje siê takie podejrzenie, opowiadaj¹c o swoim dziecku na
forum, licz¹, ¿e dostan¹ odpowiedzi, czy to s¹ typowe zachowania dla autysty
i czy mog¹ siê „nastawiaæ” na diagnozê pozytywn¹. Te posty przybieraj¹ te¿ cza-
sem formê wo³ania o pomoc, gdzie padaj¹ pytania typu „jak dalej ¿yæ?”, „co teraz
bêdzie?”, „jak siê zmieni moje dziecko?”. Przyk³adem mo¿e byæ w¹tek za³o¿ony
przez ottaka mama, zatytu³owany „jak to bêdzie dalej??”:

(…) u mojego syna, a ma 2,5 roku, jest podejrzenie spektrum autyzmu. Ca³y czas jesteœmy w trakcie
obserwacji i diagnozy, ale to w³aœnie us³yszeliœmy. Moj syn jest bardzo dobrym ch³opcem. (…).
Czy to wszystko mo¿emy utraciæ co ju¿ mamy, czyli... przestanie dobrze sypiaæ i siê budziæ, czy
zacznie baæ siê nowych miejsc i mieæ problemy z nierytualnymi dniami (…) Czy ktoœ widzi œwia-
te³ko gdzieœ tam na koñcu swojej drogi? Oczywiœcie wiem ¿e ka¿dy przypadek jest inny, ale py-
tam o doœwiadczenia mam, które maj¹ ju¿ starsze dziecko i ju¿ wiedz¹ na ten temat coœ ze
swojego doœwiadczenia. Za wszystkie odpowiedzi serdecznie dziêkujê.

Matki, które z autyzmem dziecka oswoi³y siê wiele lat temu, chêtnie udzielaj¹
wsparcia emocjonalnego i informacyjnego – solidarnie twierdz¹c, ¿e z pewnoœci¹
da sobie radê z takim wyzwaniem:

G³owa do góry. Poczytaj to forum, poczytaj artyku³y z linków (…) – to naprawdê s¹ fajne dzieci,
chocia¿ czasem trudne.

Pamiêtaj, ¿e diagnoza nic nie zmienia w Waszym ¿yciu, to tylko w Twojej g³owie jest burza, bo
autyzm kojarzy siê ludziom z czymœ strasznym – tak naprawdê synek jest taki sam jaki by³, tylko
ktoœ to nazwa³ – i ktoœ Wam podpowie jak efektywniej pomóc mu siê rozwijaæ.
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Pytanie o regres jest dla matek równie¿ okazj¹ do pochwalenia siê osi¹gniêcia-
mi rozwojowymi ma³ych autystów – internautki wyliczaj¹ chêtnie umiejêtnoœci,
jakie naby³y ich dzieci. Warto zaznaczyæ, ¿e przestrzeñ forum jest odpowiednim
miejscem do tego typu prezentacji – gdyby matka chwali³a siê s¹siadce, ¿e jej 9-let-
ni syn przesypia noc bez problemu, by³oby to odebrane jako co najmniej dziwne,
a ju¿ z pewnoœci¹ nie uznane za osi¹gniêcie.

W podobnym celu rohatyna za³o¿y³a w¹tek „Œmieszne”, w którym matki do-
daj¹ posty z zabawnymi sytuacjami, w których znalaz³y siê ze wzglêdu na specyfi-
kê zaburzeñ dzieci, zw³aszcza jeœli chodzi o dos³owne rozumienie poleceñ:

Wychodzimy do szko³y, po drodze sprawdza plecak – O rany, nie wzi¹³em ksi¹¿ki od polskiego! Ja
na to – widzia³am w du¿ym pokoju na stole! leæ i zobacz czy tam le¿y! Wraca-bez ksi¹¿ki –
i oœwiadcza – le¿y!

Zobacz to zobacz – nie to samo co przynieœ -:)

Sytuacje tego typu s¹ dobrze rozumiane w tym gronie, poniewa¿ specyfika
zaburzeñ, obok wielu stresuj¹cych i przykrych doœwiadczeñ, dostarcza rodzicom
równie¿ wielu okazji do rozeœmiania siê. Posty w tym w¹tku pozwalaj¹ siê zrela-
ksowaæ, znaleŸæ jakikolwiek pozytywny wymiar niepe³nosprawnoœci dziecka,
oderwaæ siê od k³opotów.

Czytam Wasze wpisy z uœmiechem na twarzy. Cieszê siê, ¿e od czasu do czasu takie wpisy siê tu-
taj pojawiaj¹. Pachn¹ tak zwyczajnie normalnoœci¹ i tym mi³ym czynnikiem ludzkim:)

Jak pokazuje powy¿szy cytat z wypowiedzi halogen75, posty tego typu przy-
pominaj¹ zwyk³¹ pogawêdkê ludzi, którzy maj¹ ma³e dzieci – na forum do-
tycz¹cym autyzmu tymczasem wiod¹cy temat to poszukiwanie wsparcia oraz
wymiana praktycznych wiadomoœci.

Dyskurs dziecka chorego

Z forum Gazety.pl wy³ania siê równie¿ dyskurs dziecka chorego – dolegliwo-
œci wieku dzieciêcego s¹ polem do szerokiej wymiany doœwiadczeñ. Omawiane s¹
tu zarówno objawy powszednie, takie jak gor¹czka, ale równie¿ choroby prze-
wlek³e, np. alergia czy nowotwór.

Pytania dotycz¹ce typowych dolegliwoœci czêsto nie ró¿ni¹ siê od tych, zada-
wanych na co dzieñ znajomym – nie s¹ wiêc szczególnie osobiste czy emocjonal-
ne, poniewa¿ nie dotycz¹ zazwyczaj spraw wstydliwych czy takich, które s¹ ukry-
wane na co dzieñ i „wyp³ywaj¹” g³ównie w anonimowej przestrzeni sieci.
Intencj¹ takich rodziców zdaje siê byæ mno¿enie pomys³ów na zaradzenie doku-
czliwym dolegliwoœciom, których nie mo¿na siê pozbyæ, np. dziêki wizycie u leka-
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rza. Przyk³adem z forum mo¿e byæ silna choroba lokomocyjna lub bardzo niska
odpornoœæ

Zdecydowanie wiêcej postów pojawia siê do wpisów dotycz¹cych tego typu
dolegliwoœci ni¿ w przypadku rzadszych schorzeñ. Dla przyk³adu, powy¿szy
w¹tek liczy sobie 34 odpowiedzi, a „guz z³oœliwy nerki wilmsa” jedynie 7. W tym
ostatnim temacie przytoczyæ mo¿na list Marthy sz2:

Jestem mam¹ Jasia, dziœ zdiagnozowali mu nowotwór z³oœliwy wilmsa w lewej nerce, czy ktoœ
mia³ ju¿ taki przypadek? Czy ta walka jest do wygrania??

W tej wiadomoœci wybrzmiewa raczej apel o wsparcie ni¿ o dostêp do infor-
macji – przestraszona diagnoz¹ matka szuka kogoœ kto ma podobne doœwiadcze-
nia, dostarczy jej pozytywnego przyk³adu, podczas gdy diagnoza lekarska kon-
centruje siê zwykle na niedoborach i uszkodzeniach. Mimo rzadkiego przypadku,
uda³o siê znaleŸæ rodzica w podobnej sytuacji:

Witam mam na imiê Anka, we wrzeœniu u mojej córki wykryto guza wilmsa lewej nerki, obecnie
jesteœmy po 4 tyg. chemii przed operacja, (…). Kochana szanse s¹ OGROMNE I NIE MO¯NA
SIÊ ZA£AMYWAÆ, TRZEBA IŒÆ DO PRZODU I MIEÆ WIARÊ!! (…).

Podobne wpisy mo¿na spotkaæ na temat innych chorób przewlek³ych, np.
epilepsji czy k³opotów z wczeœniakami. Znamienne jest, ¿e dla rodziców dzieci
chorych na nietypowe schorzenia Internet nie jest jedynie miejscem s³u¿¹cym do
wy¿alenia siê, ale jedyn¹ okazj¹ do poznania ludzi borykaj¹cych siê z podobnymi
problemami – im bardziej niespotykana choroba, tym trudniej o zawarcie takiej
znajomoœci w realnym œwiecie.

Dyskurs dziecka utraconego

Du¿¹ popularnoœci¹ na eDziecku cieszy siê forum „Strata dziecka, Chore dziec-
ko”. Jest to przestrzeñ dla rodziców, których dziecko jest ciê¿ko chore lub zmar³o.
Atmosfera forum jest refleksyjna, wrêcz ponura.

Przyjêtym na forum zwyczajem jest nazywanie zmar³ych dzieci Anio³kami,
rodzice wyra¿aj¹ w ten sposób wiarê, ¿e dziecko znajduje siê zawsze blisko. Jest to
te¿ jedno z licznych w tej kategorii nawi¹zañ do religii chrzeœcijañskiej, mimo, ¿e
czêsto padaj¹ sformu³owania typu „nie wiem, gdzie by³ wtedy Bóg”, myœl, ¿e obe-
cnie dziecko jest anio³em i przebywa w niebie wraz z duszami innych niewinnych
m³odych ludzi, zdaje siê przynosiæ rodzicom ukojenie.

Podobnie jak w dyskursie dziecka niepe³nosprawnego, autystycznego, wa¿-
na dla rodziców jest œwiadomoœæ posiadania znajomych, którzy równie¿ prze¿y-
waj¹ ¿a³obê, nie czuj¹ siê wtedy tak samotni, jak w rzeczywistym otoczeniu, gdzie
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spotykaj¹ nieustannie szczêœliwe, pe³ne rodziny, od których przyjmowanie wspa-
rcia jest utrudnione tak¿e przez zazdroœæ.

Ewa.3005: mój œwiat siê rozpad³ na kawa³ki 3 lata temu. (…) nie zna³am wtedy tego forum i nie
znalaz³am osoby, która by mnie rozumia³a, bo prze¿y³a to samo. Nienawidzi³am kole¿anek (...)
one by³y dobre, wytrwale przy mnie sta³y, by³y na pogrzebie (…) a ja ich czasem nienawidzi³am
do bólu, bo mia³y ¿ywe dzieci. bo mia³am wra¿enie, ¿e nie robi¹ tego wszystkiego dla mnie, lecz
dla siebie. Wiedzia³am, ¿e z ulg¹ tul¹ ciep³e cia³ka swoich oddychaj¹cych dzieci i myœl¹ „biedna
Ewa, jak to dobrze, ¿e to ona, a nie ja".

Znajduj¹ sobie tutaj miejsce równie¿ matki, które poroni³y b¹dŸ urodzi³y mar-
twe dziecko – czuj¹ siê na forum rozumiane, w ¿yciu codziennym nie spotka siê
z tak¹ wyrozumia³oœci¹ ¿a³oba po dziecku, które nigdy siê nie narodzi³o, nie mia³o
imienia, a teraz nie ma nawet grobu – jak gdyby nie istnia³o. Kobiety prze¿y-
waj¹ce tragediê poronienia na forum maj¹ okazjê do wyra¿enia têsknoty za kimœ,
kogo nigdy tak naprawdê nie pozna³y, i dla ¿adnej z eMam nie wyda siê to absur-
dalne. W tradycji opisywanego forum le¿y tak¿e nazywanie siebie „rodzicami
osieroconymi”, a wiêc takimi, którym umar³a córka lub syn.

Wymiana doœwiadczeñ matek dzieci z zaburzeniami rozwojowymi czy
k³opotami zdrowotnymi okaza³a siê przestrzeni¹ wyraŸnie odró¿niaj¹c¹ siê od in-
nych forów. Mo¿na wiêc zauwa¿yæ tutaj dwie g³ówne tendencje. Pierwsza z nich
dotyczy wpisów z proœb¹ o porady z dziedziny praktycznej. Jest to wiêc forum
zape³nione rekomendacjami, adresami, numerami telefonów, markami sprzêtu
rehabilitacyjnego, opiniami o szpitalach, placówkach, przypisywanych lekach czy
rozpoczynanych terapiach. Liczne w tej dziedzinie w¹tki upodabniaj¹ fora o dzie-
ciach chorych do tematycznej tablicy og³oszeñ.

W nastêpnym nurcie lokuj¹ siê posty, gdzie matki realizuj¹ potrzebê podzie-
lenia siê k³opotami, wy¿alenia siê. Jest to powodowane trudn¹ sytuacj¹ ¿yciow¹,
w której znajduj¹ siê autorki: niejednokrotnie ca³e swoje ¿ycie podporz¹dkowuj¹
leczeniu i usprawnianiu synów i córek, przy czym czuj¹ siê zobowi¹zane do oka-
zywania dziecku jedynie pozytywnych uczuæ, bycia dla niego oparciem. W anoni-
mowej przestrzeni Internetu oœmielaj¹ siê przyznaæ do w¹tpliwoœci na temat
rokowania w chorobie dziecka, obaw o przysz³oœæ, ale równie¿ do w³asnego prze-
mêczenia i braku zrozumienia ze strony najbli¿szego otoczenia. Ich intencj¹ bywa
potrzeba podzielenia siê przykrymi myœlami i doœwiadczeniami, czasem kobiety
zak³adaj¹ w¹tki, w których wprost prosz¹ o pomoc inne matki: zazwyczaj s¹ to
wiadomoœci osób znajduj¹cych siê w psychologicznym kryzysie, które potrzebuj¹
kogoœ, kto poka¿e im, ¿e nawet w tak trudnym po³o¿eniu mo¿na „wyjœæ na
prost¹”. U¿ytkowniczki forum licznie odpowiadaj¹ na takie posty, wspó³czuj¹c
ich autorkom i proponuj¹c wsparcie w zamieszczanej odpowiedzi lub oferuj¹c
kontakt prywaty, bardziej osobisty ni¿ publikowanie zwierzeñ na ogólnodostêp-
nym forum.
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Obok w¹tpliwoœci i problemów, rodzice chêtnie dziel¹ siê na forach „opowie-
œciami domowymi”, w których liczn¹ grupê stanowi¹ anegdoty dotycz¹ce zabaw-
nych zachowañ czy wypowiedzi ma³ych dzieci. Opisywane s¹ czasami niejako
„przy okazji” omawiania innego zdarzenia, b¹dŸ internauci zak³adaj¹ osobne
w¹tki poœwiêcone apoteozie szczêœliwego ¿ycia rodzinnego. W takich miejscach
znajduj¹ siê wypowiedzi o dzieciêcych „powiedzonkach”, a tak¿e osi¹gniêciach
rozwojowych, np. pierwszych z¹bkach oraz uczuciach ³¹cz¹cych rodziców z ich
dzieæmi.

W ogólnym rozrachunku, spotkania rodziców w przestrzeni wirtualnej i obecn¹
tam zawsze wymianê pogl¹dów oraz doœwiadczeñ porównaæ mo¿na do tradycyj-
nych „pogaduszek” w gronie rodziny, przyjació³ czy s¹siadów. W czasach, kiedy
ka¿dy wstydzi siê przyznaæ do problemów, by nie zaszkodziæ wizerunkowi, ano-
nimowy œwiat Internetu jest jednym z nielicznych miejsc szczeroœci, poszukiwa-
nia porady i wsparcia
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„Bloguj¹ce” rodziny wychowuj¹ce dzieci
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w pole badawcze

Blogging families raising children with disabilites
– perspective of getting into research field

The Author presents initial conclusions from analysis of conducted netnographic research. The
subject of the research is social functioning of families with disabled children. The author makes
problem reconstruction of professor Halina Borzyszkowska’s research. the article shows perspec-
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blogs are shown as space allowing for dialogue, interaction and relationship building.
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Wprowadzenie

Spo³eczne funkcjonowanie rodziny dziecka z niepe³noprawnoœci¹ stanowi
temat wa¿ny zarówno w perspektywie holistycznego wspierania rozwoju dziecka,
jak i w optyce rozwa¿añ nad integracj¹ osób niepe³nosprawnych oraz normali-
zacj¹ œrodowiska spo³ecznego. Urodzenie dziecka z niepe³nosprawnoœci¹ impli-
kuje szereg zmian i przekszta³ceñ, rzutuj¹cych na specyficzn¹ i unikatow¹ naturê
rodziny. Wydarzenie to mo¿e byæ interpretowane jako sytuacja graniczna, impli-
kuj¹ca procesy „kruszenia siê” i wy³aniania mieszanych i nowych to¿samoœci”
(Milczka 2007, s. 147). Nieuchronna konfrontacja zaplanowanego czy wrêcz
wymarzonego macierzyñstwa b¹dŸ ojcostwa z rodzicielstwem naznaczonym nie-
pe³nosprawnoœci¹ dziecka, determinuje koniecznoœæ przystosowania siê do no-
wej sytuacji – a w konsekwencji – stworzenia nowego obrazu siebie. Dominuj¹ca



jest wszak¿e nie tylko nowoœæ sytuacji, lecz równie¿ jej odmiennoœæ (urodzenie
dziecka zdrowego jako sytuacja typowa).

W przestrzeni rozwa¿añ dotycz¹cych rodziny dziecka z niepe³nosprawnoœci¹
znamienna wydaje siê równie¿ analiza wielop³aszczyznowego procesu przemian
(obejmuj¹cego m.in. zmiany systemowe i kulturowe tworz¹ce spo³eczn¹ rzeczy-
wistoœæ posttransformacyjn¹, przemiany uwarunkowañ bycia innym, ewolucjê
procedur okreœlaj¹cych korzystanie z pomocy instytucjonalnej, a tak¿e wspó³czes-
ne media jako wyznacznik i stymulator zmian spo³ecznych), warunkuj¹cego
funkcjonowanie rodziny z dzieckiem z niepe³nosprawnoœci¹. Perspektywa prze-
mian ods³ania bowiem nowe wyzwania, do których sprostania rodzice s¹ spo³ecz-
nie i systemowo obligowani. H. ¯uraw definiuje proces normalizacji jako koniecz-
noœæ tworzenia odpowiednich warunków, wskazuj¹c, i¿ „normalizacja ³¹czy siê
z zapewnieniem doœwiadczeñ ¿yciowych, statusu spo³ecznego i warunków byto-
wych nieró¿ni¹cych siê od uznanych za typowe i normalne w danej zbiorowoœci”
(¯uraw 2001, s. 33), a tak¿e wskazuje na jej antydogmatyczny charakter, przeko-
nuj¹c, i¿ „organizowanie ¿ycia osobom niepe³nosprawnym nie wymaga specjal-
nych teorii” (¯uraw 2001, s. 33). Bior¹c pod uwagê „instytucjonalne niedomaga-
nie” skutkuj¹ce deprywacj¹ potrzeb osób z niepe³nosprawnoœci¹, wydaje siê, ¿e
w wielu przypadkach normalizacja staje siê swoistym obowi¹zkiem rodziców.
Dodatkowo, bardzo czêsto wymagania wobec rodziców nie s¹ powi¹zane ze
wsparciem czy wytycznymi, jak owe warunki na pe³ne ró¿norodnych doœwiad-
czeñ, wartoœciowe i „typowe” funkcjonowanie w danej zbiorowoœci spe³niæ. Nor-
malizacja staje siê wiêc obowi¹zkiem bez wskazówek. Natomiast oczekiwan¹
i rzeczywist¹ odpowiedzi¹ (przynajmniej czêœci) rodziców by³o (i jest) ich zaanga-
¿owanie w proces zmiany, tworzenie grup nacisku, a tak¿e importowanie roz-
wi¹zañ zagranicznych (Krause 2010). B. Podgórska-Jachnik wskazuje, zarówno
na zaanga¿owanie zró¿nicowanych grup w proces normalizacji warunków ¿ycia
osób niepe³nosprawnych i optymalizacji wsparcia na ka¿dym etapie ¿ycia oraz
we wszystkich sferach ¿ycia, jak i na ich interakcyjnoœæ (Podgórska-Jachnik 2010,
s. 14). Zakres wskazanej dzia³alnoœci rodziców interpretowaæ mo¿emy jako œwia-
dectwo ich skutecznoœci.

Koniecznoœæ zaanga¿owania rodziców w proces zmiany jest wa¿na równie¿
w perspektywie przyjmowanych przez nich ról, warunkuj¹cych sposób definio-
wania w³asnego rodzicielstwa, radzenia sobie w sytuacjach trudnych, postrzega-
nia swojej sytuacji spo³ecznej, wartoœciowania otrzymywanego wsparcia, a tak¿e
kreowania wizerunku osób niepe³nosprawnych. Wielop³aszczyznowoœæ funkcjo-
nowania rodziny rzutuje na proces konstruowania znaczeñ nadawanych swoim
relacjom spo³ecznym przez cz³onków rodziny. W perspektywie spo³ecznego funk-
cjonowania rodziców dzieci z niepe³nosprawnoœci¹ istotne s¹ równie¿ obszary ich
aktywnoœci. Przeprowadzenie badañ internetowych dotycz¹cych funkcjonowa-
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nia grupy spo³ecznej o tak ukszta³towanych wielopokoleniowo fundamentach,
jak¹ jest rodzina – a tym bardziej rodzina specyficzna, której cz³onkiem jest dziec-
ko z niepe³nosprawnoœci¹ – stanowi próbê eksploracji wa¿nej przestrzeni
spo³ecznej z nowej perspektywy.

Internet jako przestrzeñ aktywnoœci cz³owieka

Wielop³aszczyznowe wykorzystanie nowych mediów determinuje koniecz-
noœæ zredefiniowania ich pierwotnych celów i obszarów zastosowania. „Media
nabra³y takiego znaczenia, ¿e s¹ dla wielu g³ównym narzêdziem kieruj¹cym i in-
spiruj¹cym potrzeby indywidualne, rodzinne spo³eczne” (Kobyliñski 2002, s. 8).
Szerokie zastosowanie mediów i globalne ich wykorzystywanie jest zwi¹zane
z tworzeniem za poœrednictwem mediów ró¿norakich mo¿liwoœci i sposobów
komunikowania. Praktyczne rozwi¹zania techniczne pozwalaj¹ na zró¿nicowan¹
aktywnoœæ cz³owieka. Mo¿liwoœæ alternatywy i wyboru w procesie komunikacji
za poœrednictwem nowych mediów dotyczy zarówno roli odbiorcy, jak i nadawcy
komunikatu. Dostêpne s¹ bowiem ró¿ne kana³y przekazywania treœci dostosowa-
ne do indywidualnych potrzeb i mo¿liwoœci nadawcy. Odbiorca zaœ ma czêsto
zdecydowanie wiêksz¹ – ni¿ podczas tradycyjnej rozmowy – mo¿liwoœæ zacho-
wania anonimowoœci, a tak¿e nie jest obligowany do transmisji komunikatu
zwrotnego.

Globalne wykorzystywanie nowych mediów w wielu sferach ¿ycia (od prze-
kazywania informacji i komunikowania siê po np. bankowoœæ, medycynê, astro-
nomiê czy in¿ynieriê l¹dow¹) oraz ³atwoœæ dostêpu do mediów we wiêkszoœci
spo³eczeñstw sprawia, i¿ nabieraj¹ one wiêkszego znaczenia, a nawet mog¹ byæ
czynnikiem determinuj¹cym spo³eczne zmiany. K. Krzysztodek wskazuje, ¿e
„w pierwszej fazie nasze doœwiadczenie realnej rzeczywistoœci, wp³ynê³o na
kszta³t „wirtualu”, który by³ odwzorowaniem pierwszego, z czasem jednak ten
drugi coraz silniej zacz¹³ wp³ywaæ na nasz¹ rzeczywistoœæ i ten proces bêdzie siê
nasilaæ”. (Krzysztofek 2007, s. 238). Zmiany w obszarach gospodarki zale¿ne bêd¹
od specyfiki bran¿y czy dziedziny, jednak w obszarze komunikacji i relacji inter-
personalnych widoczne s¹ zarówno nowe sposoby budowania wiêzi, zmiany
w preferowanych aktywnoœciach (zwiêkszenie czasu na kontakt przez Internet
przy obni¿eniu rzeczywistych spotkañ), a nawet importowanie zwrotów czy
okreœleñ z przestrzeni wirtualnej do mowy potocznej (np. banowanie jako odrzu-
cenie danej osoby). Komunikacja wirtualna wypiera komunikacjê tradycyjn¹ bez-
poœredniego, fizycznego kontaktu. Znikaj¹ bariery miejsca i czasu w interakcjach
miêdzyludzkich. Jak wskazuje R.V. Kozinets, zaciera siê tak¿e granica pomiêdzy
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cyberprzestrzeni¹ a œwiatem rzeczywistym – „Obie sfery zla³y siê w jedno uniwer-
sum: œwiat ludzkich prze¿yæ. To œwiat, który zak³ada wykorzystywanie technolo-
gii do komunikowania siê z innymi, do tworzenia wspólnoty, utrzymywania kon-
taktów, wyra¿ania siebie i zdobywania wiedzy” (Kozinets 2012, s. 15).

K. Krzysztofek wskazuje równie¿ na cechy Internetu umo¿liwiaj¹ce ³atwoœæ
aktywnego uczestnictwa oraz nawi¹zywania w jego przestrzeni relacji z innymi –
„nie ma centrum, nie ma bli¿szych i dalszych dystansów, wszyscy u¿ytkownicy s¹
od siebie w jednakowej odleg³oœci. (…) Mo¿na do niej wejœæ z dowolnego punktu”
(Krzysztofek 2007, s. 238). Poczucie równoœci (choæby w kwestii dostêpu do me-
dium) sprzyja poczuciu solidarnoœci i wspólnoty, a tak¿e chêci wspó³uczestnictwa,
co mo¿e byæ wa¿ne dla osób odczuwaj¹cych na co dzieñ odtr¹cenie czy samo-
tnoœæ. Mo¿liwoœæ nie tylko przekazywania informacji, lecz równie¿ wp³ywania na
innych w przestrzeni Internetu, tworzenia pól zrozumienia, wiêzi czy nawet
wspólnoty sprzyja chêci zaanga¿owania w cyberkulturê. Ponadto likwidacja gra-
nic miejsca i czasu jako warunków spe³nienia interakcji, sprzyjaæ mo¿e zaanga¿o-
waniu i aktywnoœci oraz nawi¹zywaniu kontaktów przez osoby fizycznie od sie-
bie oddalone, czyni¹c interakcje „ponad-granicznymi”. Internet tworzy równie¿
nowe mo¿liwoœci komunikowania siê – stwarza okazje do aktywnoœci dla osób
o ograniczonych mo¿liwoœciach aktywnego uczestnictwa w ¿yciu spo³ecznoœci
lokalnej, na przyk³ad ze wzglêdu na posiadanie dziecka z niepe³nosprawnoœci¹
wymagaj¹cego sta³ej opieki.

Internet mo¿e byæ zarazem Ÿród³em wiedzy, miejscem szukania pomocy
i wsparcia, jak i tworzenia siê internetowych stref wp³ywu, co wynika zarówno
z wiêkszego znaczenia grupy ni¿ jednostki, jak i z w³aœciwoœci wspó³czesnego
spo³eczeñstwa wykazuj¹cego du¿¹ gotowoœæ do formowania siê ruchów spo³ecz-
nych. (Sztompka 2012). Internet jako przestrzeñ komunikacji sieciowej mo¿e staæ
siê miejscem dla budowania siê grupowych to¿samoœci, zw³aszcza ze wzglêdu na
wspó³istnienie, kompilacyjnoœæ, kompleksowoœæ oraz globalnoœæ jako cechy odró¿-
niaj¹ce go od innych mediów (B³achnio, Gózik 2007, s. 252–253). Internet nie sta-
nowi wszak¿e substytutu innych mediów, lecz jest z nimi powi¹zany, zwiêksza to
jego atrakcyjnoœæ i dostêpnoœæ (np. korzystanie z Internetu przez telefony komór-
kowe), a tak¿e u³atwia u¿ytkowanie przez wykorzystanie innych technologii (np.
komunikowanie g³osowe). Komunikowanie siê z wykorzystaniem tego medium
pozwala na przyjmowanie ró¿nych ról, dialog pomiêdzy dwoma osobami, a tak¿e
mo¿e mieæ charakter zbiorowego przekazywania informacji czy wspó³tworzenia,
przy czym globalnoœæ jako cecha zasiêgu Internetu, sprawia, ¿e przekaz mo¿e
mieæ charakter miêdzynarodowy oraz transkulturowy.

Wskazane cechy specyficzne Internetu determinuj¹ jego znaczenie jako prze-
strzeni aktywnoœci cz³owieka. W perspektywie podejmowanych rozwa¿añ
znacz¹ce wydaje siê zw³aszcza, ¿e jest on miejscem tworzenia relacji miêdzyludz-
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kich, czemu sprzyjaj¹ równie¿ regu³y danych stron internetowych. „Cyberkultu-
ra nadaje rangê udzia³owi we wspólnotach nastawionych na dyskusjê i argumen-
tacji. Wywodzi siê w prostej linii z moralnoœci egalitarnej, zachêca do pewnej
istotnej wzajemnoœci w kontaktach miêdzyludzkich” (Wawrzyniak-Chodaczek
2002, s. 20). Motywuj¹ce do aktywnoœci jest tematyczne czy funkcjonalne ukie-
runkowanie danej strony, zwi¹zane to byæ mo¿e zarówno z œwiadomoœci¹
wspó³uczestnictwa czy przynale¿noœci, jak i poczuciem bycia wspó³twórc¹, czy
nawet ekspertem w danej dziedzinie. W przypadku wielu portali poziom aktyw-
noœci u¿ytkownika na danej stronie internetowej stanowi czynnik stratyfikuj¹cy -
co widoczne jest na przyk³ad na forum w statucie u¿ytkownika – zwi¹zanego
z danymi przywilejami, który zmienia siê w zale¿noœci od liczby wpisów. Ponadto
serwisy czerpi¹ profity z liczby i dzia³alnoœci u¿ytkowników i dlatego staraj¹ siê
motywowaæ do aktywnoœci na przyk³ad przez nagradzanie u¿ytkowników aktyw-
nych.

Ze wzglêdu na spe³nianie podstawowych warunków, jakie spe³niaæ powinna
grupa w przestrzeni medialnej (por. Pietrzak 2012) – mo¿liwoœæ niemal bezpo-
œredniej interakcji (prowadzenie rozmowy przez Internet), celowoœæ interakcji,
koniecznoœæ przestrzegania norm (czêsto skodyfikowanych w regulaminie obo-
wi¹zuj¹cym uczestników), a tak¿e struktura spo³ecznoœci (nierzadko zwi¹zana
z poziomem aktywnoœci) – jednym z rodzajów stron, najbardziej sprzyjaj¹cych
formowaniu siê grup, wydaje siê forum internetowe. Zorientowane zazwyczaj
wokó³ okreœlonego tematu (np. forum studentów danej uczelni, forum m³odych
mam, forum mi³oœników zabytkowych aut) fora internetowe ciesz¹ siê znacz¹
popularnoœci¹, jednak ich wykorzystanie (ze wzglêdu na funkcjonalnoœæ) mo¿e
byæ zagro¿one przez rosn¹c¹ popularnoœæ innych form aktywnoœci internetowej –
portali typu „Facebook”, „Twitter” czy wzrost znaczenia blogosfery.

Blogi stanowi¹ coraz bardziej popularn¹ formê aktywnoœci – tak¿e wœród ro-
dziców dzieci z niepe³nosprawnoœci¹. Blog (ang. web log –dziennik sieciowy)
wed³ug definicji Oxford English Dictionary to „czêsto aktualizowana strona inter-
netowa zawieraj¹ca osobiste spostrze¿enia, cytaty z innych Ÿróde³ itp., prowadzo-
na zwykle przez jedn¹ osobê i zawieraj¹ca na ogó³ hiperlinki do innych stron;
dziennik lub pamiêtnik prowadzony w Internecie” (za: Rettberg 2012). Powodze-
niu blogów sprzyja ich tematyczne zorientowanie, przyci¹gaj¹ce osoby, dla któ-
rych wa¿ny czy ciekawy jest dany obszar tematyczny lub identyfikuj¹ce siê z au-
torem bloga. Ze wzglêdu na mo¿liwoœæ komentowania wpisów, czy wstawiania
hiper³¹czy blogi umo¿liwiaj¹ interakcje czy nawi¹zywanie relacji, a nawet two-
rzenie siê specyficznej wspólnoty zwanej blogosfer¹, stanowi¹c¹ efekt mo¿liwoœci
komunikowania siê autorów i czytelników blogów. Blogosfera „stwarza mo¿-
liwoœæ poczucia przynale¿noœci do wspólnoty, przy jednoczesnym zachowaniu
swej indywidualnoœci. Stopniowo ze zbioru indywidualnych blogowiczów zaczyna

„Bloguj¹ce” rodziny wychowuj¹ce dzieci z niepe³nosprawnoœci¹... 169



wy³aniaæ siê wspólnota oparta na podobieñstwie zainteresowañ, odczuæ, sytuacji
¿yciowej czy wieku” (Adamski 2012, s. 130). Osoby „bloguj¹ce” przyjmuj¹ pewne
– charakterystyczne dla blogosfery – regu³y, pocz¹wszy od nadania struktury
strony swojej stronie, wstawianie hiper³¹czy do innych blogów, wspieranie akcji
spo³ecznoœciowych innych autorów blogów, po zachowanie zasady wzajemnoœci
w komentowaniu notek innych. Znamienna i coraz bardziej powszechna wydaje
siê równie¿ tendencja do komunikowania siê przez tekst, jak i obraz oraz mate-
ria³y audiowizualne. Autorzy blogów mog¹ równie¿ mobilizowaæ do dzia³añ
zbiorowych (np. akcja „Du¿e sprawy w ma³ych g³owach” polegaj¹ca na stworze-
niu oraz zebraniu funduszy na publikacjê ksi¹¿ki dla dzieci przybli¿aj¹cej temat
niepe³nosprawnoœci. Akcja rozpoczê³a siê na jednym z blogów z inicjatywa mamy
ch³opca z niepe³nosprawnoœci¹ – autorki bloga). Ze wzglêdu na wskazan¹ specy-
fikê blogi mog¹ stanowiæ przestrzeñ znacz¹c¹ dla rodziców dzieci z niepe³nospraw-
noœci¹, których spo³eczne funkcjonowanie stanowi przedmiot moich zaintereso-
wañ badawczych.

Podstawowe za³o¿enia metodologiczne badañ w³asnych

Prowadzone przeze mnie badania stanowi¹ empiryczn¹ czêœæ podjêtej rekon-
strukcji problemowej badania H. Borzyszkowskiej dotycz¹cego izolacji spo³ecz-
nej rodzin dzieci z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w stopniu lekkim, i jej
aktualizacjê (por. Borzyszkowska 1997). Podjête rozwa¿ania oraz badania wpisuj¹
siê w tradycjê gdañskiej pedagogiki specjalnej, której prof. H. Borzyszkowska
by³a wspó³twórczyni¹. Nawi¹zanie do dzia³alnoœci naukowej dotycz¹cej rodziny
z dzieckiem z niepe³nosprawnoœci¹ realizowanej niemal trzydzieœci lat temu,
ma równie¿ znaczenie ze wzglêdu na mo¿liwoœæ ukazania zmiany paradygmatycz-
nej w pedagogice specjalnej, której zal¹¿ek stanowi dzia³alnoœæ naukowa prof.
H. Borzyszkowskiej Znaczenie badañ Profesor, dotycz¹ce izolacji rodzin dzieci
z niepe³nosprawnoœci¹, wynika zarówno z samego jego celu – poruszono wszak¿e
temat wa¿ny, dot¹d nieeksplorowany empirycznie na gruncie polskim, wska-
zuj¹c „nierehabilitacyjne” formy wsparcia dziecka z niepe³nosprawnoœci¹, a tak¿e
zwiêkszaj¹c odpowiedzialnoœæ spo³eczn¹ za jakoœæ ¿ycia dziecka z niepe³nospraw-
noœci¹ i jego rodziny oraz z jego zakresu wyznaczonego przez wielkoœæ próby ba-
dawczej. Dlatego okreœlone przez autorkê kategorie znacz¹ce dla spo³ecznego
funkcjonowania rodziny dziecka z niepe³nosprawnoœci¹ – aktywnoœæ rodziców
w œrodowisku spo³ecznym, wsparcie instytucji, a zw³aszcza oœrodków edukacyj-
nych, radzenie sobie w sytuacjach trudnych, interpretacja oczekiwañ spo³ecz-
nych, kreowanie wizerunku dziecka, znaczenia nadawane rodzicielstwu – tworz¹
osnowê opisywanej dzia³alnoœci empirycznej.
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Ramy pojêciowe badania tworzone s¹ równie¿ przez wspó³czesne paradyg-
maty pedagogiki specjalnej wskazane przez A. Krause, jako paradygmaty szcze-
gó³owe mieszcz¹ce siê w orientacji humanistycznej – spo³eczny paradygmat nie-
pe³nosprawnoœci, paradygmat normalizacyjny, paradygmat emancypacyjny –
wskazuj¹ce na wymiary spo³ecznego funkcjonowania cz³owieka z niepe³nospraw-
noœci¹ (Krause 2010, s. 180–210).

Znacz¹ca jest równie¿ przestrzeñ badania – Internet, który stanowi nie tylko
t³o dla aktywnoœci poznaj¹cego i badanych, lecz równie¿ – ze wzglêdu na swoj¹
specyfikê – ukierunkowanie dzia³alnoœci empirycznej.

Wyznaczenie wskazanych ram pojêciowych pozwoli³o na po³¹czenie powi¹-
zanych ze sob¹ obszarów znaczeniowych, umo¿liwiaj¹c tym samym wyszczegól-
nienie elementów kluczowych dla prowadzonego badania: kreowanie wizerun-
ku dziecka z niepe³nosprawnoœci¹ przez aktywnoœæ jego rodziców w Internecie;
tworzenie siê przestrzeni samopomocy i wzajemnego wspierania przez rodziców;
pozyskiwanie wsparcia i pomocy od instytucji; upublicznianie tematów trudnych
dla rodziców dziecka z niepe³nosprawnoœci¹, dzielenie siê z innymi problemami
dnia codziennego. Elementy te tworz¹ wspólnie osnowê dla przedmiotu badañ,
jakim jest aktywnoœæ rodziców dzieci z niepe³nosprawnoœci¹ w Internecie
zwi¹zana z posiadaniem dziecka z niepe³nosprawnoœci¹.

Celem badania jest poznanie znaczeñ, jakie nadaj¹ swojej sytuacji spo³ecznej
rodzice dzieci z niepe³nosprawnoœci¹, aktywni w Internecie przez wypowiadanie
siê na forach internetowych lub pisanie blogów. Sytuacja ta rozumiana jest zarów-
no jako implikacja poziomu i jakoœci relacji spo³ecznych wskazanej grupy rodzi-
ców z innymi ludŸmi oraz wynik postrzegania trudu w³asnego rodzicielstwa
zwi¹zanego z niepe³nosprawnoœci¹ dziecka.

Bior¹c pod uwagê, ¿e spo³ecznoœæ rodziców dzieci z niepe³nosprawnoœci¹,
która jest aktywna w Internecie (prowadzenie blogów, systematyczne udzielanie
siê na forach internetowych), stanowi grupê specyficzn¹ – osoby aktywne, posia-
daj¹ce umiejêtnoœæ sprawnego korzystania z Internetu, chêtnie dziel¹ce siê z in-
nymi swoimi doœwiadczeniami, opiniami spostrze¿eniami, przesadne by³oby trak-
towanie ich jako grupy reprezentatywnej. Dlatego te¿ za³o¿eniem badacza bêdzie
poznanie kreowanego przez nich wycinka „internetowego œwiata”.

Podstawow¹ metod¹ opisywanej dzia³alnoœci empirycznej jest netnografia,
która jest „badaniem pos³uguj¹cym siê obserwacj¹ uczestnicz¹c¹ do pracy w wir-
tualnym terenie. Wykorzystuje formy komunikacji zapoœredniczonej przez kom-
puter jako Ÿród³a danych po to by dotrzeæ do etnograficznego zrozumienia i przed-
stawienia wybranych zjawisk kulturowych czy spo³ecznych” (Kozinets, 2012,
s. 93) Zakorzeniona w etnografii, etnografia, mimo ¿e równie¿ zak³ada
wspó³uczestniczenie i eksploracjê œwiata poznawanego, przy jednoczesnej obser-
wacji i analizie sposobu jego konstruowania przez wspó³uczestników, ró¿ni siê
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jednak zarówno sposobami interakcji, mo¿liwoœci¹ pozostania anonimowym
b¹dŸ bardziej œwiadomego kreowania swoim wizerunkiem oraz mo¿liwoœci¹ ar-
chiwizowania materia³u badawczego na bie¿¹co (Kozinets 2012, s. 104–110). Inter-
net sta³ siê now¹ przestrzeni¹ dla aktywnoœci cz³owieka, a tak¿e kolejnym wa¿-
nym, choæ innowacyjnym, obszarem badawczym, umo¿liwiaj¹c dostêp do osób
z ró¿nych œrodowisk, niweluj¹c ograniczenia terytorialne oraz pozwalaj¹c zarów-
no na sta³¹ obserwacjê aktywnoœci jednostki i miêdzyludzkich relacji, jak i na
wspólne konstruowanie danego obszaru cyberprzestrzeni. Maj¹c na uwadze
z³o¿onoœæ problemów badawczych, wskazuj¹cych na poznanie zarówno kreowa-
nego w Internecie wizerunku dziecka z niepe³nosprawnoœci¹ i jego rodziny, jak
i spo³ecznych oraz instytucjonalnych uwarunkowañ jej funkcjonowania, koniecz-
ne – w perspektywie badacza – wydawa³o siê dokonanie triangulacji metod w celu
zwiêkszenia wartoœci analizy materia³u badawczego, a tak¿e uzyskania wielo-
p³aszczyznowej wiedzy. Rodzice dzieci z niepe³nosprawnoœci¹ bêd¹cy u¿ytkowni-
kami Internetu, przez tekst i obraz, konstruuj¹ œwiat znaczeñ. Dlatego te¿ dokona-
no po³¹czenia netnografii z analiz¹ dyskursu oraz analiz¹ materia³u wizualnego,
które stanowi¹ swoist¹ odpowiedŸ na wizualnoœæ i tekstualnoœæ cyberprzestrzeni.
Analiza dyskursu, koncentruj¹ca siê na jêzyku – medium interakcji, wydaje siê
szczególnie istotna w procesie poznania dotycz¹cego konstruowania wzorców
oraz aktywnej wiedzy na temat funkcjonowania rodziny z dzieckiem z niepe³no-
sprawnoœci¹, a tak¿e nadawaniu znaczeñ w³asnym relacjom z dzieckiem, a w kon-
sekwencji definiowaniu w³asnego rodzicielstwa. Podobnie analiza materia³ów
wizualnych, która dodatkowo mo¿e przyczyniæ siê do odpowiedzi na pytania
o kreowany wizerunek dziecka z niepe³nosprawnoœci¹.

Materia³ badawczy by³ uzyskiwany przez obserwacjê uczestnicz¹ oraz inter-
akcje z uczestnikami spo³ecznoœci internetowej, udzielaj¹cymi siê na wybranym
forum internetowym oraz pisz¹cych blogi. Badanie trwa³o od wrzeœnia 2013 do
kwietnia 2014 roku. Obserwacj¹ objête zosta³o forum dla rodziców dzieci z ze-
spo³em Downa oraz szeœæ blogów dzieci z ró¿n¹ niepe³nosprawnoœci¹.

Spostrze¿enia z badania – perspektywa badacza „wchodz¹cego w teren”

Dwup³aszczyznowy teren badañ (blogi i forum) stanowi³ wynik obawy bada-
cza o niewystarczaj¹cy zakres wspó³dzia³ania u¿ytkowników blogów, uniemo¿li-
wiaj¹cy nasycenie materia³u badawczego. Netnografia blogów stanowi bowiem
innowacyjn¹ odmianê netnografii ze wzglêdu na ograniczony zakres wspó³uczest-
nictwa i pozorny charakter komunikacji jednostronnej. Jednak w perspektywie
wniosków z wejœcia w teren badawczy, badane blogi wydaj¹ siê miejscem nie tyl-
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ko publikowania notek przez ich twórców, lecz aktywnego wspó³dzia³ania, na co
chcia³abym zwróciæ w tym miejscu uwagê. Dlatego te¿ poni¿sze spostrze¿enia
z badania dotyczyæ bêd¹ tylko jego fragmentu – netnografii blogów. Bior¹c pod
uwagê dopiero rozpoczêty proces analizy, chcia³abym podkreœliæ wstêpny charak-
ter moich spostrze¿eñ. Wszelkie wnioski – zgodnie z przyjêt¹ strategi¹ jakoœciow¹
–dotycz¹ badanego wycinka rzeczywistoœci, nie stanowi¹ uogólnieñ czy twier-
dzeñ dotycz¹cych ca³ej blogosfery.

Aspekt „blogowego” monologu podkreœla³ Ondriejka, porównuj¹c go do
cz³owieka krzycz¹cego przez megafon, stoj¹c samotnie na górze (za: Rettberg
2012, s. 86). Dezaktualizacja powy¿szego porównania wynika g³ównie ze wzglê-
du na innowacje techniczne umo¿liwiaj¹ce prowadzenie aktywnego dialogu na
blogu czy tworzenie sieci pomiêdzy blogami (komentarze, linki itp.). Z perspektywy
siedmiomiesiêcznego badania chcia³abym równie¿ zwróciæ uwagê na interakcyj-
ny charakter blogów. Jednak metafora autora eksponuje inn¹, wa¿n¹ cechê oma-
wianego pola badawczego – przez brak bezpoœredniego kontaktu z odbiorc¹
przekazywanych treœci, publikowanie w Internecie mo¿e sprzyjaæ otwartoœci
i szczeroœci. „Niewidzialny” odbiorca nie ocenia, nie ponagla – sprzyja konstru-
owaniu wypowiedzi.

Rozpoczynaj¹c proces badawczy moje spostrze¿enia dotycz¹ce komunikacji
bloga by³y jednak bli¿sze perspektywy jednostronnoœci ni¿ interakcyjnoœci czy
wspó³dzia³ania, a sama blogosfera wydawa³a mi siê bardziej statyczna ni¿ dyna-
miczna, lecz wspó³uczestniczenie w blogosferze zmieni³o mój sposób postrzega-
nia aktywnoœci w Internecie.

W pespektywie postrzegania pola badawczego przez badacza wchodz¹cego
w teren badawczy zosta³y wy³onione takie kategorie, jak: tekstualnoœæ, wizual-
noœæ, ikonicznoœæ, wielow¹tkowoœæ, sieæ rozproszona oraz specyficzny dyskurs.

Mo¿liwoœæ archiwizowania wpisów na blogach sprawia, ¿e odbiorca (w tym
badacz) mo¿e czytaæ nie tylko bie¿¹ce notki, lecz poznaæ konstruowan¹ (przez
twórcê/twórców oraz u¿ytkowników) na blogu historiê. Archiwizowanie pozwala
równie¿ na roz³o¿enie rozmów w czasie, a tak¿e epizodyczne konstruowanie
opowieœci. Dany w¹tek jest kontynuowany w wybranych kolejnych wypowie-
dziach. Mo¿liwe jest równie¿ nawi¹zywanie do w¹tków wczeœniejszych przez
komentuj¹cych czy autora oraz wstawianie hiper³¹czy do wczeœniejszych wpi-
sów. W konsekwencji wpisy tworz¹ niemal niekoñcz¹ce siê opowieœci, w których
osoby komentuj¹ce, zadaj¹ce pytania czy dziel¹ce siê w³asnymi spostrze¿eniami
bior¹ aktywny udzia³. Dostêp do wczeœniejszych wpisów pozwala równie¿ na ob-
serwacjê zmian w sposobie pisania, w opisie dziecka, lecz sprzyja te¿ konstruowa-
niu znaczeñ nadawanych w³asnemu rodzicielstwu.

Charakterystyczne na badanych blogach by³o opisywanie i obrazowanie
emocji przez wstawianie z³o¿onych znaków tekstowych (ang. emoticon), edycjê
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tekstu (pogrubienie, wykrzykniki, zmiana czcionki). Wa¿na z perspektywy bada-
cza wydaje siê tak¿e zorientowana semantycznie gramatyka tekstu, na przyk³ad:
zmiana kategorii osoby czy trybu wypowiedzi, b¹dŸ tworzenie specyficznych
okreœleñ. Sposób pisania (metaforyczny lub dos³owny, jako dziecko czy jako ro-
dzic) na badanych blogach zmienia³ siê w zale¿noœci od tematu wpisu i ³adunku
emocjonalnego. Opisy pogorszenia stanu zdrowia dziecka czy pokonywania
instytucjonalnych utrudnieñ by³y pisane powa¿nie – te pierwsze jednak doœæ la-
konicznie, z lêkiem, skrótowo, drugie zaœ szczegó³owo i bardziej emocjonalnie.
Pisane lekkim i weso³ym tonem by³y zaœ noki dotycz¹ce postêpów dziecka b¹dŸ
zachowañ charakterystycznych dla jego wieku, podobne do zachowañ pe³no-
sprawnych rówieœników. Znamienne by³o równie¿ nadawanie wy³¹cznoœci
wykorzystywania pewnych terminów (u¿ywane przez rodziców okreœlenia nie-
pe³nosprawnoœci czy chorób, wykorzystywane w innych kontekstach odbierane
s¹ nierzadko jako pejoratywne).

Obok tekstu znacz¹ce na blogach s¹ równie¿ wstawiane materia³y wizualne –
zdjêcia, filmy. Wielokrotnie zdaj¹ siê one zastêpowaæ tekst. Badane blogi ró¿ni³y
siê jednak od jakoœci i iloœci wstawianych fotografii. Wiêkszoœæ publikowanych
zdjêæ przedstawia weso³e dzieci w ró¿nych aktywnoœciach, same lub w gronie ro-
dzinnym. Na jednym z blogów opublikowane by³y równie¿ zdjêcia córki autorki
bloga ze szpitala, w s³abym stanie zdrowia. Na wiêkszoœci blogów obok zdjêæ sto-
sunkowo du¿o by³o filmików przedstawiaj¹cych ró¿ne (zazwyczaj nowe) umiejêt-
noœci dzieci – komunikowanie siê za pomoc¹ jêzyka migowego, chodzenie, stanie
czy zak³adanie butów.

Natomiast kategoria sieci rozproszonej opisuje swobodne, dowolne i zde-
centralizowane po³¹czenie blogów przez linkowanie. Spoœród szeœciu badanych
blogów na trzech z nich czêsto pojawia³y siê wzajemne odniesienia czy linki, na
jednym linki w notkach dotyczy³y tylko akcji prowadzonej przez autorkê jednego
z badanych blogów, na jednym linki do innych blogów znajdowa³y siê w bocznej
kolumnie, lecz w tekœcie nie by³o odniesieñ, a na ostatnim zaœ hiper³¹cza doty-
czy³y portali i wspólnot nie zaœ innych blogów. Po³¹czenie blogów nie stanowi
wszak¿e regu³y, lecz wydaje siê byæ uwarunkowane indywidualnymi preferen-
cjami autorów, a tak¿e ich aktywnoœci¹ na innych blogach (np. komentowanie
wpisów innych)

Powy¿sze kategorie dotycz¹ g³ównie sposobów publikowania na blogu, które
w aspekcie wejœcia w pole badawcze wydawa³y siê znamienne. Charakterystycz-
ny okaza³ siê równie¿ zakres przekazywanych treœci buduj¹cy wymiar komunika-
cji jednostronnej b¹dŸ interakcyjnoœci. W ujêciu dialogu konstruowanego na ba-
danych blogach znacz¹ce wydaj¹ siê zw³aszcza komentarze przyjmuj¹ce postaæ
rozmowy pomiêdzy dwoma lub wiêksz¹ liczb¹ u¿ytkowników. Ze wzglêdu na
bezpoœrednioœæ oraz nierzadko spo³eczny charakter wypowiedzi twórców i od-
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wiedzaj¹cych bloga, tworz¹ oni sieæ wsparcia – wymieniaj¹ siê informacjami, war-
toœciuj¹ dane pomoce edukacyjne, sprzêt rehabilitacyjny czy oœrodki terapeutycz-
ne, wspieraj¹ akcje pomocowe (linki, namawianie), a nawet udzielaj¹ doraŸnej
pomocy (np. przekazywanie sobie danego sprzêtu). Okazywane wsparcie ma
równie¿ wymiar emocjonalny (okazywanie zrozumienia, porównywanie, doce-
nianie danych aktywnoœci). Dwie z publikuj¹cych na badanych blogach mam, po
okresie kontaktu tylko wirtualnego, zdecydowa³y siê równie¿ na spotkanie i na-
wi¹za³y relacje przyjacielskie.

Natomiast znamiona komunikacji jednostronnej ma na przyk³ad tworzony
przez jednego z badanych rodziców s³owniczek pojêæ zwi¹zanych z niepe³no-
sprawnoœci¹, bez mo¿liwoœci komentowania zamieszczonych definicji przez czy-
telników. Podobnie jest z podstronami dotycz¹cymi historii dziecka, informacji
dotycz¹cych diagnoz (nie wszystkie badane blogi mia³y mo¿liwoœæ wstawiania w
tym miejscu komentarzy).

Charakter poœredni pomiêdzy jednostronnoœci¹ komunikatu a interakcyjno-
œci¹ maj¹ równie¿ konstruowane przez autorki (oraz autora – jeden blog prowa-
dzony przez obojga rodziców) d³ugie opowieœci na temat w³asnego rodzicielstwa,
trudu wynikaj¹cego z niepe³nosprawnoœci dziecka czy budowaniu relacji z w³as-
nym dzieckiem. Posiadaj¹ one zabarwienie terapeutyczne – daj¹ mo¿liwoœæ swois-
tego „przepracowania” danych tematów trudnych. Stanowi¹ równie¿ (przez
wskazywan¹ wy¿ej ponadczasowoœæ konstruowania historii) œwiadectwo za-
chodz¹cych zmian. Na jednym z blogów wpisy dotycz¹ce trudniejszej strony ro-
dzicielstwa dziecka z niepe³nosprawnoœci¹, publikowane by³y – zamiast na stro-
nie g³ównej – na jednej z podstroi (nazwanej „Mokrad³a”). Wpisy te jednak daj¹
mo¿liwoœæ odpowiedzi czytelnika, nawi¹zania rozmowy. Niejednokrotnie pro-
wokuj¹ nawet dyskusjê. S¹ wiêc opowieœciami, których wartoœæ mo¿e mieæ samo
ich tworzenie jak i reakcje odbiorców.

Podsumowanie

Dla pocz¹tkuj¹cego netnografa wejœcie w pole badawcze, jakim s¹ blogi rodzi-
ców dzieci z niepe³nosprawnoœci¹, stanowi³o wyzwanie, a tak¿e naukê sprawne-
go poruszania siê w przestrzeni konstruowanej przez ich twórców. Pocz¹tkowa
ciekawoœæ badacza motywuj¹ca do regularnego uczestnictwa w blogosferze z bie-
giem czasu nie zamieni³a siê w rutynê i przymus, lecz zaanga¿owanie emocjonal-
ne badacza i potrzebê aktywnoœci i „bycia na bie¿¹co”. Wskazane wy¿ej kategorie
weryfikowane bêd¹ w toku dalszych analiz. Stosowana triangulacja metod anali-
zy danych ma przyczyniæ siê do konstruowania wiedzy wielopoziomowej, gdy¿
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ju¿ w perspektywie przeprowadzonego badania i rozpoczêcia procesu analizy
blogi jawi¹ siê jako specyficzny, lecz wielop³aszczyznowy i wartoœciowy, teren ba-
dawczy.
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Redakcja zastrzega mo¿liwoœæ dokonywania wyboru tekstów oraz skrótów i zmian, po uzgod-
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