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Od Redakgji

Rodzina z dzieckiem z niepelnosprawnoscig stanowi temat analiz i rozpraw
teoretycznych oraz inspiracje dla zréznicowanej dzialalnosci empirycznej. Ze
wzgledu na wieloaspektowe znaczenie sposobu jej funkcjonowania dla czlowieka
z niepelnosprawnoscia, temat ten nie traci na waznosci i znaczeniu, a jego aktuali-
zacja stanowi kwestie kluczowa w obszarach zainteresowan pedagogiki specjalnej.

Polaczenie zagadnien rodziny i niepelnosprawnosci najczesciej determinuje
rozwazania wokol rodziny z dzieckiem z niepelnosprawnoscig — obszarom przy-
stosowania sie rodzicéw, ich postawom wobec dziecka, a takze rodzicéw wzgle-
dem siebie. W trzynastym tomie czasopisma ,Niepefnosprawnosc. Dyskursy Pedago-
giki Specjalnej” sytuacja rodzicéw dziecka z niepelnosprawnoscia analizowana jest
w rozwazaniach M. Sekulowicz oraz E. Kaczmarek, poruszajacych kwestie sposo-
béw radzenia sobie matek dzieci z autyzmem, P. Lagi przedstawiajacej raport
z badan dotyczacych zaspokajania potrzeb przez rodzicéw dziecka z autyzmem,
a takze L. Bobkowicz-Lewartkowskiej, zajmujacej sie psychospolecznym funkcjo-
nowaniem ojcéw dzieci z Zespolem Downa. Waznym zagadnieniem dla funkcjo-
nowania rodziny jest wplyw $rodowiska spolecznego, na ktére zwraca uwage
w swoim tekscie I. Myséliwczyk, wskazujaca na znaczenie ,trafnej” diagnozy dziecka
z ADHD, a takze K. Biefikowska oraz M. Zaborniak-Sobczak, wprowadzajace ka-
tegorie wsparcia spotecznego jako czynnika znaczacego w procesie ksztaltowania
sie postaw rodzicielskich. Ciekawgq i wazna perspektywe rozwazan nad rodzing
czlowieka niepelnosprawnego, obejmujacg proces starzenia sie dziecka, jak i ro-
dzicow, przyjmujg A. Zyta i K. Cwirynkato. W drugim za$ swoim artykule autorki
poruszaja tematyke relacji pomiedzy rodzicami dzieci z niepelnosprawnoscig
w zwiazkach matlzenskich badz partnerskich. Artykul ten laczy sie tematycznie
z tekstem J. Papieza, analizujacego zwiazki miedzyludzkie w perspektywie kate-
gorii innej normalnosci.

Oproécz wskazanych zagadnien dotyczacych rodziny z dzieckiem z niepetno-
sprawnoscia, autorzy artykutéw zastanawiaja sie nad funkcjonowaniem rodziny,
w ktérej osoba niepelnosprawna przyjmuje inng role, a wrecz sama taka rodzine
konstruuje. Rozwazania dotyczace sytuacji matek z niepelnosprawnoscia podej-
mujg U. Bartnikowska, A. Chyla i K. Cwirynkalo, za$ kategorie wsparcia spotecz-



nego i ojcostwa mezczyzny z niepelnosprawnoscia tacza U. Bartnikowska
i K. Cwirynkato.

Obszar analiz podejmowanych w czasopi$mie zamykaja rozwazania na temat
zagadnien zwigzanych z postrzeganiem niepelnosprawnosci w dyskursie pub-
licznym, oscylujace wokét aktywnosci rodzicow w nowych mediach. Internet
stanowi tto oraz teren konstruowanych przez W. Szareckg i J. Doroszuk empirycz-
nych eksploracji, opisywanych w ich artykutach.

Joanna Doroszuk
Redaktor tomu
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Byc bohaterem przez minute, godzing jest o wiele tatwiej
niz znosic trud codzienny w cichym heroizmie.
Fiodor Dostojewski

Sciezki radzenia sobie matek dzieci z autyzmem
— pomiedzy wypaleniem a preznosciq

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: macierzyhnstwo, autyzm, rodzina

Keywords: motherhood, autism, family

Wprowadzenie

Tematyka funkcjonowania spolecznego oraz codziennych problemoéw, z kto-
rymi mierzg sie rodzice dzieci z niepelnosprawnoscig, jest juz od wielu lat obecna
w badaniach $wiatowej i polskiej pedagogiki specjalnej. Szczegdlna role odgry-
waja w tej grupie badania nad funkcjonowaniem matek dzieci z niepelnospraw-
noscia, w tym matek dzieci z autyzmem (Pisula 1998, 2007, 2012; Sekutowicz 2000,
2013). Wazne jest to, aby analizowane wyniki badan byly systematycznie aktuali-
zowane i konfrontowane ze soba w poszukiwaniu odpowiedzi na pytania, czy
ijak zmienia sie sytuacja matek wraz ze zmieniajacg sie spoleczno-kulturowa rze-
czywistoscia.
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Jak wynika z badan (Pisula 2012), istotnym elementem radzenia sobie z wlasna
sytuacja jest poszukiwanie informacji o osobach znajdujacych sie w podobnym
polozeniu oraz poréwnywanie swojej sytuacji z do§wiadczeniami innych rodzin.

Powstaje w ten sposéb biograficzne kolo uczenia sie. To moze by¢ znaczace
dla poszukiwania takiego podejscia badawczego, aby jak najszerzej wskaza¢ na
pola problemowe, z jakimi borykaja si¢ matki. Dlatego tez uznaly$my, ze nieza-
przeczalne walory perspektywy biograficznej zawartej w wywiadach narracyj-
nych sa najwlasciwszym sposobem zbierania informacji, dzieki ktérym mozliwe
bedzie uzyskanie wiedzy o aktualnej rzeczywistosci funkcjonowania matek. To
z kolei pozwoli na ustalenie, na ile dychotomia pomiedzy wypaleniem a prezno-
Scig potwierdzi sie w jednostkowych biograficznych do§wiadczeniach badanych
(Sekutowicz 2013).

Sytuacja matek dzieci z autyzmem - pomiedzy wypaleniem
a preznoscig

Rola matki jest uwarunkowana kulturowo. Takze funkcjonowanie matki
dziecka z niepelnosprawnosciag uwarunkowane jest pewnym wzorcem kulturo-
wym. Obraz wspoélczesnej matki dziecka z niepelnosprawnoscia jest takze konsek-
wencja wychowania i nabytych wzorcéw. Na tym tle tworza sie r6zne umiejetno-
Sci radzenia sobie z problemami zyciowymi.

Dlatego z duza wnikliwoscia, analizujac wyniki badain prowadzonych na
gruncie polskim, choé¢ nie tak licznych i szczeg6lowych jak badania amerykanskie,
staralySmy sie przeéledzi¢, jaka jest sytuacja matek w obliczu utrudniery wigza-
cych sie z opiekg i wychowaniem dziecka z powaznymi zaburzeniami w rozwoju.
Z pewnoécia problemy, ktérych dos§wiadczaja matki na calym $wiecie, sa podob-
ne, jednak polska rzeczywistoé¢ spoleczna i kulturowa moze by¢ dodatkowym
zrédlem frustracji i poczucia nieadekwatnosci u matek, czego przyktady zostana
zaprezentowane w narracjach.

,Doswiadczenia zwigzane z macierzynstwem to odczuwanie, doznawanie
bycia matka” (Bartosz 2002, s. 45). Rola matki ma charakter ogélnej kategorii, ktéra
nie zawiera regul wypelniania owej roli. Ujecie szczegdlnego rodzaju macierzyn-
stwa zwigzanego z wychowywaniem i opieka nad dzieckiem z autyzmem w ra-
mach koncepcji doznawanego stresu i radzenia sobie obejmuje wiele r6znych wa-
riantow. Kategorie stresu, kryzysu, radzenia sobie i krytycznych wydarzen
zyciowych sa ze sobg SciSle powiazane (Bartosz 2002).

Lazarus i Folkman ujeli stres psychologiczny w kategoriach subiektywnego
procesu oceniania, ktérego dokonuje dana osoba (Lazarus, Folkman 1984). Okre-
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8lili procesy radzenia sobie jako ,ciagle zmieniajace sie wysilki poznawcze i beha-
wioralne zmierzajgce do sprostania specyficznym zewnetrznym i/lub wewnetrz-
nym wymogom, pojawiajace sie w warunkach stresu psychologicznego, tzn.
podczas szczegdlnego rodzaju relacji pomiedzy osoba i otoczeniem, ktdre jest oce-
niane przez nia jako nadwerezajace lub przekraczajace jej sily i mozliwosci oraz
zagrazajace jej dobru (dobrostanowi)”, (Lazarus, Folkman 1984, s. 19).

Hobfoll (2006) wyréznia dwa typy radzenia sobie. Pierwszy typ, skoncentro-
wany na emocjach polega na obnizaniu napiecia i fagodzeniu niekorzystnych sta-
néw emocjonalnych, drugi za$, skoncentrowany na problemie jest typem aktyw-
nego radzenia sobie, skierowanym na rozwiazanie problemu lub na jego Zrédto.

Przewlekly stres, ktéry nie jest modyfikowany wlasna aktywnoscia zaradcza
jednostki bedacej pod jego wplywem, moze przeksztalci¢ sie w konsekwencji
w stan utraty sit nazywany wypaleniem. Zdaniem Waltona (1993), rodzice dzieci
z niepelnosprawnoscia poddawani sa dlugotrwatemu oddzialywaniu specyficz-
nego rodzaju stresoréw, co wplywa na pogorszenie sie stanu psychicznego i fizycz-
nego. Do czynnikéw psychologicznych przyczyniajacych sie do wystgpienia ze-
spolu wypalania sie sil u rodzicéw dzieci z autyzmem i z zespolem Downa, wyod-
rebnionych przez Pisule (1994), naleza miedzy innymi: poczucie osamotnienia i bra-
ku pomocy, poczucie przecigzenia sprawowaniem cigglej opieki nad dzieckiem,
niemozno$¢ osiggania znaczacych zmian w zyciu oraz brak wiedzy na temat wy-
chowywania dziecka z zaburzeniami w rozwoju, brak wsparcia ze strony instytu-
¢ji i poczucie lekcewazenia w zetknieciu z nimi, poczucie niejasnosci co do stanu
i mozliwosci dziecka, poczucie wylacznej odpowiedzialnosci za los dziecka, od-
czuwanie niekorzystnej atmosfery w domu, zmeczenie fizyczne oraz frustracja.

Do najsilniejszych Zrédel stresu u rodzicéw dzieci z autyzmem naleza proble-
my w zachowaniu dziecka, zachowania stereotypowe i autostymulacyjne, ich nie-
przewidywalno$¢ oraz odczuwane w zwigzku z nimi doswiadczanie napietnowania
i izolacji (Pisula 2012). Zrédlem probleméw dla rodzicow sa réwniez zaburzenia
rytmu okolodobowego u dzieci — problemy z zasypianiem, krétki sen, budzenie
§rédnocne.

Boyd (2002) szczegdlnym znaczeniem w procesie adaptacji matek dzieci z au-
tyzmem opatrzyl wsparcie spoleczne ze strony rodziny, przyjaciét i kregu znajo-
mych. Zaburzenie ze spektrum autyzmu u dziecka przyczynia sie do osamotnie-
nia matek, poniewaz dlugotrwala opieka nad dzieckiem skutkuje rozluznieniem
relacji ze znajomymi (Farrugia 2009).

Ogromna role w procesie radzenia sobie odgrywa wsparcie spoleczne. Jest
ono szczegdlnym rodzajem pomocy rodzinie. Kawczynska-Butrym (1998) zdefi-
niowala wsparcie wobec 0s6b z niepelnosprawnoscia i ich rodzin jako ,dzialanie
polegajace na stosowaniu takich form pomocy, aby przez wykorzystanie ist-
niejacych i zachowanych sprawnosci wskazaé najbardziej optymalng mozliwos¢
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samodzielnego i satysfakcjonujacego zycia” (Kawczynska-Butrym, 1998, s. 87).
W tym kontekscie nalezatoby postrzega¢ rodzine z dzieckiem z autyzmem jako
sama w sobie nie w pelni sprawna, posiadajaca wiele ograniczen we wlasnym
funkcjonowaniu i rozwoju i bedaca wyzwaniem na drodze wydobywania najlep-
szych zasobow swoich mozliwosci. Wsparcie spoleczne stanowia w tym wypadku
nie tylko instytucje pomocowe, lecz takze postawy spoteczne w miejscach publicz-
nych, w najblizszym sasiedztwie oraz dazenie do podtrzymania relacji przez
przyjaciél, znajomych. Celem wsparcia spolecznego jest umocnienie rodziny oraz
umozliwienie jej samodzielne kierowanie zyciem rodziny jako jednostki i zyciem
dziecka (Pisula 2012). Istotnym elementem jest sie¢ spoteczna, definiowana jako
system obejmujacy dana osobe oraz wszystkie inne znaczace osoby dla niej lub jej
bliskich oséb. Istnieja rézne rodzaje wsparcia spolecznego: wsparcie rzeczowe,
czyli materialne, finansowe, wsparcie informacyjne, polegajace na udzielaniu rad,
przekazywaniu informacji stosownych do sytuacji oraz wsparcie emocjonalne, ta-
kie jak akceptacja ze strony partnera, rodzinne solidaryzowanie sie (Pisula 2012).
Trzeba pamigtaé, ze r6zne formy pomocy moga przynosi¢ rézne efekty i nalezy
traktowac je w bardzo zindywidualizowany sposéb.

Pomimo niekorzystnych warunkéw zycia i przeciwnosci losu, cze$¢ matek
dzieci z autyzmem dobrze funkcjonuje i jest to prawdopodobnie efekt posiada-
nych umiejetnosci radzenia sobie.

Te umiejetnosci radzenia sobie znakomicie wyjasnia koncepcja resilience.
Wedlug Heszen i Sek (2007, s. 173) resilience, czyli inaczej preznos¢, elastycznosé,
odpornos¢ jest ,zespolem umiejetnosci skutecznego radzenia sobie ze stresem
o duzym nasileniu, polegajacym na gietkim (elastycznym), twérczym radzeniu
sobie z przeciwnosciami”, w ktérym gtéwna role odgrywa zdolno$¢ do oderwania
sie od negatywnych doswiadczen oraz zdolno$¢ do wzbudzania w sobie pozytyw-
nych emocji. Wedlug Boruckiej i Ostaszewskiego (2008) terminem resilience moz-
na réwniez okresli¢ proces przystosowawczy, ktéry wystepuje u osoby pomimo
zaistnialych traumatycznych wydarzen i zagrozen, a u ktérego podstaw leza r6z-
ne modele interakcji pomiedzy czynnikami ochronnymi i czynnikami ryzyka. Jak
pokazuja badania (Sekutowicz, 2014), wiele matek dzieci z niepelnosprawnosciq
doswiadcza tego psychologicznego mechanizmu, nie podlegajac powaznym za-
burzeniom funkcjonalnym aktywnie, preznie radzi sobie.

Zalozenia metodologiczne badan wlasnych

Przeprowadzone badania zostaly osadzone w nurcie badan interpretatyw-
nych, w fenomenologiczno-hermeneutycznej perspektywie pytan o sens i zna-
czenia jakie nadaja matki swoim doswiadczeniom oraz interpretacji tych znaczen,
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a takze w ramach interakcjonizmu symbolicznego w konstruowaniu wlasnej uni-
katowej rzeczywistoéci spolecznej. Zastosowanie metody biograficznej pozwala
na ukazanie i zinterpretowanie subiektywnej prawdy w kazdej z opowieéci, pod-
jecie proby zrozumienia Swiata widzianego oczyma narratora. Celem badania nie
jest ukazanie sposob6éw radzenia sobie matek w kontekscie ich podobiefistw i r6z-
nic, lecz przedstawienie, jak wieloczynnikowa jest konstrukcja funkcjonowania
matek dzieci z autyzmem, skladajaca sie na konkretny sposéb radzenia sobie
z trudnosciami zyciowymi. W zwigzku z tak ustalonym celem badan problem ba-
dawczy zostal zawarty w pytaniu: Jak funkcjonujg badane matki dzieci z autyz-
mem w aktualnej rzeczywistosci spolecznej i terapeutyczno-edukacyjne;j?

Materiat badawczy zostal zebrany podczas pieciu 90-minutowych wywiadéw
narracyjnych. Matki wybrane do badan pochodza z Dolnego Slaska. Imiona ma-
tek oraz dzieci zostaly zmienione. Informacje o wieku badanych, ich wyksztalce-
niu oraz wieku dzieci sa prawdziwe.

W artykule wykorzystano narracje biograficzne pieciu matek:

— Lilianna, lat 30, z wyksztalcenia pedagog specjalny, matka niespelna 7-letniej
dziewczynki z autyzmem;

— Julia, lat 37, z wyksztalcenia pedagog, matka 2 chlopcow w wieku 3110 lat, obaj
z diagnoza autyzmu;

— Hanna, lat 32, z wyksztalcenia menedzer, ekonomistka, matka 4-letniej dziew-
czynki z autyzmem;

— Agnieszka, lat 33, pracownik administracji publicznej, matka 4-letniego chlopca
z autyzmem;

— Martyna, lat 38, z wyksztalcenia technik ceramik, matka 7-letniego chlopca
z autyzmem.

Wszystkie matki chetnie wziely udziat w badaniu. Opisywaty swoja sytuacje
szczegdlowo, emocjonalnie i bez dystansu. Cztery z nich zaznaczyly na poczatku
rozmowy, ze fatwiej im si¢ rozmawia z osobg, ktéra zna i rozumie ich codziennos¢
i problemy, z ktérymi sie borykaja. Nie zalezato im na dyskrecji i ukrywaniu da-
nych, podkreslaly, ze chetnie opowiedza o sobie, jedli ich historia miataby komus$
pomoc badz stac sie przyczynkiem do jakiejs pozytywnej spotecznej zmiany. Mo-
zna u nich dostrzec silng wiez z grupa, ktdrej sa reprezentantkami.

Doswiadczenia biograficzne matek dzieci z autyzmem
— analiza narracji

Autyzm jest jednym z najpowazniejszych zaburzeh rozwoju dziecka,
majacych wplyw na funkcjonowanie i organizacje calego systemu rodzinnego.
Opieka nad dzieckiem z autyzmem jest wyzwaniem dla wszystkich czlonkéw ro-
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dziny, wywiera ona jednak najwieksze pietno na bezposrednio zaangazowanych
w nig matkach.

Tozsamos¢ matki ksztaltuje sie pod silnym wplywem obecnosci w jej zyciu
dziecka z niepelnosprawnoscia. Matkom, ktére zdecydowaly sie opowiedzie¢
o sobie, zadalySmy pytanie: jak to jest by¢ matka dziecka z autyzmem. Pytanie
skonstruowane zostalo w ten sposéb celowo, a inspiracja do takiego postawienia
pytania byla praca Nagela ,Jak to jest by¢ nietoperzem” (Nagel 1997). Kazda istota
wyposazona w $wiadomos¢, dysponuje réwniez wymiarem ,jak to jest nig by¢”.
Celem pytania, a co za tym idzie, calego wywiadu bylo poznanie perspektywy
»innego $wiata” matki, subiektywnego charakteru przezy¢, co dla matki oznacza
bycie taka wlasnie matka, na zasadzie analogii ,jak to jest dla nietoperza by¢ nieto-
perzem” (Nagel 1997, s. 207).

U wszystkich pieciu matek pytanie ,jak to jest nimi by¢” wywolalo usémiech
idluzsze zastanowienie. OdpowiedzZ przynosila w pierwszej kolejnosci konstruk-
cje rozumienia wlasnej roli i postrzegania tej roli przez innych. Jak wedlug Fouca-
ulta (1998) wiezien przestaje by¢ indywidualnoscig, a staje sie paragrafem, pacjent
w szpitalu jednostka chorobowa, a uczeh w szkole numerem w dzienniku, tak
matki dzieci z niepelnosprawnoscia czuja si¢ ograniczone, ,sprowadzone” do
swej roli, pozbawione wlasnej tozsamosci w odbiorze spotecznym i rodzinnym.

Lilianna: Wigkszosc 0s6b nazywa mnie mamq Asi, jakbym nie miata wlasnego imienia i nazwiska.
Przypomina mi si¢ pewna sytuacja, §dy zadzwonit do mnie reporter lokalnej telewizji, by nakre-
ci¢ materiat 0 Asi i o tym, ze potrzebna jest nam finansowa pomoc. W shuchawce telefonicznej
ustyszatam: Nazywam sig (...), czy pani mama Asi? Tak juz jest — jestem wpisana w t¢ rolg, a we
mnie. Jest mojg nowq tozsamoscig, nowym obrazem ,siebie”, maskq w codziennych kontaktach
z ludZmi. Postrzega si¢ mnie poprzez pryzmat tego, co robig z dzieckiem, poprzez efekty pracy, bgdz
ich brak.

Agnieszka: Wydawalo mi sig, ze jestem takq matkq, jak kazda inna, ale nie jestem (...) no bo
mam oczy dookolta glowy, nie mam wlasnego zycia, no moze poza pracg, tylko mam swojq pierw-
szoplanowq rolg matki. Juz nawet mqz do mnie przestal mowic po imieniu, tylko ,mama idZ do
Tombka, bo znowu skacze z parapetu”. W przedszkolu to samo.... prosz¢ zeby pani K., pani A.
i mama Tomka przyniosty na jutro cos tam...

Te dwie wypowiedzi pokazuja, ze matki dostrzegaja swojq inno$¢ w stosunku
do matek dzieci neurotypowych. Doskwiera im postrzeganie ich przez jedna role,
ktora pelnia i jednoczesnie odczuwaja silng potrzebe pelnienia pozostalych rél
spolecznych i realizowania sie w ich zakresie. Wejscie w role matki dziecka z autyz-
mem wywolalo u nich pewnego rodzaju kryzys tozsamosciowy i zwrot biograficz-
ny. Rzeczywistos¢ spoleczna i brak spolecznej swiadomosci potrzeb matek umac-
nia je w przekonaniu, ze rola matki dziecka ze specjalnymi potrzebami wymaga
od nich rezygnacji z wlasnych potrzeb oraz po$wiecenia sie roli.
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W celu uporzadkowania wypowiedzi autobiograficznych z zebranego mate-
rialu empirycznego, postuzyly$my sie typologia zaproponowang przez Reyman
i Kucypera (1994, s. 31), ktérzy wyodrebnili utrapienia Zyciowe wymieniane jako
najczesciej doswiadczane przez matki dzieci z niepelnosprawnoscia oraz wyka-
zem czynnikéw psychologicznych sprzyjajacych wystapieniu zespolu wypalania
sie sil, wyodrebnionych przez Pisule z wypowiedzi rodzicow dzieci z autyzmem
idzieci z zespolem Downa (Pisula 1994). Wszystkie te kategorie zostaly poruszone
przez matki w ich wypowiedziach. Ciekawym aspektem jest perspektywa poru-
szania tych probleméw. Trzy matki wymienialy problemy, takie jak: poczucie
przeciagzenia, osamotnienia, chaosu w $rodowisku domowym jako obecne,
ucigzliwe i zagrazajace ich ,normalnemu” zyciu, dostrzegajac w ich eliminacji
pewnego rodzaju poprawy swojej egzystencji. Dwie pozostale zaznaczaly, ze
dzieki temu, ze nie dotycza ich problemy braku wsparcia spotecznego, rodzinne-
go i nadmiernego obciazenia, sa zadowolone z wlasnego zycia i moga sie realizo-
wacé na r6znych polach. Postawa ta byla zwigzana bezposrednio z gleboka religij-
noscia i poczuciem bycia wybrang do sprawowania odpowiedzialnej roli matki
dziecka z autyzmem.

Lilianna: Moje zycie nigdy nie jest i prawdopodobnie nie bgdzie podobne do zycia matek dzieci
petnosprawnych, lecz przez caty okres walki z trudnosciami rozwojowymi mojego dziecka sta-
ralam sig znaleZ¢ mozliwie jak najwigcej punktow zaczepienia, by uznac je za jakosciowo lepsze
oraz petniejsze. Otrzymatam niezwykty dar — dar dostrzegania tego, czego rodzice dzieci tzuw.
»zdrowych” nie spostrzegajq: najdrobniejszych krokdw, postepow, dtugo wyczekiwanych rozwo-
jowych , kamieni milowych” i usmiechéw mojej corki, dar oczekiwania na stowo ,mama” oraz na
przytulenie, ktore wydawato si¢ by¢ niemozliwe, dar oczekiwania na rados¢ na moj widok.

Hanna: Moze to dobrze, ze on si¢ pojawit w moim zZyciu. Inaczej teraz patrz¢ na swiat, przez
wigkszq lupe. Mam za co dzigkowac, mam o co si¢ modlic. Czasem nawet czujg, ze to ma jakis
sens. Widzg matki, ktdre si¢ w 0gdle nie zajmujq dziecmi, narzekajq na nie w kétko. Taka glupia
sytuacja, matka, ktora narzeka, ze jej dziecko za duzo gada i ona nie ma spokoju. A ja tu czekam
na jedno gtupie stowo... Moze Bég po prostu wiedzial, Ze sobie poradze...no bo sobie poradze,
muszg. ..

Julia: Mysle, zZe potrafimy sig cieszyc z takich drobnych spraw, jesli chodzi o rozwdj dzieci. Arek
nauczyl sig ptywac, zdobywat medale, to wiadomo nie byty one dla niego tylko dla nas. (...) czuje
sig czlowiek w pewnym sensie nie gorszy, ale inny, no widac nas wsze¢dzie. Kiedys mi to prze-
szkadzalo, ale trzeba si¢ bylo tego nauczyc, ze tak naprawde jestesmy czescig spoleczeristwa
i mamy prawo zyc, korzystac z tego wszystkiego, co ludzie zdrowi, cieszyc sig Zyciem, cieszyc sig
kazdym dniem. Jesli czujemy sig¢ gorsi, to zachowujemy si¢ tak, ze dajemy do zrozumienia lu-
dziom, ze jestesmy gorsi, pokrzywdzeni.

Z badan Pisuli wynika, Ze jest to postawa specyficzna dla rodzicow dzieci
z autyzmem — docenianie matych krokéw w rozwoju dziecka oraz przypisywanie
szczegodlnego znaczenia faktowi, ze dziecko pojawilo sie w rodzinie w polaczeniu
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z religijnoscia jest czestym sposobem radzenia sobie rodzicow dzieci ze spektrum
autyzmu z obciazeniem, ktérego doswiadczaja (Pisula 2012). Z przytoczonych
wypowiedzi matek wynika, Ze jest to rowniez skuteczna strategia budowania
wlasnej wartosci i tozsamosci. Matki doswiadczaja odmiennego traktowania swo-
jej rodziny przez spotecznoéc¢ lokalna. Zazdroszcza matkom, ktére nie doswiad-
czaja ich probleméw. Szukaja wiec dla siebie wyréznienia za trudy pracy, ktérg
wkladaja w rozwéj i wychowanie dziecka.

Uwzgledniajac przywolane powyzej trudnosci zyciowe (utrapienia zyciowe),
jako pierwsze poruszane w wypowiedziach matek, bezposrednio zwigzane z za-
burzeniami snu wystepujacymi u dzieci z autyzmem, jest chroniczne przemecze-
nie, niewyspanie i wynikajace z koniecznosci opieki nad dzieckiem w nocy, prze-
rywanie snu.

Lilianna: Po raz pierwszy w zyciu zasngtam na stojgco, gdy przechodzgc w Srodku nocy z pokoju
do pokoju na chwilg opartam sig o Sciang i zamknelam oczy — rungtam na ziemig. Zdarzyto mi sig
to jeszcze w pdzniejszych latach trzykrotnie. (...) Odkgd jestem matkq, nigdy nie zasypiam
gleboko, gdy Asia takze spi. Budzi mnie jej kazdy ruch w 16zku w pokoju obok. Gdy tylko zaczyna
cos mowic przez sen badz si¢ wybudza, natychmiast zrywam si¢ z t6zka z kolatajgcym sercem,
ktdre od dawna juz za mng nie nadgza.

Hanna: Przez dwa lata to ja w ogdle nie wiedzialam, ktdra jest godzina, czy jest jasno, czy ciem-
no. Zasypiatam na stojgco, siedzqco, z kubkiem w rece, z ksigzkg. A jak czlowiek niewyspany to
nerwowy, placzliwy. Duzo si¢ zmienilo dzigki temu, ze mala juz spi normalnie, dzisiaj bym juz
nie wytrzymala.

Julia: Wezesniej, co tu duzo mowic Arek mi cigzyt, caty czas taka udreka, bylo to zwigzane z tym,
Ze on nie przesypial nocy, ze dawat nam ostro ,czadu” w nocy i ja bylam tak zmeczona, ja si¢ Ar-
kiem nie cieszytam.

W powyzszych wypowiedziach, w opozycji do wczesniejszych deklaracji
poczucia bycia wybranymi, matki zasygnalizowaly ciezar opieki nad dzie¢mi z au-
tyz- mem. Matki majq poczucie, ze problemy ze snem dziecka oraz zaburzeniem
rytmu dobowego calej rodziny negatywnie wplynely nie tylko na ich zdrowie,
lecz takze na stosunki wewnatrz rodziny i postrzeganie dziecka jako ciezaru, jako
zrodla sytuacji kryzysowej. Problem chronicznego przemeczenia wielokrotnie
pojawiat sie w ich narracjach. Laczy sie on z kolejnym problemem poruszanym
w wypowiedziach, czyli koniecznoscia przebywania z dzieckiem przez caty czas,
ustawicznego skupiania na nim uwagi oraz uczucie bycia ,przywigzana do dziec-
ka”, co zwiazane jest z brakiem sil fizycznych, niemoznosciag odpoczynku oraz
brakiem czasu na rozrywki.

Julia: Kiedys lubitam si¢ umalowac, ubrac, byt czas na to, wiadomo(...) jak si¢ pojawit Wojtus,
muszg pilnowac tego, zeby iS¢ do fryzjera, pamigtac o tym, kiedys szto to tak naturalnie, raz
w miesigeu. .. (...) staram sig wychodzic, umawiac sig z kolezankami, na przykiad dzisiaj jedzie-
my na basen.
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Martyna: To jest trudne dla mnie, ze ja nie mam czasu na to, zeby sobie zrobi¢ ,shopping” z kole-
zankami. Ja nie moge tego zrobic, bo mam wyrzuty sumienia, Ze ja si¢ bawig, a ktos sig meczy za
mnie w domu. Nawet jak juz znajdzie si¢ na to czas, to wolg sig potozyc, popatrzec sig bez sensu
w telewizor, bo juz nie mam na nic sity. Kiedys chodzilam na lekcje taica latino i bardzo to
lubitam, teraz to ja taticze, ale wokdl dziecka, mozna tak powiedziec.

Matki sygnalizuja potrzebe uniezaleznienia sie od dziecka, podejmuja préby
powrotu do funkcjonowania spolecznego sprzed wejécia w role matki dziecka
z autyzmem. Swoj rozwdj osobisty i mozliwosci realizowania wlasnych potrzeb
dzielg na okres ,przed i po diagnozie”. Jest to rowniez zwigzane z brakiem odpo-
wiedniego wsparcia najblizszego otoczenia oraz obawa o niewlasciwe zinterpre-
towanie prob oderwania sie od roli matek. Wzorzec spoteczno-kulturowy, z kto-
rym sie spotykaja w codziennym zyciu, nie pozwala im na realizacje wlasnych
potrzeb. Jedna z matek podkreslila, ze wielokrotnie spotkala sie ze stwierdze-
niem, ze to ,nie wypada” by zajmowala si¢ soba.

Nastepna grupe utrudnieni zyciowych artykulowanych przez badane matki
stanowily rézne sytuacje spoteczne wymagajace wchodzenia w bezposrednie
relacje z wieloma osobami spoza rodziny. Zwlaszcza: konieczno$¢ korzystania
z publicznych srodkéw komunikacji, czeste wizyty u specjalistow, brak zrozumie-
nia dla zachowania dziecka oraz zwigzanych z tymi sytuacjami, stany emocjonal-
ne u matek, szczegdlnie rozdraznienia badZ nadwrazliwosci.

W tym kontekscie matki poruszaly problem braku wsparcia instytucjonalne-
go oraz wskazywaly na frustracje spowodowana reakcjami ze strony sgsiadéw,
czlonk6éw parafii, 0s6b spotkanych w marketach czy na placach zabaw.

Julia: Z domu wyniostam takie przeswiadczenie, ze jestes warta, jesli cos sobg reprezentujesz,
samoakceptacja, poziom wtasnej wartosci (...), jestem odporna na uwagi ludzi odnosnie moich
dzieci. (...) kiedys to zauwazatam, przeszkadzato mi, zZe ktos si¢ patrzy, cos mowi... (...) mi sig
rzadko kiedy zdarzaly takie sytuacje trudne, ze ktos zwracal uwage, no w autobusie jechalismy
~jakie niedobre dziecko”. Mieszkamy na osiedlu w takiej enklawie, tu nas wszyscy znajg, nawet
przed sklepem pilnujq dzieci, naprawde, szefostwo nawet pilnuje mi dzieci, ,idZ pani sobie zrob
zakupy”, czy nawet jak Arek zniknie, to ktos wota, ze on tu wszedt do mieszkania, wypit herbatg
i wyszedt. (...)ludzie Zartowali, nikt nam glowy nie ucigl. Ale ja staram sig¢ do sklepu z Arkiem
nie wchodzi€, bo sig czuje sama niekomfortowo. Dla mnie komfortem jest wejscie do sklepu samej
i zrobienie zakupdw.(...) Przeszkadza mi, ze Arek moze narobic hatasu w kosciele, dlatego jeste-
smy przed kosciolem.(...) Arek chodzi po kosciele, siada, a ja jestem wolna od mysli, Ze mi to prze-
szkadza, ale jednoczesnie wiem, ze ludzie wiedzq, Ze to jest takie dziecko.

Martyna: PrzestaliSmy chodzic z Bartkiem do kosciola i marketow. Po prostu przestalismy. Ja
juz mam dos¢ dyskutowania z ludZmi, wydzierania sig na nich, mam dosc uciekania. Mamy ta-
kiego pecha, ze wcigz trafiamy na ludzi, ktorzy si¢ nas czepiajq. Ja nie umiem przejs¢ obojetnie
i albo sig to koriczy wrzaskiem albo placzem.

Hanna: Mot sgsiedzi nie rozumiejg, ze ja nie mam wptywu na zachowanie mojej corki. Dzwonig
na policje, a policja tez tego nie rozumie i ttumaczy nam, ze musimy uszanowac spokdj sgsiadow.
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Przytoczone wypowiedzi matek pokazuja, jak wazne znaczenie dla ich adap-
tacji spotecznej w obliczu utrudniefi maja wypracowane sposoby radzenia sobie.
Obok probleméw zwigzanych z chronicznym przemeczeniem, opowiadanie
o trudnych sytuacjach spolecznych sprawiato matkom najwieksza trudnos¢. Pod-
kreslaly, ze jest to wina rzeczywistosci spotecznej, ktéra znacznie r6zni sie od do-
minujacej w krajach zachodnich czy Stanach Zjednoczonych. Dwie spo$r6d ma-
tek stwierdzily, Ze ich zycie wygladaloby zupelnie inaczej, gdyby mieszkaly za
granicg, gdzie wsparcie spoleczne i instytucjonalna sie¢ pomocowa sg wysoko
rozwiniete. Por6wnywaly na tym gruncie swoje doswiadczenia z rozméw z ro-
dzinami os6b z autyzmem mieszkajacymi za granica.

W procesie powolnej adaptacji rodzicielskiej niebagatelna role odgrywaja re-
lacje zachodzace wewnatrz rodziny. To one moga w znaczacy sposob poszerzy¢
obszar utrudnieni i tym samym przyczynic sie do zaburzonego postrzegania siebie
i wlasnej rodziny.

Lilianna: Chciatabym, zeby moja rodzina byta normalna, zwykta, nie taka ,wyjgtkowa”, pokre-
cona, ze kazdy cos robi, ale nie sktada sig w to w zadng logiczng catos¢. Zebysmy robili cos razem,
razem z dzieckiem a nie wokdl dziecka. W gory bysmy poszli albo nie wiem na rowerach pojez-
dzic, ale zeby kazdy panowat chociaz sam nad sobq a nie wszyscy pilnujq jednego, bo wyglgdamy
jak taka chmara muszek nad tym dzieckiem, zeby sig nie przewrdcita, zeby nie uciekla i tak dalej
(...) Cheiatabym mdc czasem wyjs¢ z mezem do kina, do restauracji i nie martwic sig tym, co sig
dzieje w domu.

Martyna: To, czego najbardziej mi brakuje, to wsparcia ze strony tesciowej i rodziny meza. Oni
w 0g0le nie rozumiejg, co si¢ u nas dzieje. Albo méwig, ze przesadzamy albo po prostu unikajq te-
matu. Czasem mi si¢ wydaje, ze traktujq Bartka jak dziwadlo. (...) Bartek zasypia bardzo pdézno.
Najpierw oglgda bajki, potem jeszcze jakies klocki w 16zku uktada, dlugo zasypia, godzinami. Jak
wychodzg od niego z pokoju to moj mqz juz zazwyczaj spi z pilotem w rece i wezolgujemy sig do
16zka, dostownie. Nie mamy kiedy pobyc ze sobg, tak normalnie.

Powyzsze wypowiedzi matek wskazujg na nieprawidlowy obraz relacji ro-
dzinnych, ktére powinny by¢ Zrédlem wsparcia, a jak sie okazuje staja sie dla nich
zrédlem traumy. Matki zauwazajq innoé¢ swoich postaw rodzicielskich i sg wraz-
liwe na niewlasciwe postrzeganie dziecka poprzez czlonkéw najblizszej rodziny.

Wszystkie matki unikaly w narracji opowiadania o swoim zyciu intymnym
i relacjach matlzenskich. To moze by¢ znamiennym sygnalem, pokazujacym, ze
badane matki nie czuja si¢ w pelni zadowolone z intymnej blisko$ci z mezem.
Mozna przypuszczaé, ze jest to jeden z powazniejszych probleméw w ich rela-
cjach. Moze by¢ lub stac¢ sie powodem powaznych napie¢ w rodzinie dezorgani-
zujacych jej funkcjonowanie.

Waznym elementem narracji bylo zasygnalizowanie uczucia zmeczenia
zwiazanego z nadmiernym obcigzeniem obowigzkami oraz obcigzeniem finanso-
wym.
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Hanna: Jestesmy zakredytowani na najblizsze 10 lat. Z wszystkiego musimy rezygnowac, sa-
mochdd sig sypie, mieszkanie jest za mate, a my wcigz sptacamy i sptacamy, bo te suplementy sgq
tak drogie. Nie umiem zrezygnowac z niczego, z zadnej terapii, Zadnych puzzli, klockéw, obraz-
kéw. Mam dos¢ tego biegania migdzy jednym osrodkiem a drugim, ale co mam zrobic? Kto to za
mnie zrobi? Ja nie pracuje, to ja musze.

Martyna: Autyzm kosztuje, to trzeba jasno powiedziec. Gdyby nie 1% podatku nic bysmy nie
mogli zrobic, bo z jednej wyplaty meza to da sig tylko przezyc, nie Zyc.

Problem nadmiernego obcigzenia finansowego jest bezposrednio zwigzany
z brakiem systemu pomocy spolecznej, ktéry zapewniltby rodzicom bezplatny do-
step do dzialan terapeutycznych, specjalistéw i wolontariuszy. Matki podkreslajg
réwniez, ze ,chwytaja” sie kazdej nadziei zwiazanej z wprowadzeniem u dziecka
nowej interwencji medycznej. Niestabilnoé¢ finansowa, zwigzana z niewystar-
czajacym wsparciem ze strony pahstwa oraz z rezygnacja matek z pracy zarobko-
wej na rzecz opieki nad dzieckiem taczy sie w schemat, ktéry jest zrédtem kolej-
nych probleméw matek. Dzieci spedzaja w przedszkolach lub szkolach zbyt
krotki okres czasu, by matki mogty podjac prace zarobkowa nie posiadajac wspar-
cia 0sob, ktére by je wyreczyly. Wiaze sie to z nadmiernym obcigzeniem matek
i wylaczeniem ich z aktywnosci w innych obszarach spotecznych oraz ogranicze-
niem mozliwosci ich rozwoju.

Wsréd probleméw osobistych w narracjach dominowala rezygnacja z wlas-
nych planéw i marzen, dwie matki zaznaczyly, ze powr6t do realizacji marzen
i planéw oraz inwestycja we wlasny rozwdj znacznie podwyzszyly ich wlasna
warto$¢ oraz byly skutecznym sposobem radzenia sobie ze stresem.

Lilianna: Najlepszq decyzjg w moim zyciu byt powrdt na studia. Wyjazdy weekendowe na zjaz-
dy na uczelni daty mi oddech, ktdrego wezesniej nie miatam. To takie moje mate urlopy. Potrzeb-
na byta mi ta nowa rola studentki, to wyrwanie si¢ ze schematu. Przestalam juz wierzyc, ze
osiggne jakikolwiek sukces. Teraz nie umiem juz z tego zrezygnowac. Musze miec czas dla siebie,
inaczej wszystko inne by sie zawalito.

Agnieszka: Powrdt do pracy... to to, co mi dalo silg. Nie mogltabym siedzie¢ w domu, nie
umiem. Zrezygnowatam ze studidw, jak zasztam w cigze i powtarzatam sobie, ze wrdcg, jak juz
Tomek podrosnie i pojdzie do przedszkola. Nikt nie mysli, ze cos pdjdzie nie tak, bo dlaczego
miato by pdjsc... Teraz, kiedy wrdcitam do pracy, moja mama zawozi Tomka do przedszkola
i przywozi go, gotuje, sprzqta, pomaga jak moze. Nie mam sumienia wyjs¢ jeszcze w weekend,
zeby skoriczyc studia.

Kolejnym waznym elementem narracji bylo zwrdcenie uwagi na to, co matki
cieszy w rozwoju dziecka, z czego s3 dumne. Wéréd elementéw w zachowaniu
dzieci matki wymieniaja gléwnie zachowania polegajace na okazywaniu blisko-
Sci, progres u dziecka i wszelkie przejawy jego samodzielnosci oraz szczegélne
zdolnosci (Pisula 2012).
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Agnieszka: Ja sig poczutam matkq dopiero, jak Tomek mnie zaczgt przytulac i przestat wrzesz-
czec, jak si¢ do niego usmiechatam. A to bylo tak z dnia na dzieri, jak skoriczyt 4 lata. Ja juz sig po-
woli poddawatam, bo mnie odpychat i krzyczal, a tu nagle pewnego dnia usmiechngt sie do
mnie...i ja méwig.. ,dziecko moje, no teraz to ja juz moge zyc.

Julia: Bardzo nas podniosty pierwsze zawody Arka (...), wszyscy nam gratulowali, no jest to po-
trzebne, poklepanie po ramieniu ,macie super dziecko”, ze dat radg i ze wszyscy krzyczeli A-rek,
A-rek, nie? (...) no, pobeczatam sig. Uwielbiam oglgdac te momenty, kiedy Arek startuje. Mamy
to nagrane, ze dwa razy w miesigcu muszg sobie to oglgdngc, bo to jest fajne. Akurat Arek jest
w tym dobry i tym si¢ tadujemy. (...) a Wojtus mnie cieszy kazdego dnia, to jest taka przytulan-
ka, ja si¢ caty czas tymi dzie¢mi cieszg.

Lilianna: Ztapatam si¢ na tym, ze nagradzam Asig za przytulanie mnie. Ona teraz ma juz na
mnie sposob, mowi , kocham cig mamusiu” i mnie przytula, Zeby dostac to, na czym jej zalezy, ale
jest w tym tak rozbrajajgca, ze nie umiem jej odmowic.(...) to, ze mnie nie odpycha tak, jak kie-
dys, to mdj najwiekszy sukces terapeutyczny... i to, ze za mng teskni.

Progres w rozwoju emocjonalnym dzieci staje si¢ zwrotem w postawach ro-
dzicielskich matek. Wielokrotnie zwracaja one uwage na wage zdarzen, w kto-
rych umocnily sie w roli matki. Z duma podkreélaja swoje sukcesy terapeutyczne
zwiazane z rozwojem spolecznym dziecka, szczegdélng role przypisuja jednak
zdarzeniom, ktére umocnily ich utrudniong wiez z dzieckiem.

Matki zwracaly réwniez uwage na problem zagrozenia bezpieczenstwa dzie-
ci, zwigzanego bezposrednio z ich zaburzeniem.

Julia: Boje sig 0 bezpieczeristwo, zeby Arek gdzies na ulicg nie wskoczyl, zeby mi sig nie schowali,
gdzies nie zgingli. (...) Arek gdzies tam dwa lata temu jeszcze nie umiat plywac, wskoczyt do je-
ziora, wskoczyl i si¢ topit i tez kilka nocy nie mogtam spac, tez jestem taka przewrazliwiona. Boje
sig, kiedy on mi gdzies na dwie minuty znika, potem caty dzieri i noc przezywam.

Lek matek o bezpieczenstwo dziecka jest bardzo nasilony. Zwigzany jest on
z tym, ze matki same nie do kofica sa w stanie rozpozna¢ zachowania dziecka i im
zaradzi¢ oraz maja ograniczone zaufanie do kompetencji oséb, ktére sie dziec-
kiem zajmuja.

Ostatnig kategoria, ktérg poruszaly wszystkie zbadane matki byt problem
leku o przyszloé¢ dziecka oraz zwigzane z tym bezposrednio obawy o planowanie
powigkszenia rodziny. Mozna tu wyrézni¢ dwie postawy. Pierwsza z nich jest lgk
przed posiadaniem kolejnego dziecka z autyzmem lub innym rodzajem niepelno-
sprawnosci. Druga postawa jest che¢ powiekszenia rodziny ,dla dobra dziecka”,
ktore jest juz na Swiecie.

Martyna: Chciatabym, zeby byt normalny, Zeby cata nasza rodzina byta normalna. Chciatabym

chodzic na wywiaddwki i styszec, ze on kogos pobit albo ze wybit szybg. Ja mysle, Ze on jeszcze do-

goni réwiesnikéw, czytam duzo i mysle, ze jest taka szansa. Nie mysle o tym, co bedzie, jesli on
juz taki zostanie albo sig cofnie... Myslatam, ze moze jakby miat brata czy siostre to miatby sig
nim kto zajgc, jak mnie zabraknie.
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Lilianna: Chcialabym miec drugie dziecko, ale nie starczytoby mi na nie sit. Nie wyobrazam so-
bie i Asi budzqcej si¢ w srodku nocy i jeszcze noworodka. Boje sig, ze urodzitabym kolejne dziecko
z autyzmem, a to bytby juz koniec jakichkolwiek moich mozliwosci. Ja juz z nig jedng nie zawsze
daje radg... A co bedzie pozniej? Nie mam rodzeristwa, nie mam przyjacil. Moze to smieszne,
ale mam nadzieje, ze przezyje wilasne dziecko. Nie wyobrazam sobie, ze ktos mdglby jej zrobic
krzywde, bo ja jej nie obronie.

Julia: Zrobilismy badania genetyczne, ktore wykluczyly w zasadzie jakies zespoty genetyczne
i mozliwosc, ze drugie dziecko bedzie chore, wigc mielismy zielone swiatto (...). Wojtus tez ma
autyzm. Gdyby w tych badaniach cos wyszlo, to mysle, ze zaniechalibySmy starari o drugie dziec-
ko.(...)Mysle, co bedzie z moimi dziecmi, jak mnie nie bedzie. Mam duzq rodzing, wigc to juz byto
gdzies tam ustalone, ze w razie gdyby nam sig cos stato to Arka wezmie Kasia, Wojtus zostanie
z tatq. Boje si¢ o przyszlosc, daj Boze, ze doczekam tej osiemdziesigtki.

Problem niepewnej przyszlosci dzieci wynika bezposrednio z ubogiej oferty
pomocy i wsparcia dla dorostych oséb z glebsza i gleboka niepetnosprawnoscia,
szczegodlnie niepelnosprawnoscia intelektualng w Polsce. Ze wzgledu na niehar-
monijny, trudny do przewidzenia rozwdj dzieci, matki nie s3 w stanie przewi-
dziec ich przysziosci. Wszystkie badane matki podkreslily, Ze marza, by ich dzieci
staly sie samodzielne. Maja jednak Swiadomos¢, ze jedli sie to nie uda, ich dzieci
moge trafi¢ do Doméw Pomocy Spolecznej, czego sie bardzo obawiajg. Dwie matki
zaznaczyly, ze zrobig wszystko, by dzieci mialy szanse zamieszkania w osrodkach
przypominajacych domy rodzinne badZ mieszkaniach chronionych. Podkreslaty
one jednak, ze sa Swiadome, ze w mniejszych miejscowosciach nie majg do nich
dostepu. To bardzo powazny problem, dezorganizujacy dobrostan matek. Trudno
jestbowiem zy¢ w przeswiadczeniu, ze ma sie ograniczone mozliwosci zapewnie-
nia jakosciowo dobrego zycia doroslemu dziecku w sytuacji, gdy pozostanie ono
samotne po $mierci rodzicéw. Jest to jeden z probleméw znaczaco wplywajacych
na og6lng sytuacje matek i ich trudnoéci w procesie adaptacji. Nawet wéwczas,
gdy matki deklarujq pelna akceptacje dla zycia jakie prowadza, obawa o przysztosé
dziecka staje sie zrodlem frustracji. To z kolei dezorganizuje zycie calej rodziny.

Zakonczenie

Przeprowadzajac wywiady na potrzeby artykutu chcialysmy dowiedzie¢ sie,
w jaki sposob matki dzieci z autyzmem mierzga si¢ z problemami, ktére przynosi
ich codziennos¢.

Wyniki naszych badan potwierdzaja doniesienia innych badaczy, pozosta-
wiaja jednak wiele kwestii otwartych. Tak niewiele méwi si¢ 0 pomocy rodzicom,
o ich lekach o przysztos¢, a nawet jesli to nie niesie, to zmian spolecznych odczu-
walnych przez rodzicow. Fakt, iz na przestrzeni trzydziestu lat badan, ktére przy-
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taczalam w artykule, problemy matek wciaz sa takie same, §wiadczy niekorzystnie
o polskiej rzeczywistosci spotecznej. W narracjach matek dominuje osamotnienie
i niepewnos¢.

Czlonkowie rodzin wypelniaja wiele rél spolecznych. Matki sa zonami, pra-
cownicami, przyjaciétkami, sasiadkami. Brak tych wymiaréw funkcjonowania
w narracjach matek dzieci z autyzmem skazuje rodziny tych dzieci na chroniczne
przezywanie problemoéw, z ktérych czes¢ daloby sie wyeliminowaé. Normalizacja
zycia matek przyczynilaby sie do poprawy funkcjonowania catych rodzin, ale
przede wszystkim do poprawy warunkéw zyciowych dzieci z autyzmem. Warto
jest prowadzi¢ wcigz nowe badania nad funkcjonowaniem rodzicéw dzieci z nie-
pelnosprawnoscig, by postulowaly one zmiany w systemie pomocowym i wska-
zywaly rozwiagzania systemowe traktujace rodziny jako caloé¢, a nie tlo funkcjo-
nowania dziecka. W tytule zaznaczyliSmy, ze matki lokujg sie funkcjonalnie
pomiedzy wypaleniem sit a preznoscia. To problem trudny do jednoznacznego
okreslenia na ile matki, konstruktywnie radzac sobie w zyciu, nie poddaja sie i obce
jest im poczucie wypalenia. Na podstawie wypowiedzi mozna sadzi¢, ze badane
matki funkcjonuja w swoistej psychologicznej dychotomii. Ich metaforyczne
,5Sciezki radzenia sobie” sg krete i najezone wieloma trudnosciami, ale jak wska-
zuja zaprezentowane narracje prowadza do jednego celu pomocy dziecku
w ustabilizowanym systemie rodzinnym.

Bibliografia

Bartosz B. (2002), Doswiadczanie macierzyristwa: analiza narracji autobiograficznych, Wydawnic-
two Uniwersytetu Wroclawskiego, Wroctaw

Borucka A., Ostaszewski K. (2008), Koncepcja resilience. Kluczowe pojecia i wybrane zagadnienia,
»~Medycyna Wieku Rozwojowego”, XII, 2, czes¢ I, s. 587-597

Boyd B.A. (2002), Examining the relationship between stress and lack of social support in mothers of
children with autism, ,Focus on Autism & Other Developmental Disabilities”, 27, s. 208-215

Farrugia D. (2009), Exploring stigma: medical knowledge and the stigmatisation of parents of children
diagnosed with autism spectrum disorder, ,Sociology of Health & Illness”, 31, s. 1011-1027

Foucoult M. (1998), Nadzorowac i kara¢. Narodziny wigzienia, Fundacja Aletheia, Warszawa

Heszen 1., Sek H. (2007), Psychologia zdrowia, Wydawnictwo Naukowe PWN, Warszawa

Hobfoll S.E. (2006), Stres, kultura i spotecznos¢. Psychologia i filozofia stresu, Gdanskie Wydaw-
nictwo Psychologiczne, Gdansk

Kawczynska-Butrym Z. (1998), Niepetnosprawnos¢ — specyfika pomocy spotecznej, Wydawnic-
two ,Slqsk Katowice”, Katowice

Lazarus R.S., Folkman S. (1984), Stress, appraisal and coping, Springer, New York

Nagel T. (1997), Jak to jest by¢ nietoperzem, [w:] Pytania ostateczne, Fundacja Aletheia, Warszawa

Pisula E. (1994), Zespct wypalania sig sit u rodzicow dzieci autystycznych, ,Nowiny Psycho-
logiczne”, 3, s. 83-89



Sciezki radzenia sobie matek dzieci z autyzmem — pomiedzy wypaleniem a preznoscig 23

Pisula E. (1998), Psychologiczne problemy rodzicéw dzieci z zaburzeniami rozwoju, Wydawnictwa
Uniwersytetu Warszawskiego, Warszawa

Pisula E. (2007), Rodzice i rodzeristwo dzieci z zaburzeniami rozwoju, Wydawnictwo Uniwersy-
tetu Warszawskiego, Warszawa

Pisula E. (2012), Rodzice dzieci z autyzmem, PWN, Warszawa

Sekutowicz M. (2000), Matki dzieci niepetnosprawnych wobec problemdw zyciowych, Wydawnic-
two Uniwersytetu Wroctawskiego, Wroctaw

Sekutowicz M. (2013), Wypalanie sig sil rodzicow dzieci z niepetnosprawnoscig, Wydawnictwo
Naukowe Dolnoslaskiej Szkoty Wyzszej, Wroclaw

Sekutowicz M. (2014), Matki dzieci z zburzeniami w rozwoju — pomigdzy wypaleniem a preznoscig
—artykul w druku

Walton W.T. (1993), Parents of disabled children burn-out too: counseling parents of disabled chil-
dren on stress management, ,International Journal for the Advancement of Counceling”,
16, s. 107-118



Niepelnosprawnos$¢. Dyskursy pedagogiki specjalnej
Nr 13/2014

Disability. Discourses of special education
No. 13/2014

Patrycja Laga

Uniwersytet Gdanski

,Tu juz nawet nie chodzi o autyzm”
— uwarunkowania i mozliwosci realizacji potrzeb
rodzicéw dzieci z autyzmem

#1t'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: macierzynstwo, autyzm, potrzeby

Keywords: motherhood, autism, needs

Wprowadzenie

Ludzie juz od urodzenia sa przygotowywani do petnienia najrézniejszych rél
spolecznych. Wiaze sie to z wieloma ,zabiegami” zaréwno najblizszego otoczenia,
jaki calego spoleczenstwa. Jedna z takich rél jest rola rodzica, ktéra ma szczegélne
znaczenie w spoleczenstwie. Urodzenie, a nastepnie wychowanie dziecka jest
czynnikiem, ktéry wplywa na rozwdéj i pewna ciaglosé kazdej spolecznosci. Poli-
tyka kazdego z krajow zabiega zatem o dobre warunki do zakladania rodzin,
o wyksztalcenie i opieke nad dzie¢mi. Sytuacja jest jednak szczegdlna, gdy dana
rodzina jest narazona na trudnosci, uniemozliwiajace jej optymalny rozwoj.
Spotka¢ mozemy sie z tym w wielu przypadkach, nie mniej ten, ktéry mnie zain-
teresowal, jest zwigzany z posiadaniem dziecka z niepelnosprawnoscia, a scislej
z autyzmem.
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Na drodze zglebiania wiedzy na temat specyfiki zycia 0os6b z autyzmem i ich
rodzin, natknelam sie na badania przeprowadzone z inicjatywy Centrum Oceny
i Wsparcia dla Rodzin przy Uniwersytecie w Hull przez Randalla i Parkera. Celem
ich projektu badawczego bylo doglebne poznanie potrzeb, probleméw oraz nadziei
rodzicéw dzieci z autyzmem, majacych kluczowy wplyw na funkcjonowanie ro-
dziny oraz przebieg edukacji i rehabilitacji dziecka z autyzmem. Wyniki, w ktérych
autorzy odwolali sie do modelu hierarchii potrzeb Abrahama Maslowa oraz do-
Swiadczenia z dotychczasowej pracy z dzie¢mi z autyzmem, spowodowaly, ze
postanowilam we wlasnych badaniach przyjrze¢ sie blizej potrzebom rodzicéw
dzieci z autyzmem, ich Zrédtom, uwarunkowaniom i mozliwosciom zaspokojenia
w realiach zycia w naszym kraju. Zastawiajace bylo dla mnie, jakie czynniki
wplywaja na mozliwosci realizacji potrzeb rodzicoéw — czy jest to powigzane z cho-
robg dziecka, czy moze z innymi aspektami wywodzacymi sie z zycia w spoleczen-
stwie. Postanowilam dowiedzie¢ sie, jak w oczach rodzicow wyglada ich hierar-
chia potrzeb i co ja warunkuje. Zanim jednak przedstawie wyniki moich badan,
pragne pokrétce przedstawic¢ zagadnienia zwigzane z ksztaltowaniem sie roli
spolecznej rodzica oraz z potrzebami, ktére warunkuja nasze zycie.

Spoteczna rola rodzica

Kazdy czlowiek od dziecka przygotowuje sie do pelnienia réznorakich rél
w spoleczenstwie poprzez proces socjalizacji, ktéry ksztaltuje jego zachowanie,
gléwnie przez interakcje spoleczne. Przypisane jednostka role wigza sie z zajmo-
wang pozycja spoleczng i oczekiwaniami, ktére sg jej spolecznie przypisywane
ny aspekt statusu”, wiazacy sie z wzorcami kulturowymi, ktére naznaczone sg
standardami w postaci wartosci, postaw oraz zachowan, bedacych wyznaczni-
kiem jednostek zajmujacych okreslony status. Tak rozumiane pojecie roli wskazu-
je na pewne zjawisko kulturowe: wpajanie przez jednostki odgérnie wyznaczo-
nych zbioréw wzorcéw adekwatnych do ich pozycji spolecznej. Nieco inaczej
opisuje role S. Frank-Miyamoto, ktéry za wyznacznik owego pojecia wskazuje
interakcje spoleczne oraz osobistg interpretacje jednostki (Manterys 2008, s. 102—
103). Rozbieznosci w bardzo réznie definiowanej roli wskazuja na jej wielopozio-
mowa strukture. Aby zrozumie¢ role spoleczng potrzebna jest zaréwno perspek-
tywa osobowosci, jak i struktury spolecznej (Szmatka 2007, s. 196-198).

Struktura spoteczna, w ktéra uwiklani s ludzie, w duzej mierze wpltywa na
przebieg socjalizacji, ktéra z kolei oddzialuje na role zwiazane z plcig, przekazy-
wane zar6wno przez rodzine, jak i srodki spolecznego przekazu. Wyr6zni¢ moze-
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my tu pleé biologiczna i kulturowa — pierwszg nabywamy w momencie urodzenia,
drugg zas$ wyksztalcamy przez cale zycie. Ple¢ kulturowa nie jest uwarunkowana
przez ple¢ biologicznga, ale przez kulture — wigza sig z tym duze nieréwnosci wyni-
kajace z uczenia sie przez kobiety i mezczyzn r6znych rél w procesie socjalizacji
(zaréwno pierwotnej, jak i wtérnej). Meska badz zefiska tozsamos¢ zinternalizo-
wana jest przez jednostki dzieki sankcjom spolecznym, ktére nagradzajq dzieci za
jedne zachowania i powstrzymuja od innych. Wplyw na ten proces ma wiele réz-
norakich oddziatywan spotecznych. Czesto mimowolnie i ze szczerg checig wy-
chowania dziecka bez seksistowskiego podloza, rodzice ulegaja wplywom wzor-
cow plci kulturowej — m.in. ksigzki, zabawki czy filmy, uwidaczniaja réznice
miedzy cechami meskimi i zenskimi. W p6zniejszym zyciu ple¢ staje sie czynni-
kiem wyznaczajacym szanse i mozliwosci stojace przed jednostka oraz determi-
nuje przyjmowane role w spoleczenstwie zaréwno te zwigzane z gospodarstwem
domowym, jak i miejscem na rynku pracy. Niemal we wszystkich kulturach ko-
biety stanowia podpore domowego ogniska — opiekuja sie dzie¢mi i sa odpowie-
dzialne za prace domowe, za§ mezczyzni zajmuja si¢ zapewnieniem rodzinie $rod-
kéw do zycia. Podzialy na rynku pracy sg natomiast wyznacznikiem nieréwnosci
w zakresie prestizu, wladzy i dochodéw (Giddens 2005, s. 128-133). Owe podzialy
sa wynikiem stereotypow, ktére od lat ksztaltuja proces przypisywania rél picio-
wych. Wspolczesnie jednak podzial rél staje sie coraz bardziej elastyczny. Kobiety
pracuja poza domem, czynnie udzielajg sie w Zyciu spotecznym i politycznym,
pojawilo sie takze okreSlenie gospodarz domowy (ang. househusband), a takze
przyznano ojcom prawo, podobnie jak jest to w przypadku matek, do urlopu ,ta-
cierzynskiego” (Goodman 1997, s. 169-171).

Jedng z kluczowych rél, do ktérych czlowiek jest przygotowywany przez
spoleczenstwo, gléwnie przez ksztalttowanie r6l zwigzanych z plcia, jest partner-
stwo i rola rodzicielska. Niegdy$ jedyna spolecznie uznawana forma zwiazku
dwojga ludzi byto malzenstwo. Wspoélczesnie jednak istnieje wiele opcji wspélne-
go zycia. Definicje rodziny odnalezé mozna w réznych pracach. Jedng z nich
stworzyl Anthony Giddens, dla ktérego rodzina to ,grupa bezposrednio spokrew-
nionych ze sobg 0s6b, ktérej dorosli czlonkowie przyjmujg odpowiedzialnos¢ za
opieke nad dzie¢mi” (Giddens 2005, s. 194). Jednakze dla wielu badaczy instytucja
jaka jest rodzina, nie jest jednoznaczna. Wyr6zni¢ mozna dwa komponenty opisu
rodziny — pokrewienistwo oraz wspélne zamieszkanie. Niejednokrotnie jednak
elementy te nie idqg w parze, co sklonilo do uznania, ze podstawowg komoérka
spoleczna, ktéra wystepuje w kazdym spoleczenistwie, jest nie rodzina, lecz
gospodarstwo domowe. Forma zwiazku — rodziny w duzej mierze jest uwarunko-
wana czynnikami gospodarczymi oraz tradycja, kultura i religia panujacq w da-
nym spoleczenstwie.
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Znaczna cze$¢ par decyduje sie wezesniej czy pdzniej na posiadanie potomka.
Dziecko — czesto dlugo wyczekiwane, zwigzane jest z wielkimi nadziejami, plana-
mi i marzeniami. Czasem jednak cigza nie jest planowana czy chciana, zawsze
jednak fakt poczecia nowego zycia wiaze sie z duza odpowiedzialnoscia. Gdy
okazuje sie, ze dziecko urodzilo sie z jaka$ dysfunkcja czy choroba, bardzo czesto
rodzice odbieraja to jako straszny cios, tragedie i doprowadza to do wielkich
zmian w funkcjonowaniu rodziny. Nie wszyscy jednak odbieraja niepelnospraw-
nos¢ jako nieszczescie, dla niektérych rodzicow jest ona wyzwaniem — stawia
przed nimi zadanie, aby pomoc dziecku zapewnic jak najlepsze zycie (Ossowski
1999, s. 156).

Sytuacja rodzin dzieci autystycznych

W doé¢ szczegblnej sytuacji sa rodzice dzieci autystycznych, ktérzy przez lata
byli uznawani za winnych choroby swych dzieci. Mimo obalenia tego zalozenia,
stereotypowe myélenie spoleczenstwa wcigz odbija sie na spolecznym funkcjono-
waniu rodziny z dzieckiem autystycznym. Po raz pierwszy autyzm szczegétowo
zostal opisany ponad 60 lat temu, do dzi$ pozostaje jednak kontrowersyjny. Na-
dal brakuje dokladnych informacji o etiologii, rodzajach zaburzen i skutecznych
sposobach leczenia. Te niedobory wiadomosci i niezwykla ludzka natura sg glow-
nymi czynnikami powstawania stereotypéw. Ludzie zdarza sie, ze slyszeli o autyz-
mie, malo jednak kto wie, czym jest ta choroba. Obraz osoby autystycznej, najczesciej
w dzisiejszych czasach jest budowany przez pryzmat bohateréw znanych filméw,
takich jak Simon z Kodu Merkury, czy Raymond z Deszczowego cztowieka. Stereoty-
powa wiedza o autyzmie powstawala jednak od stuleci. Autyzm przejawial sie
w podaniach ludowych, legendach i ré6znorakich ksiazkach jako czary, kara bo-
ska, choroba psychiczna, uposledzenie oraz innego rodzaju zaburzenia (Brauner,
Brauner 1993, s. 18-23).

,Innos¢” dziecka z autyzmem niezwykle czesto wplywa na izolacje calej ro-
dziny. Wplywaé moze to na problem nietolerancji, antypatii i odrzucenia przez
blizszych i dalszych krewnych, sasiadéw i przypadkowych ludzi. Fakt konieczno-
Sci stalego pozostawania do dyspozycji chorego dziecka nie zawsze budzi zrozu-
mienie i wspolczucie. Specyficzne w aspekcie autyzmu jest to, ze dzieci majq
wyglad catkiem normalny i niczym nie przypominaja chorej osoby. Rodzice sa
przez to narazeni na wystuchiwanie krzywdzacych opinii zaréwno o wlasnym
dziecku, jaki i o stosowanych zasadach wychowawczych. Na krytyke, niecheg,
brak zrozumienia i napietnowanie niewlasciwego wychowania, rodzice w szcze-
golnosci moga natknac sie w srodkach komunikacji, w sklepach i w instytucjach —
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wszedzie tam gdzie zauwazalne jest nieprawidlowe, ,inne” zachowanie dziecka.
Wplywa to na unikanie kontaktéw z rodzing i znajomymi, a takze dodatkowo po-
garsza i tak trudnag sytuacje rodziny (Sekutowicz 1994, s. 204).

Specyficzne trudnosci w opiece nad dzieckiem z autyzmem rozpoczynaja sie
juz w momencie dlugoterminowej i czesto bardzo sprzecznej diagnozy. Jednak
do najbardziej problematycznych kwestii w wychowywaniu i codziennym obco-
waniu z dzieémi z autyzmem nalezg stereotypia, autostymulacje i zachowania
agresywne badz autoagresywne. Sa to zachowania niezrozumiate dla otoczenia,
z ktérymi opiekunowie czesto nie potrafig sobie poradzi¢. Najwiekszy problem
pojawia sie, gdy wiek dziecka, jego budowa i masa ciata uniemozliwiaja jakgkol-
wiek interwencje ze strony opiekunéw, zwlaszcza w kontekscie sily i zdolnosci
ruchowych. Kolejna problematyczna kwestia dla rodziny jest nieokazywanie im
przez dziecko autystyczne przejawdw emocjonalnego przywiazania, milosci,
czulodci czy wdziecznosci, co jest potrzebne w budowaniu poprawnych relacji
i wiezi w srodowisku domowym. Ciagle odtracenie, brak zrozumienia i liczne urazy
uczuciowe, na ktére narazeni sg rodzice autystyka, wplywaja na ich postepowa-
nie wobec dziecka. Czesto wyrdznia ich obnizone poczucie kompetencji rodziciel-
skich. Dezorientacja co do tego jak postepowac z dzieckiem, a takze w obrebie
uczué do niego, wywoluje uczucie zalu, niecheci i ztoéci (Grodzka 1984, s. 90). Nie-
zbedna wydaje sie zatem pomoc rodzinom dzieci z autyzmem. Gléwnym jej ce-
lem jest wyszukanie i zmobilizowanie istniejacych zasobéw oraz Srodkéw
ulatwiajacych radzenie sobie z problemami. Rodzina powinna by¢ wyposazona
w kompetencje umozliwiajace jej kierowanie wlasnym losem, a takze losem nie-
pelnosprawnego dziecka. Istotne jest rtowniez wzbudzanie zaufania do wlasnych
mozliwosci i umiejetnosci wychowawczych, a takze stwarzania szansy doswiad-
czenia skutecznosci i efektywnoéci dzialania. W procesie rozwoju dziecka nie-
zbedny jest bowiem udzial jego rodziny (Pisula 2001, s. 202-207).

Potrzeby i ich wplyw na ksztaltowanie zycia czlowieka

Zaspokajanie potrzeb jest gwarantem prawidlowego rozwoju osobowosci.
Jako ze wchodzenie w réznorakie role w zyciu zwigzane jest z osobowoscig kaz-
dego cztowieka, realizacja potrzeb ma réwniez ogromne znaczenie w wywiazy-
waniu sie z roli matki badz ojca. Czlowiek zetkna¢ si¢ moze z réznymi potrzeba-
mi, a kazda z nich ma inne mechanizmy powstawania, zaspokajania oraz
patologii. Laczy je jednak wspodlne zalozenie — ich spelnianie jest potrzebne, by
mozliwe bylo normalne funkcjonowanie (Obuchowski 2000, s. 84). Istotny dla
mnie naukowiec, Abraham Maslow, zagadnienie potrzeb zawarl w teorii ludzkiej
motywagji, ktéra stanowi synteze réznorakich koncepcji psychologicznych —
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funkcjonalizmu, holizmu, psychologii postaci oraz podejscia dynamicznego, dla-
tego tez, jak sam powiedzial, jest ona teorig holistyczno-dynamiczng (Maslow
2006, s. 62).

Maslow wyréznil pie¢ podstawowych typdéw potrzeb: fizjologiczne, bezpie-
czenstwa i stabilizacji, przynaleznosci i milosci, szacunku oraz samorealizacji, kto-
re sg dla ludzi naturalne i stanowia wrecz ceche gatunkowq. Hierarchiczna orga-
nizacja potrzeb méwi nam o tym, ze zaspokojenie elementarnych potrzeb jest
warunkiem koniecznym do zaspokojenia potrzeb nadrzednych. W ten sposéb
postala tzw. piramida potrzeb Maslowa, skladajaca sie z pieciu podstawowych
potrzeb. Wyrézniamy takze potrzeby poznawcze — wiedzy i rozumienia oraz este-
tyczne - nie sg one jednak rozpatrywane w hierarchicznej torii potrzeb, stanowig
bowiem tzw. metapotrzeby bedace wartoéciami zwigzanymi z istnieniem i sta-
nem samo urzeczywistniania sie. Maslow uznat jednak, ze ich egzystencja jest dla
ludzi bardzo wazna i stanowia one warunek samorealizacji (Hall, Lindzey, Camp-
bell 2004, s. 443). Zasadniczo, aby mogla by¢ realizowana potrzeba bedaca wyzej
w piramidzie, konieczna jest realizacja potrzeb wczedniejszych. Potrzeby bowiem,
gdy tylko zostaja zaspokojone, traca swoja determinujaca role w organizmie, co
pozwala na skupienie sie na innych rzeczach. Maslow podzielil zaprezentowane
przez siebie potrzeby na ,wyzsze” (dazace do rozwoju) i ,nizsze”(wyrazajace sie
przez zaspokojenie pewnego braku) oraz wykazal, Ze hierarchia tych potrzeb jest
warunkowana przez ludzki organizm dzieki zasadzie wzglednej przewagi (Mas-
low 2006, s. 150-152).

Maslow nie przyjmowat swojej teorii bezkrytycznie. Uznal, Ze istniejaca spe-
cyfika kulturowa, zaistniale warunki zyciowe, a takze wielorakie motywy zacho-
wania, mogg wplywac na zaprezentowang przez niego hierarchie. Istnieja ponadto
wedlug niego ludzie, ktérzy sa swoistymi wyjatkami od jego zalozen. Wymienit
tu osoby, dla ktérych poczucie wlasnej wartosci jest cenniejsze od mitosci, uro-
dzonych przywédcéw, u ktérych dzialania tworcze zmierzajace do samorealizacji
pojawiaja sie bez zaspokojenia potrzeb podstawowych, osoby o stale obnizonym,
na skutek doswiadczen zyciowych, poziomie aspiracji, ludzi o osobowosci psy-
chopatycznej, osoby, ktére nie doceniaja jaki$ potrzeb z powodu stalego ich za-
spokajania przez dlugi czas i nieznajomosci stanu, kiedy potrzeba ta nie byta zre-
alizowana i wreszcie ludzi, dla ktérych idealy i inne nadrzedne wartosci sg naj-
wazniejsze i sa w stanie po$wieci¢ dla nich wszystko (Maslow 2006, s. 76-80).

Rola potrzeb w zyciu rodzicow dzieci z autyzmem

Pojawienie sie dziecka bez watpienia wymaga od rodzicéw przewartosciowa-
nia swojego zycia. Zmieniaja sie pod wzgledem usposobienia — musza bowiem
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sta¢ sie bardziej odpowiedzialni i opiekunczy, wytyczaja sobie nowe cele i plany.
Sytuacja wyglada zupelnie inaczej, kiedy w rodzinie obecne jest dziecko chore
czy niepelnosprawne. Jego pojawienie sie wymaga przystosowania w zasadzie
calego najblizszego otoczenia do jego potrzeb. Bardzo czesto rodzice stoja przed
dylematem czy opieke nad dzieckiem przekaza¢ innym osobom badz instytu-
cjom, czy samemu si¢ jej poswieci¢. Wiele os6b wybiera ,,dobro najblizszych” i re-
zygnuje z pracy zawodowej, aby poswieci¢ czas dziecku. To z kolei wplywa na
ciezka sytuacje finansowa i obarczenie jednego z rodzicéw koniecznoscia utrzy-
mania rodziny. Jako ze zazwyczaj matka jest ta osoba, ktéra zostaje z dzieckiem,
musi ona czesto zrezygnowaé z wlasnego rozwoju i realizacji siebie na gruncie
pracy zawodowej. Z czasem wiaze sie to ze zmeczeniem psychicznym, do czego
przyczynia si¢ takze state przebywanie w domu, ciggla koncentracja na dziecku,
brak czasu na relaks, odpoczynek czy zycie towarzyskie (Janocha 2009, s. 20-23).

Dosc¢ specyficzna jest takze w tym przypadku sytuacja rodzin dzieci z autyz-
mem. Pragne w tym miejscu przedstawi¢ wyniki wspomnianych przez mnie
wczeéniej badan — jest nimi projekt badawczy, ktérego inicjatorem byto Centrum
Oceny i Wsparcia dla Rodzin przy Uniwersytecie w Hull, a ktéry zostal zrealizo-
wany przez Randalla i Parkera. Celem projektu bylo doglebne poznanie potrzeb,
probleméw oraz nadziei rodzicow dzieci z autyzmem, ktére maja kluczowy
wplyw 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 wynikéw badan do modelu potrzeb
Maslowa. Przedstawiony ponizej schemat zainspirowal moje wlasne zaintereso-
wania kwestig potrzeb rodzicow dzieci z autyzmem. Autorzy, prébujac wskazaé
potencjalne czynniki stresogenne w rodzinie, stworzyli nastepujacy model czyn-
nikéw wplywajacych na poszczegdlne potrzeby w ujeciu Maslowa:
IiIl. W zakresie potrzeb fizjologicznych i potrzeby bezpieczenstwa

» wieksze obciazenie finansowe;

e zagrozenie krzywda fizyczna, w przypadku gdy dziecko ma sktonnoéci do

agresji badz autoagresii;

* stala niepewnos¢ przyszlosci;
III. W zakresie potrzeby przynaleznosci i mitosci

* ograniczone kontakty towarzyskie;

* ograniczenie rekreacji i bliskosci w srodowisku rodziny i poza nia;

* réznicowane reakcje ze strony spoleczenstwa;

* wplyw na obop6lng akceptacje - czgste obwinianie sie rodzicow o chorobe

dziecka;

IV. W zakresie potrzeby szacunku i sukcesu

* utrudniona $ciezka rozwoju zawodowego i robienia kariery;

* obnizenie poczucia kompetencji u rodzicéw;
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V. W zakresie potrzeb poznawczych

¢ brak zrozumienia zachowan dziecka;

* niedostateczne informacje na temat autyzmu;
VI. W zakresie potrzeb estetycznych

* sztywny podziat rdl;

* nieréwno rozlozone obowiazki w rodzinie (wiekszos¢ spraw lezy na glowie

matki);

* brak organizacji zycia rodzinnego (spowodowany glownie specyficznymi

potrzebami dziecka i trudnosciami wychowawczymi);

* wplyw czynnikéw zewnetrznych na konstrukcje rodziny;

VII. W zakresie potrzeby samodoskonalenia sie /samospelnienia
* utrudniona mozliwo$¢ realizacji swoich zainteresowarn;
* ograniczona mozliwos$¢ urzeczywistnienia ambicji (Randall, Parker 2010,
s. 38-39).

Wyniki te wskazuja na zagrozenia realizacji potrzeb, wynikajace z faktu po-
siadania dziecka z autyzmem. Wiele z nich spowodowanych jest specyfika autyz-
mu, cze$¢ wynika z indywidualnych cech osobowosci rodzicow. Sadze, ze przed-
stawiony schemat trafnie odnosi si¢ do wczesniej zaprezentowanych przeze mnie
informacji o autyzmie. Pragne przyjrzec si¢ temu zagadnieniu blizej, sprawdzajgc
jak w oczach samych rodzicéw przedstawia sie ich zycie.

Metoda badan wiasnych

W swoich poszukiwaniach badawczych odpowiedzi na to, jakie sg potrzeby
rodzicéw dzieci z autyzmem, postanowitam skupi¢ sie na jakosciowej orientacji
badan, poniewaz bliskie jest mi zalozenie, ze badacz jest integralng czescia bada-
nego $wiata — ma wplyw na pozyskane informacje, ich interpretacj¢ oraz p6zniej-
sze przedstawienie w takiej samej mierze jak przedmiot badan i jego otoczenie
(Kubinowski 2010, s. 70-72). Po zapoznaniu si¢ z literatura dotyczaca autyzmu
oraz na podstawie do$wiadczen z wlasnej pracy zawodowej postanowilam za
przedmiot moich badan obra¢ potrzeby rodzicéw dzieci z autyzmem i mozliwosci
ich realizacji. Celem mojej pracy badawczej bylo poglebienie wiedzy na temat
potrzeb rodzicéw dzieci z autyzmem — ich Zrédel, uwarunkowan i mozliwosci za-
spokojenia oraz poznanie odpowiedzi na pytanie, czy i w jaki sposob fakt posia-
dania dziecka z autyzmem w odczuciu rodzicéw ogranicza realizacje ich wias-
nych potrzeb.

Analiza przeprowadzonych badan miata okresli¢ specyfike potrzeb badanych
rodzicow w odniesieniu do teorii podstawowych potrzeb ludzkich Abrahama
Maslowa oraz przyblizy¢ relacje miedzy chorobg dziecka a sfera realizacji potrzeb
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rodzicéw. Tres¢ przedstawionej w krétkim zarysie teorii pozwolita mi zglebi¢ wie-
dze na temat przedstawionego przez mnie problemu badawczego, odnoszacego
sie do tego, jak okreslaja swoje potrzeby rodzice dzieci z autyzmem. Bardziej
szczegdlowe problemy badacze, na ktérych odpowiedz zamierzalam uzyskac, do-
tycza tego: Jak przedstawia sie hierarchia potrzeb rodzicéw dzieci z autyzmem?
Z czego wynikaja owe potrzeby? W jaki sposéb rodzice dzieci z autyzmem reali-
zuja swoje potrzeby? Czy i w jaki sposéb w odczuciu rodzicéw choroba dziecka
warunkuje mozliwos¢ realizacji ich potrzeb?

Postawione przez mnie pytania badawcze postuzyly mi jako punkt wyjscia
dla opracowania narzedzi badawczych w postaci dyspozycji do wywiadu.
W swoich badaniach wykorzystalam wywiad jakosciowy jako metode badan,
a dokladniej jedna z form wywiadu poglebionego — wywiad narracyjny. Dyspo-
zycje do wywiadu opartam $cisle na funkcjonowaniu os6b badanych w obszarach
wyznaczonych przez teorie potrzeb ludzkich Maslowa. Pytania dotycza kwestii
tego, w jaki sposob rodzice oséb z autyzmem zaspokajaja potrzeby fizjologiczne
i czyje potrzeby sa na pierwszym miejscu, czy maja poczucie bezpieczenstwa,
przynaleznosci, mitosci i szacunku oraz jak sie ono wyraza, a takze tego jak (jesli
w ogole) zaspokajaja potrzeby samorealizacji, wiedzy i rozumienia, a takze po-
trzeby estetyczne. Dyspozycje podzielitam na trzy obszary zycia rodzicéw dzieci
z autyzmem: ja, ja i dziecko oraz ja i najblizsze otoczenie.

Jako Ze srodowisko rodzicéw dzieci z autyzmem nie jest zbyt duze i na pod-
stawie wlasnych do$wiadczen moge powiedzie¢, ze stanowi do$¢ zamknieta grupe,
w swoim wyborze proby badawczej oparlam sie na znanych mi z pracy zawodo-
wej rodzicach oraz ich rekomendacji. Pierwsza osoba, z ktéra mialam przyjem-
noé¢ rozmawia¢, jest pani Renata, ktéra opiekuje sie samotnie 22-letnig corka.
Corke urodzita w wieku 21 lat w Niemczech, tam bowiem mieszkala razem z me-
zem. Od czasu, gdy maz porzucil ja, kiedy cérka miala 5 lat, mieszka wraz cérka
zrodzicami. Pani Renata nie ma pracy, zyje z zasilku. Moja rozmowa z nia byta na-
szym pierwszym spotkaniem, jednak, mimo ze nie znaty$Smy sie, Pani Renata byta
bardzo chetna do rozmowy i duzo méwila o sobie i swoim zyciu. Druga osoba,
z ktora sie spotkatam, byta Pani Monika, matka mojego podopiecznego, zatem do-
brze si¢ znamy. Widac¢ to w rozmowie — Pani Monika bardzo sie otworzyla i po-
dzielila sie ze mna wieloma szczegélami z zycia. Urodzila syna w wieku 20 lat —
mieszkata wtedy z ojcem dziecka, teraz maja slaby kontakt, jednak wciaz jest obec-
ny w ich zyciu. Obecnie mieszka z rodzicami i nie pracuje, ale ma swoje hobby,
ktére pozwala jej ,dorobic¢”. Jej syn ma 5 lat i chodzi do przedszkola. Kolejnymi
osobami, z ktérymi udato mi sie porozmawiac, jest malzenistwo — Aldona i Leszek,
ktérzy sa rodzicami 26-letniego syna. Ich réwniez nie znatam wcze$niej, ale mimo
to byli bardzo zyczliwi, chociaz nie tak otwarci jak moje wczesniejsze rozméwczy-
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nie. Mieszkaja razem z dwoma synami. Matka nie pracuje, za$ ojciec pracuje za
granicg, przyjezdzajac co kilka miesiecy do domu.

Z rozmoéw o potrzebach wnioskéw kilka

Wywiady z rodzicami dzieci z autyzmem byly bardzo zréznicowane. Kazdy
z rodzicow ma inny bagaz doswiadczen, z innym ,obliczem autyzmu” ma na co
dzien styczno$¢ i inaczej postrzega siebie i swoje zycie. To co wglebiajac sie w sens
opowiesci rodzicoéw nasunelo mi sie jako pierwsze, to ogromna rola wsparcia naj-
blizszych oséb oraz akceptacja choroby dziecka oraz wlasnej sytuacji zyciowe;.
Nie mam tu na mysli ,spoczecia na laurach” i biernego poddania sie uwarunko-
waniom $rodowiskowym, ale nieuzalanie sie¢ nad swoim losem i branie odpowie-
dzialnosci za siebie i swoje zycie. Prawda jest, ze opieka nad dzieckiem niepelno-
sprawnym jest ciezka i wymaga po$wiecenia. W przypadku dziecka z autyzmem,
zwlaszcza jesli cechuje sie ,trudnymi” zachowaniami, wiaze sie takze z wielkg
niepewnoscia i lekiem. Jednak jak pokazuja Pan Leszek z Panig Aldona, mozna
by¢ ,normalnymi” ludzmi, rodzicami, partnerami, trzeba tylko chcie¢. Aspektem,
ktéry dla mnie jest najbardziej niepokojacy, a dla badanych rodzicow wrecz frus-
trujacy, to wsparcie udzielane przez réznego rodzaju instytucje, a wlasciwie jego
brak. Rodzice bez zadnych ogrédek wskazuja bledy i stabe strony dziatan polityki
spolecznej oraz organizacji pozarzadowych. Pani Renata opowiada:

Cigzko bylto na poczgtku, bo jednak hmmm cztowiek mtodszy tym sig czgsciej buntuje, bo to jed-
nak nie sq normalne warunki zycia tak naprawde (...) Nic nie zmienig, nie dam rady z tego co
wiem po tylu latach chodzenia, hmmm rozmow w réznych urzedach, u roznych tam wyzszych
postaci, wiem ze nikt mi nie pomoze i tak naprawde nikt nic nie zrobi, zeby nam mamom w takiej
sytuacji bylo inaczej.

Intrygujace jest dla mnie to, dlaczego nikt inny tego nie widzi? Moim zdaniem
rodzice mogliby normalnie egzystowag, realizowac swoje potrzeby i rozwijac sie
w zyciu, dazac do samorealizacji, o ktdrej tak wiele méwil Maslow. Trzeba im jed-
nak pomoc, skoro maja mniej mozliwosci z powodu koniecznosci stalej opieki
nad dzieckiem.

W naturze badan naukowych w orientacji jakosciowej lezy poznanie znaczen
i wartosci, jakie badani przypisuja danemu zjawisku czy po prostu swojemu zy-
ciu. Nie brakuje tu réwniez subiektywnego ogladu na sprawe badacza, poniewaz
to on wskazuje na interesujace go tresci, to on z wypowiedzi badanych wyciaga
potrzebne mu informacje. W badaniach przeprowadzonych przeze mnie wéréd
czworga rodzicéw dzieci z autyzmem, celem bylo poglebienie wiedzy na temat
ich potrzeb - Zrédet, uwarunkowan i mozliwosci zaspokojenia oraz poznanie od-
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powiedzi na pytanie: czy i w jaki sposdb fakt posiadania dziecka z autyzmem
w odczuciu rodzicow ogranicza realizacje ich wlasnych potrzeb. Sadze, ze udalo
mi si¢ ten cel zrealizowa¢, uzyskatam bowiem informacje o wymienionych obsza-
rach, co szerzej przedstawie odpowiadajac na problemy badawcze.

Prébujac odnies¢ sie w zdobytej wiedzy do problemu badawczego, jakim byto
pytanie: jak okreslaja swoje potrzeby rodzice dzieci z autyzmem, musze przyznag,
ze mimo kilu taczacych ich kwestii, ich potrzeby réznily sie miedzy soba. Rodzice
o niektdérych sprawach méwili wprost, inne byty dla nich bardziej klopotliwe czy
wrecz wprowadzaly ich w zamyélenie i zadume. Realizowane przez wszystkich
rodzicéw sa potrzeby fizjologiczne. Inaczej jest jednak na pozostatych szczeblach
piramidy Maslowa. Potrzeba, ktéra moim zdaniem jest najbardziej palaca, to bez-
pieczenstwo i stabilizacja. Inaczej wyglada ona w zyciu Pani Moniki, gdzie przeja-
wia si¢ w niepewnosci co do dalszego rozwoju dziecka, w braku pracy i wsparcia
ze strony innych oséb oraz w checi zatozenia rodziny.

Najgorsze jest to, ze wlasnie nie mam wsparcia (...) jestem z tym wszystkim sama, no bo kazdy
ma swoje Zycie, a ciggle nie mam swojej rodziny.

Inaczej natomiast w zyciu Pani Renaty, dla ktérej najwiekszym zmartwie-
niem, oprécz braku stabilnosci finansowej i wielkiej niepewnosci kazdego dnia
odnosnie do tego co ja czeka, jest to, ze nie wie co stanie sie dalej z jej dzieckiem,
czy trafi do jakiego$ osrodka, jak dtugo bedzie w stanie sie opiekowac corka i jakie
ma perspektywy na przyszlos¢. W przypadku Pani Aldony i Pana Leszka wska-
zuja oni, ze brakuje im stabilnosci finansowej i zapewnienia dobrej przyszlosci dla
swoich dzieci oraz dla siebie:

(...) jak to bedzie wyglgdato to naprawde trudno przewidziec. To si¢ tak szybko zmienia (...) Na
pewno bedzie musiat kiedys odejs¢ ode mnie, bo to nie da si¢ tak zyc do samej starosci. Po prostu
juz nie dam rady (...) chcialabym, Zeby byt bezpieczny, gdzies w jakims domu, zebym ja wiedziat,
Ze mu jest tam dobrze.

Roéwniez potrzeba miloéci i przynaleznosci jest tutaj wazna. Badane malzen-
stwo wskazuje, ze maja siebie nawzajem, synéw i grono dobrych przyjacidl, a to
wystarcza im w spelnieniu tej potrzeby. Inaczej jest w przypadku pozostatych
matek. Jak obie podkreslaja, maja tylko swoje dzieci:

No zyje, jestem (...) mam swojg corke. To jest moja jedyna rodzina, nikogo wigcej nie mam i naj-
prawdopodobniej nigdy miec nie bedg — Pani Renata.

O ile Pani Monika, ma jeszcze wsparcie w siostrze i wciaz liczy na zalozenie
wlasnej rodziny, o tyle Pani Renata zdaje si¢ by¢ juz zrezygnowana i podkreéla, ze
nie ma nikogo w jej zyciu. Mitos¢ do coérki, ktéra towarzyszy jej w codziennym
trudzie ze wzgledu na specyfike choroby, nie jest satysfakcjonujaca:
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(...) potrafi przyjsc i sig przytulic, nawet po swojemu powiedziec, ze mnie kocha (...) nie wiem
czy rozumie co to znaczy, ale wie, Ze tak wypada zrobic, ze tak ludzie robig (...).

Potrzeba szacunku i uznania, wyrazajaca sie w poczuciu kompetencji oraz do-
cenianiu przez siebie i przez innych osiggnie¢ w codziennym zyciu, jest takze r6z-
nie rozpatrywana przez rodzicéw. Najlepiej ocenia si¢ w tym polu Pan Leszek
i Pani Aldona, ktérzy uznaja, ze dobrze znaja sie na tym co w zyciu robig, a ich
osiagniecia doceniane sa przez rodzine oraz terapeutéw (w przypadku pracy z sy-
nem). Pani Renata natomiast uznaje, ze owszem zna si¢ dobrze na wykonywa-
nych przez siebie rzeczach, cho¢ zdarzaja sie jej czasem potkniecia, jednak nikt nie
docenia jej staran i pracy. Najgorzej ocenita samga siebie Pani Monika. Wprawdzie ma
poczucie kompetencji w obowigzkach domowych i wykonywanej pracy, jednak
zupelnie nie radzi sobie w pracy z dzieckiem, co jest dla niej wielkim niepokojem:

Ja sig czasami zastanawiam czy jestem w o0gdle dobrg matkq (...) Chodzi mi po prostu o to, zebym
ja jako mama miala na niego taki wplyw, zeby on po prostu mogt ze mng usigsc i ze mngq praco-
wat. A nie zeby mnie traktowat, ze mam odejsc, nie patrzec, ze on wszystko sam (...) mozna tez
powiedziec, Ze ja nie umiem z nim pracowac.

Doceniana jest jedynie przez swoje klientki, a bardzo zalezy jej na dobrym
stowie od rodzicow.

Samorealizacja jest natomiast kwestia, co do ktérej rozbieznosci miedzy rodzi-
cami sa najwieksze. Przede wszystkim trzeba tu podkresli¢, ze Pani Renata uzna-
je, ze w ogole sie nie rozwija od czasu urodzenia dziecka, nie ma zadnych mozli-
wosci ani czasu na nic poza obowigzkami domowymi i opiekg nad cérkg. Uznaje
zatem, Ze nie realizuje ona potrzeby samorealizacji. Dla Pani Aldony potrzeba ta
wiaze sie z wykonywaniem pracy, ktérej ona nie ma:

(...) powinnismy juz od dawna miec Srednig krajowq i normalnie juz od dawna miec to traktowa-
ne jako prace. Bo teraz dajgc dziecko do opieki to paristwo placi okoto 3-4 tysigcy, oni majq te pie-
nigdze, bo gdybym dziecko oddata i posziabym do pracy, to oni by te pienigdze musieli znaleZ¢.
A tak nam, ze jestesmy z nimi w domu — nie ma dla nas nic? Te 520 z1? To jest Zenujqce.

Przyjmuje jednak, ze rozwija si¢ jak kazdy czlowiek w obszarach codzienne-
go funkcjonowania. Realizuje sie jako matka i zona, jednak chcialaby wiecej —
chcialaby pracowac¢ z ludZzmi, ale nie charytatywnie jak robita to wcze$niej. Zasta-
nawiajacy jest fakt, ze skoro jest to dla niej takie istotne, dlaczego wolata zrezyg-
nowac z tego calkowicie, niz robi¢ to w ramach dzialania na przyktad w grupach
samopomocowych. Pani Monika natomiast realizuje sie przez swoje hobby, daje
jej to wiele satysfakcji, ma tez che¢ rozwoju w tej dziedzinie. Sadzi jednak, ze nie
wykorzystuje swojego potencjatu — miafa inne plany i marzenia, teraz jednak nie
ma ani pieniedzy ani mozliwosci z powodu koniecznosci opieki nad synem.
Osobag, ktdra jest w pelni zadowolona ze swojej pracy, wrecz ,spala sie” w niej
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i wskazuje, ze ciegle rozwija swoje kompetencje, jest Pan Leszek — on jednak nie
jest obarczony stala opieka nad dzieckiem:

(...) mysle, ze wykorzystuje swdj potencjal na sto procent (...) Sqdze, Ze si¢ rozwijam w Zyciu.
Staram sig jak najszybciej dostosowac do nowej rzeczywistosci.

Idac dalej, pragne takze spréobowaé odpowiedzie¢ na postawione przez siebie
problemy szczegoélowe. Pierwszy z nich odnosi sie do tego jak przedstawia sie hie-
rarchia potrzeb rodzicéw dzieci z autyzmem. Zagadnienie to nawiazuje do wczes-
niej opisanych przeze mnie znaczeh nadawanych przez rodzicow poszczego6l-
nym potrzebom w ujeciu Maslowa. Przede wszystkim rodzice (z wyjatkiem Pani
Aldony) stawiaja realizacje potrzeb swoich dzieci ponad swoje wlasne potrzeby.
Dalej potrzeby w miare mozliwosci sa spelniane, jednak wida¢, ze nie ma zadnej
hierarchii w tym co robig rodzice. Przykladowo potrzeba bezpieczenstwa i stabili-
zacji nie jest realizowana, co jednak nie przeszkadza rodzicom ,zy¢ z dnia na
dzien” i dazy¢ do realizacji potrzeb wyzszego rzedu.

Kolejne zagadnienie to z czego wynikaja owe potrzeby. Potrzeby rodzicéw
dzieci z autyzmem wynikajg gléwnie z koniecznosci przystosowania swojego
dotychczasowego zycia i planéw do potrzeb oraz mozliwosci swojego dziecka,
a takze do warunkéw jakie stwarza im obecny ustréj polityczny i polityka spotecz-
na. Istotne sa oczywiscie indywidualne uwarunkowania — osobowos¢, tempera-
ment i dotychczasowe do§wiadczenia zyciowe. To w jaki sposéb rodzice dzieci
z autyzmem realizujg swoje potrzeby, uwarunkowane jest od ich wlasnych pre-
dyspozydji i realiow zyciowych oraz od poziomu funkcjonowania ich dziecka.
Okazuje sig, ze w przypadku badanych przez mnie rodzicéw, im wyzszy jest sto-
pien zaburzen ich dziecka i im mniejsze maja wsparcie w innych ludziach, tym
mozliwosci realizacji wlasnych potrzeb sa nizsze.

Ostatni problem odnosi sie do tego czy i w jaki sposéb w odczuciu rodzicow
choroba dziecka warunkuje mozliwos¢ realizacji ich potrzeb. W tej kwestii nieza-
przeczalnie przyznac mogg, ze choroba dziecka w znaczny sposéb warunkuje re-
alizacje potrzeb ich rodzicéw. Badani jako problemu nie wskazuja tu jednak jedy-
nie wlasnych dzieci, ale bardziej warunki zyciowe i socjalno-bytowe, na ktére
wplywa choroba dziecka, zwlaszcza za$ koniecznoé¢ stalej opieki nad nim, a kt6-
rych polepszenie w danej rzeczywistosci politycznej jest nie mozliwe:

Tu juz nawet nie chodzi o autyzm, ale ogdlnie o nasz kraj. O nasze tutaj realia, itd. — one nie dajg
nam stabilizacji — Pan Leszek.

Sposéb, w jaki autyzm wplywa na rodzicéw, wiaze sie gléwnie z brakiem cza-
su dla siebie, nizsza oceng kompetencji rodzicielskich, obnizeniem kontaktéw ro-
dzinnych i spolecznych, niemoznoscia podjecia pracy oraz realizacji dawnych
planéw, a takze niepewnoscia zwigzang z przyszloscig swoja i dziecka. Rodzice
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jednak przyznaja, ze nie wiedzg jak wygladaloby ich zycie bez chorego dziecka
i czy nie rodziloby ono podobnych probleméw.

Uzyskane w wyniku analizy i interpretacji wywiad6w z rodzicami informacje,
postanowilam odnies¢ sie do opisanych wczesniej badan nawigzujacych do jed-
nego z moich obszaréw badawczych. Wyniki badan pozwalajg mi stwierdzi¢, ze
stworzony przez Randalla i Parkera model potencjalnych czynnikéw wyni-
kajacych z choroby ich dziecka, ktére wplywaja na sytuacje stresowe i niemoz-
nosc realizacji danych potrzeb, jest jak najbardziej adekwatny. Wyniki ich badan
sa zgodne z uzyskanymi przeze mnie danymi, w zakresie zalozen dotyczacych
potrzeb fizjologicznych, bezpieczefistwa, przynaleznosci i mitosci, szacunku i suk-
cesu, poznawczych, estetycznych oraz samodoskonalenia. Moim zdaniem auto-
rzy badania w bardzo skrupulatny sposéb przyjrzeli sie potrzebom rodzicéw
dzieci z autyzmem i ich Zyciu. Istotna jest tu jednak, jak wspominalam wczeéniej,
akceptacja choroby dziecka i wlasnej sytuacji zyciowej, pomaga bowiem w niwe-
lowaniu wielu trudnosci.

W przypadku rodzicéw dzieci z autyzmem klasyczne ujmowanie teorii potrzeb
ludzkich Abrahama Maslowa nie jest adekwatne. Wystepuje tu bowiem szereg,
jak to ujmuje sam autor teorii, ,zagrozen” wplywajacych na chroniczne niezaspo-
kajanie czesto nawet najbardziej podstawowych potrzeb, co rodzi¢ moze patolo-
gie — stan frustracji. Badani przeze mnie rodzice pokazuja jednak, ze mimo wielu
czynnikéw ograniczajacych mozliwos$¢ zaspokojenia potrzeby bezpieczenstwa,
milodci i przynaleznosci, szacunku i uznania, a takze zaburzajacych droge do
samorealizacji, potrafili zorganizowac sobie, zycie. W mniejszym badz w wiek-
szym stopniu radzg sobie z codziennymi trudami, rézny jest takze poziom ich
szczeScia oraz zadowolenia z zycia, jednak mimo to potrafia czerpa¢ rados¢ ze
~wszystkich szczegdlikéw, ktore skladaja sie na to, ze cztowiek jest zadowolony,
ze jest spelniony w jaki$ sposob”, jak ujat to Pan Leszek.

Zakonczenie

Rola potrzeb w zyciu czlowieka skupia sie gléwnie wokét ich realizacji, moga
mie¢ one charakter przymusowy, dominujacy badz by¢ pewnym dazeniem jed-
nostki do wytyczonych celéw i wlasnego rozwoju. Maslow okreslal potrzeby
i pragnienia jako dziedziczne dazenia, ktére wymagaja nauki wytyczanych przez
nie celéw oraz sposobéw wyrazania. Zaspokajanie potrzeb nie jest warunkowane
przypadkowymi wydarzeniami, lecz ,wewnetrznie wlasciwymi nagrodami” — sa-
tysfakcja, zadowoleniem czy szczeSciem. Jednak nie zawsze potrzeby moga by¢
zrealizowane, istnieja bowiem pewne uwarunkowania, sytuacje i rzeczy, ktére
w znaczny spos6b moga zakldci¢ dazenie do samorealizacji (Hall, Lindzey, Camp-
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bell 2004, s. 439-440). Tak wlasnie dzieje sie w przypadku rodzicéw dzieci z autyz-
mem. O ile nie sama choroba dziecka jest przyczyna niezaspokajania potrzeb ro-
dzicow, o tyle realia zycia w naszym kraju i nieudolno$¢ systemu wsparcia
zaréwno formalnego, jak i nieformalnego juz tak.

Celem mojej pracy badawczej bylo poglebienie wiedzy na temat potrzeb ro-
dzicow dzieci z autyzmem- ich Zrédel, uwarunkowan i mozliwosci zaspokojenia,
a takze odpowiedz na pytanie: czy i w jaki sposob fakt posiadania dziecka z autyz-
mem, w odczuciu rodzicéw ogranicza realizacje ich wlasnych potrzeb. Osiagniecie
tego celu, nie jest jednak satysfakcjonujace. Przyznaje, ze styszac o trudnosciach
rodzicow, zwlaszcza tych wynikajacych z przyczyn zewnetrznych, spoltecznie
uwarunkowanych, ogarniata mnie niemoc. Niezwykle trudno jest wplyna¢ na raz
przyjeta polityke spoleczna, a takze na spolecznie zakorzenione normy i zwycza-
je, sadze jednak, Ze takie rozpoznanie kwestii problematycznych powinno stuzy¢
poszukiwaniu drég racjonalnego rozwigzania problemu. Zdaje sobie sprawe, ze
same badania i che¢ zmiany nie zdzialaja zbyt duzo, niemniej jednak jest to pe-
wien poczatek drogi, ktorg chcialtabym w przysztodci podazy¢.

Bibliografia

Brauner A., Brauner F. (1993), Dziecko zagubione w rzeczywistosci. Historia autyzmu od czasow
basni o wrdzkach. Fikcja literacka i rzeczywistos¢ kliniczna, WSiP, Warszawa

Giddens A. (2005), Socjologia, Wydawnictwo Naukowe PWN, Warszawa

Goodman N. (1997), Wstep do socjologii, Wydawnictwo Zysk i S-ka, Poznan

Grodzka M. (1984), Dziecko autystyczne, dziennik terapeuty, Wydawnictwo Naukowe PWN,
Warszawa

Hall C.S., Lindzey G., Campbell ]J.B. (2004), Teorie osobowosci, Wydawnictwo naukowe
PWN, Warszawa

Janocha W. (2009), Rodzina z osobg niepetnosprawng w spolecznym systemie wsparcia, Wydawnic-
two Jednos¢, Kielce

Kubinowski D. (2010), Jakosciowe badania pedagogiczne: filozofia, metodyka, ewaluacja, Wydaw-
nictwo Uniwersytetu Marii Curie-Sklodowskiej, Lublin

Manterys A. (2008), Sytuacje spoteczne, Zaklad Wydawniczy ,Nomos”, Krakow

Maslow A. (2006), Motywacja i osobowos¢, Wydawnictwo Naukowe PWN, Warszawa

Obuchowski K. (2000), Galaktyka potrzeb. Psychologia dgzer ludzkich, Wydawnictwo Zysk
iS-ka, Poznan

Ossowski R. (1999), Teoretyczne i praktyczne podstawy rehabilitacji, Wydawnictwo Uczelniane
WSP, Bydgoszcz

Pisula E. (2001), Pomoc rodzicom autystycznych dzieci, [w:] Autyzm wyzwaniem naszych czaséw,
red. T. Gatkowski, J. Kossewska, Wydawnictwo Naukowe Akademii Pedagogicznej,
Krakéw

Randall P., Parker J. (2010), Autyzm: jak pomdc rodzinie, Gdanskie Wydawnictwo Psycho-
logiczne, Sopot



»Tu juz nawet nie chodzi o autyzm” — uwarunkowania i mozliwosci... 39

Sekulowicz M. (1994), Niektore problemy funkcjonowania rodziny dziecka autystycznego, [w:] Au-
tyzm. Kontrowersje i wyzwania, red. W. Dykcik, Wydawnictwo Eruditus, Poznan

Szmatka J. (2007), Male struktury spoleczne: wstep do mikrosocjologii strukturalnej, Wydawnic-
two Naukowe PWN, Warszawa



Niepelnosprawnos$¢. Dyskursy pedagogiki specjalnej
Nr 13/2014

Disability. Discourses of special education
No. 13/2014

Urszula Bartnikowska, Anna Chyta, Katarzyna Cwirynkato

Uniwersytet Warminsko-Mazurski

Kobiety z niepelnosprawnoscia intelektualna
w roli matki — perspektywa zagrozen

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.

Stowa kluczowe: matki z niepelnosprawnoscia intelektualng

Keywords: mothers with intellectual disabilities

Dorosto$¢ a role spoteczne

Dorastanie pozwala przygotowac sie do doroslosci i w efekcie przeja¢ nowe,
odpowiednie do tego okresu, role spoteczne. ,Definiujac role spoteczna jako de-
klaracje praw i obowiazkow przypisanych danej pozycji spolecznej, mozemy po-
wiedzie¢, ze rola spoleczna obejmuje jedna lub wigcej rél granych przy kolejnych
okazjach przez wykonawce przed publicznoscia tego samego rodzaju lub przed
publicznoscia zlozong z tych samych oséb” (Goffman 2000, s. 45). Doroslos¢ to
przejecie wielu nowych rél stanowigcych wyzwanie dla doroslego czlowieka.
Blazej Smykowski (2006, s. 86) zauwaza, ze przejscie do dorostosci to przejecie takich
zadan rozwojowych, jak: rozpoczecie pracy, znalezienie swojej grupy spotecznej,



Kobiety z niepetnosprawnosciq intelektualng w roli matki — perspektywa zagrozeri 41

podjecie obowiazkéw obywatelskich, nawigzanie bliskiej relacji z druga osoba,
prowadzenie domu, wybér malzonka, uczenie sie wspoéizycia z nim, zalozenie ro-
dziny i wychowanie dzieci. Autor proponuje na te zadania wczesnej dorostosci
spojrzec z trzech perspektyw: gotowosci mlodego czlowieka, nacisku spoteczne-
goikulturowo-historycznych aktualnosci. Dorosty czlowiek wchodzi wiec w role:
pracownika, czlonka grupy spotecznej, obywatela swojego kraju, malzonka, ro-
dzica, osoby odpowiedzialnej za wlasny dom. Pozostaja jednak pytania, czy oso-
by z niepelnosprawnoscia intelektualnag moga (powinny) realizowaé¢ wszystkie
role przewidziane dla dorostego czlowieka? Czy podejmuja te role?

Dorostos¢ a normalizacja Zzycia 0s6b z niepelnosprawnoscig
intelektualna

W teorii pedagogiki specjalnej dosy¢ pézno pojawily sie elementy dotyczace
doroslosci 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng. Ludzie ci byli traktowani
jak ,wieczne dzieci’, osoby ,aseksualne”, odrzucajgce wychowanie seksualne
(Koscielska 2004a; Nowak-Lipinska 1999), wiec ,bardziej naturalne” bylo badanie
ich sytuacji, jako sytuacji przedtuzajacego sie dziecinstwa, niz sytuacji ,nietypo-
wej doroslosci”. W ostatnim czasie zaczeto podkreslaé, ze kazdy czlowiek, bez
wzgledu na kondycje fizyczng, psychiczng i intelektualng, dorasta i — w ré6znym
stopniu, ale jednak — przechodzi do dorostego $wiata, a opieke w dorostoéci uznano
za ,odkrycie rewalidacyjne” XXI wieku (Krause 2010). Nowe spojrzenie pojawito
sie wraz z postulatami normalizacji zycia oséb niepelnosprawnych. ,Mechanizm
normalizacji polega [...] na stopniowym »oswajaniu« uczestnikow interakcji z fak-
tem odchylenia od normy jednego z partneréw. W efekcie, otoczenie przestaje
z czasem postrzega¢ dang jednostke przez pryzmat jej dewiacyjnego statusu”
(Wojciechowski 2003, s. 150). Andrzej Siemaszko (1993), cytujac Freda Davisa, pi-
sze o trzech fazach normalizacji:

— fikcyjna akceptacja — w tej fazie uczestnicy interakcji zachowuja sie tak, jakby
nie dostrzegali odmiennosci uczestnika interakcji (np. niepelnosprawnosci);

— faza przejscia — otoczenie zaczyna postrzegaé osobe odmienna przez pryzmat
réznorodnych jej cech, nie tylko tych zwigzanych z jej innoscia;

— instytucjonalizacja znormalizowanych interakcji — w tej fazie nastepuje praw-
dziwe przyjecie i akceptacja odmiennosci, ktéra zostaje wlgczona w obszar
normalnosci. W przeciwienstwie do fazy pierwszej — nie ma tu miejsca na uda-
wanie, ze odmienno$¢ nie istnieje.

Normalizacja nie zaktada jednak zwyklego pozostawienia oséb niepetnospraw-
nych z ich problemami, przy werbalnym wyrazeniu tolerancji dla ich odmienno-
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Sci. Dla jej zrealizowania niezbedne jest aktywne wsparcie. ,Traktowanie osoby
niepelnosprawnej, jak kazdej innej, moze oznaczaé bardzo subtelng forme dys-
kryminacji” (Wojciechowski 2003, s. 149).

W obrebie pedagogiki 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualng szczegdlne
znaczenie maja tutaj opracowania Amadeusza Krausego (2000, 2010) oraz A. Krau-
sego, Agnieszki Zyty i Sylwii Nosarzewskiej (2010), ktére dotycza organizacji
Swiata zewnetrznego (znormalizowanego) przez otoczenie. Normalizacji podle-
gaja rozne sfery zycia oséb niepelnosprawnych intelektualnie; wsréd nich srodo-
wisko mieszkalne, praca, formy spedzania czasu wolnego. Normalizacja dotyczy
réwniez zycia rodzinnego oséb niepelnosprawnych intelektualnie. Szczeg6lnym
przypadkiem jest zycie w rodzinie zalozonej przez taka osobe.

Dostepne badania wskazuja na stopniowy wzrost odsetka dorostych oséb
z niepelnosprawnoscig intelektualna, ktérzy sa rodzicami' (Booth, Booth, 1994;
McConnell, Llewellyn 2002; Cleaver, Nicholson 2007), i przypuszcza¢ mozna, ze
nadal bedzie on wzrastal (Cleaver, Nicholson 2007). Niestety nie ma dostepnych
badan, ktére obrazowatyby, ile 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualng posiada
dzieci w Polsce. Z badan A. Krausego, A. Zyty i S. Nosarzewskiej (2010), przepro-
wadzonych wéréd dorostych oséb z lekka i umiarkowana niepelnosprawnoscia
intelektualng z wojewo6dztwa warminsko-mazurskiego, wynika, ze cze$¢ z nich
posiada potomstwo, u czeséci natomiast plany dotyczace zalozenia wlasnej rodziny
zostaly ,skorygowane” ze wzgledu na $wiadomo$¢ ograniczen, natomiast u in-
nych pozostajg w sferze marzen.

Macierzynistwo oséb z niepelnosprawnosciag intelektualna
w literaturze

Temat macierzynstwa nie pojawia sie zbyt czesto w opracowaniach dotycza-
cych oséb niepelnosprawnych intelektualnie. Z jednej strony wynika to z faktu,
ze osoby z tym typem niepelnosprawnosci dosy¢ rzadko zakladajg wlasne rodzi-
ny (wyjatek stanowia osoby z lekka niepelnosprawnoscig intelektualng, ktore
z czasem sa w stanie ,wtopic¢” sie w spoleczenstwo i zy¢ wedlug typowych wzor-
céw, wypelniajac charakterystyczne dla doroslego czlowieka role spoleczne).
Z drugiej za$, z przekonania, ze zycie intymne os6b niepelnosprawnych,
a w szczegdlnosci niepetnosprawnych intelektualnie, czesto nadal pozostaje te-
matem tabu, pomijanym, krepujacym. Juz sama seksualnos¢ tych oséb zdaje sie
by¢ zagadnieniem niezrecznym, dopiero od niedawna dostrzeganym w literatu-

tw Wielkiej Brytanii, dla przykladu, szacuje sie, ze w latach 2003-2004 co pigtnasta dorosla osoba

z niepelnosprawnoscia intelektualng byla rodzicem (Emerson i in. 2005, za: Cleaver, Nicholson 2007).
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rze fachowej. Jak zauwaza Koscielska, brak spolecznie wypracowanej koncepcji
dorostosci u tych oséb, réwniez dotyczacej meskosci i kobiecosci, sprawia, ze wy-
miar ten w wychowaniu tak rodzinnym, jak i instytucjonalnym jest ignorowany,
zaniedbywany, a nawet zaprzeczany (2004a). Tymczasem, przyjmujac teze Kazi-
miery Nowak-Lipinskiej (1999), ze czlowiek z niepelnosprawnoscia intelektualng
jest w pelni czlowiekiem, nie mozna w sposob znaczacy réznicowac roli plciowosci
w zyciu czlowieka petno- i niepelnosprawnego. Mitos¢, przynaleznos¢, wspotod-
czuwanie, wspoltworzenie, wspolprzezywanie to potrzeby wszystkich oséb, tak-
ze tych z pieknym i brzydkim cialem, urodziwych i nieurodziwych, z duza i malq
inteligencja, z czarem osobistym i bez uroku (Nowak-Lipifiska 1999).

Aspekt macierzynstwa czy ojcostwa wsréd oséb niepelnosprawnych intelek-
tualnie jest jeszcze stosunkowo nowym zagadnieniem badawczym. We wspol-
czesnym $wiecie czesto mowi sie o prawie 0s6b niepetnosprawnych intelektual-
nie do przyjemnosci seksualnej, natomiast rzadziej méwi sie o ich prawie do
milodci, szacunku, o ich prawie do plodnego Zycia (Vanier 1988). Wiekszos¢
spoleczenstwa nie pozwala na realizacje potrzeby posiadania rodziny przez oso-
by niepelnosprawne intelektualnie, widzac w tym gléwnie trudnosci i kfopoty
(Nowak-Lipinska 1999). Réwniez w polskim prawie istnieja r6zne ograniczenia.
Co prawda, ratyfikowana réwniez w Polsce (2012 r.) Konwencja o Prawa Oséb
Niepelnosprawnych, zakazuje dyskryminacji oséb z niepelnosprawnoscia w r6z-
nych sferach zycia (takze w kwestii matzenstw, zakladania rodziny, prokreaciji), to
jednak w naszym kraju przyjeto zastrzezenie do artykulu 23 dotyczace zawiera-
nia malzenistw przez osoby, ktérych niepelnosprawnos¢ wynika z choroby psy-
chicznej lub niedorozwoju umystowego. Jest to wynikiem uregulowan Kodeksu
rodzinnego i opiekuniczego, wedlug ktérego malzefistwa nie moga by¢ zawierane
przez osoby calkowicie ubezwlasnowolnione, chore psychicznie lub niepetno-
sprawne intelektualnie. Warto jednak zaznaczy¢, ze sad moze zezwoli¢ osobie
chorej psychicznie lub niepelnosprawnej intelektualnie na zawarcie malzenstwa,
jeslijej stan zdrowia nie zagraza malzenstwu ani zdrowiu przysztego potomstwa,
i jesli osoba ta nie zostala ubezwlasnowolniona catkowicie (www.mpips.gov.pl/
spoleczne-prawa-czlowieka/konwencja-o-prawach-osob-niepelnosprawnych/ra-
tyfikacja-konwencji-o-prawach-osob-niepelnosprawnych-przez-polske [dostep:
25.07.2013]).

Badania przeprowadzone przez Ewe Drozd wsréd mlodziezy niepelnospraw-
nej intelektualnie w stopniu lekkim wskazuja na duze znaczenie dzieci w malzen-
stwie badanej grupy. Badana mlodziez nie wyobraza sobie udanego zwiazku bez
potomstwa. Respondenci pragna w przysztosci podja¢ obowiazki zwigzane z ro-
dzicielstwem, wigkszo$¢ z nich preferuje model ztozony z tréjki lub wiekszej liczby
dzieci. Najczesciej tez nie znajdujg zadnych przeszkod i ograniczenn zwigzanych
z posiadaniem dzieci. Planujac swoje przyszle rodzicielstwo, respondenci chca
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zajmowa¢ sie wychowywaniem potomstwa, decydujac o ich przyszlosci oraz
stwarzajac im lepsze od wlasnych mozliwosci rozwoju. Autorka badan formuluje
teze, ze brak obiektywizmu w sferze rodzicielstwa oraz planowanie duzej liczby
potomstwa moze dostarczy¢ wielu niepowodzen oraz komplikacji w procesie
realizacji zamierzen (Drozd 2005). Che¢ stworzenia wlasnej rodziny z jednej stro-
ny pojawia sie w wyniku obserwowania otoczenia (np. braci i sidstr zakladajgcych
wlasne rodziny), z drugiej podsycana jest chociazby wszechobecnymi reklamami
przedstawiajacymi szczesliwe pary, filmami pokazujacymi dajaca szczescie milosc.
Warto przy tym doda¢, ze nie u wszystkich dorostych oséb niepelnosprawnych
intelektualnie wystapi potrzeba posiadania doswiadczen seksualnych z udziatem
drugiej osoby. Takie pragnienia nie pojawia sie u wiekszosci 0séb z glebsza nie-
pelnosprawnoscig intelektualng. Dzieje si¢ tak miedzy innymi dlatego, ze ich roz-
woéj seksualny mogl sie zatrzymac na etapie kierowania uwagi na wlasne ciato.
Dotyczy to gléwnie oséb niepelnosprawnych w stopniu znacznym i glebokim
(Fornalik 2004).

Jezeli spoleczefistwo popiera stosunki seksualne oséb z niepelnosprawnoscia
intelektualng, ale zabrania im posiadania dzieci, wéwczas nie odpowiada na ich
glebsza potrzebe. Rownoczeénie jednak zdajemy sobie sprawe z tego, ze nie
wszystkie osoby niepelnosprawne intelektualnie powinny posiada¢ i wychowy-
wacé swoje dzieci. Jednym z powodoéw jest prawdopodobienstwo przekazania
dziecku niepelnosprawnosci intelektualnej droga genetyczna. Zdawac nalezy so-
bie sprawe, ze zwiekszone ryzyko urodzenia dziecka z niepelnosprawnoscia
przez rodzica, ktéry sam jest niepelnosprawny, nie jest jednak regulg. Zdarza sie,
ze dzieci par 0s6b z intelektualng niepelnosprawnoscia sg zdrowe. Niestety, bada-
nia dotyczace tego problemu sg nieliczne, a dane trudne do oszacowania, cho¢by
z uwagi na wysoki wskaznik dzieci, ktére s oddawane przez rodzicéw niepetno-
sprawnych intelektualnie badZ im odbierane. Pewne $wiatlo rzuca¢ moga na to
zagadnienie wyniki doniesienia badawczego Hedy Cleaver i Dona Nicholsona
(2007), ktorzy poddali badaniom rodziny, w ktérych przynajmniej jeden z rodzi-
cOw byl niepelnosprawny intelektualnie. Sposréd 52 dzieci, 23 mialo jedna lub
wiecej rodzajow niepelnosprawnosci (u wszystkich dotyczyla ona sfery intelek-
tualnej, u czesci — takze innych obszaréw, np. stuchu, wzroku, komunikacji).

Poza zwiekszonym ryzykiem, ze dzieci tych oséb beda niepelnosprawne,
watpliwosci w kwestii rodzicielstwa oséb z intelektualng niepelnosprawnoscia
budzi¢ moze w niektérych przypadkach stopien niepelnosprawnosci intelektual-
nej, ktéry czasami znacznie ogranicza mozliwosci do samodzielnego zycia, co praw-
dopodobnie sta¢ sie moze przyczyna niepodotania obowigzkom wychowawczym
badz trudnosci w ich wykonywaniu (Kruk-Lasocka 2005).

W 1996 roku w Niemczech byto 969 par niepelnosprawnych intelektualnie,
ktoére mialy 1366 dzieci. Niestety, prognozy dotyczace rozwoju narodzonych
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z tych zwigzkow dzieci byly negatywne. Powodami takich przewidywan byly na-

stepujace argumenty:

— ubdstwo, w jakim zyly pary malzenskie i niezabezpieczenie dzieciom warun-
kéw bytowych;

— niewiedza, jak obchodzi¢ si¢ z niemowleciem i matym dzieckiem;

- rozdzwigk pomigdzy postepem w rozwoju dziecka a niemoznoécig dotrzyma-
nia mu kroku przez intelektualnie niepelnosprawnych rodzicéw;

— brak plastycznosci reagowania rodzicéw w nieznanych im sytuacjach spolecz-
nych, zwigzanych z uczeszczaniem przez dziecko do placowek edukacyjnych
i jego kontaktami z réwie$nikami;

— niepewno$c¢ibrak poczucia bezpieczenstwa dzieci z powodu braku autorytetu
rodzicow (Kruk-Lasocka 2005).

Kluczem do zapewnienia dobrej jakosci zycia rodzicom z niepelnosprawno-
Scig intelektualna i ich dzieciom jest zapewnienie im wlasciwego wsparcia, po-
chodzgcego zaréwno ze Zrédel nieformalnych (rodzina, przyjaciele), jak i formal-
nych (agencje wolontariackie i panstwowe), (Cleaver, Nicholson 2007). Kwestie
finansowe sa tu wazne, ale — nie jedyne. Chodzi o doradztwo w sprawach zdro-
wotnych, pielegnacyjnych, zywieniowych, wychowawczych, domowych itd. Te
role moga pelni¢ krewni, ale jesli ich brakuje lub nie moga podota¢ temu zadaniu,
powinna istnie¢ szansa powolywania kuratora — opiekuna, doradcy nie w pelni
wydolnej rodziny, ktéry méglby wspomagac ja decyzyjnie i utatwiac¢ — w razie
potrzeby — zdobywanie pomocy kierunkowej (Koscielska 2004b).

Warto przy tym zwrdci¢ uwage, ze — jak przekonuja badania (Feldman 1994,
za: Wade, Llewellyn, Matthews 2008) — doroste osoby z intelektualng niepetno-
sprawnoscia sa w stanie naby¢ r6zne umiejetnosci, ktére pozwolilyby im na opty-
malne wykonywanie funkcji rodzicielskich. Programy interwencyjne skierowane
na tych rodzicow przynosza zdaniem autora najlepsze efekty, jesli odbywaja sie
w miejscu zamieszkania tych oséb (w ich domu), sg skoncentrowane na wyucze-
niu okreslonych umiejetnosci oraz stosowane sa w nich strategie behawioralne
(np. modelowanie, ¢wiczenia, wsparcie, pochwata, pozytywne wzmocnienie i ana-
liza zadan).

Badania przeprowadzone przez Anne Zawislak, dotyczgce wieku zawierania
malzenstw przez osoby niepelnosprawne intelektualnie, w poréwnaniu z ich
pelnosprawnymi rowiesnikami wykazaly mniejszy zakres podejmowania rél mal-
zenskich przez niepelnosprawnych. Wyniki badan zaprzeczajg wiec powszech-
nym opiniom o pochopnym i zbyt szybkim zawieraniu zwiazkéw malzeniskich
przez osoby niepelnosprawne intelektualnie. Okazuje sie, ze istnieje wrecz prze-
ciwna tendencja (Zawislak 2003).

Macierzynstwo kobiet niepetnosprawnych intelektualnie jest z pewnoscia
trudnym macierzynstwem. Malgorzata Koscielska jako ,trudne” uznaje macie-
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rzynstwo kobiety, ktéra urodzita wczesniaka, dziecko niepelnosprawne lub z cho-
roba genetyczna, albo jezeli dziecko zostalo urodzone przez osobe niepelnoletnig
(1998). Efekt trudnego macierzynistwa moga wiec wywolaé czynniki tkwiace
w dziecku, jak i w matce. W niniejszym artykule poruszono kwestie trudnego ma-
cierzynstwa, ktére pojawia sie ze wzgledu na kondycje intelektualng matki.

Podstawy metodologiczne

Przedmiot podjetych badan to zagrozenia w realizacji macierzynstwa kobiet
z niepelnosprawnoscia intelektualna. Celem przeprowadzonych badan bylo uka-
zanie zagrozen w funkcjonowaniu matek z niepelnosprawnoscia intelektualna.
Gloéwny problem badawczy brzmial: jakie mozna zdiagnozowac gtéwne zagroze-
nia dla mozliwosci realizowania sie¢ niepelnosprawnych kobiet w roli matek
w spoleczenstwie polskim.

Ze wzgledu na unikalno$¢ terenu badan zostaly one przeprowadzone w pro-
cedurze jakosciowej, a metoda zbierania danych byta analiza dokumentéw udo-
stepnionych przez Osrodek Wsparcia i Opieki nad Dzieckiem i Rodzina. Analiza
dokumentéw jest wartoSciowa metoda m.in. ze wzgledu na to, ze sa one wzgled-
nie trwalym Zrédlem wiedzy, niezmiennym w czasie w przeciwienstwie do zapa-
mietywanych faktéw (Kubinowski 2011; Luczewski, Bednarz-tuczewska 2012).
Jednostkami analizy zebranych danych byly tematy i postacie (por. Frankfort-
-Nachmias, Nachmias 2001).

Analizie poddano dokumentacje dotyczaca matek, u ktérych stwierdzono
niepelnosprawnos¢ intelektualna (13 osob) i ktére poddane byly interwengji ze
wzgledu na trudnosci w realizowaniu roli matki. Wiekszo$¢ badanych matek stra-
cita prawa rodzicielskie (n=10), cze$¢ (n=3), mimo wszczecia postepowania
w zwiazku z trudnosciami w wykonywaniu obowiazkéw rodzicielskich, prawa te
zachowala.

Wyniki badan

Wsréd osob, ktérych dokumentacja zostala przeanalizowana, znalazlo sie 13
matek z niepelnosprawnoscia intelektualna, wobec ktérych wszczeto interwencje
w zwigzku z nieradzeniem sobie w roli matek. Kobiety miaty od 18 do 40 lat, wiek-
szo$¢ w chwili odbierania im dzieci byta w wieku miedzy 25 a 30 rokiem Zycia.
Liczba urodzonych przez badane kobiety dzieci wahata sie od 1 do 10, przy czym
wigkszo$¢ miala dwoje. Mlodsze kobiety mialy po jednym dziecku, starsze wiecej.
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U wszystkich stwierdzono niepelnosprawnos¢ intelektualng, w dwdéch przypad-
kach byt to lekki stopien, w jedenastu — umiarkowany. Nie zawsze dalo sie do-
ktadnie okreéli¢ poziom wyksztalcenia. Z dostepnych informacji wynika, ze naj-
czesciej badane kobiety ukonczyly specjalng szkote zawodowa lub podstawowa.

Analiza sytuacji finansowej badanych wskazuje, ze zadna z badanych nie pra-
cuje (dwie jeszcze sie uczg), ich Zrédlem utrzymania pozostaja zasilki (u jednej
dodatkiem jest renta rodzinna). Dochody tych oséb osiagaja maksymalnie
500-600 zl miesiecznie, ich kondycje materialnag uzna¢ wiec mozna za bardzo
trudna. W takiej sytuacji finansowej w rodzinie wazny jest drugi z rodzicéw, kto-
rego dochdd moze podratowaé rodzinng sytuacje. Jednak wsréd badanych kobiet
jest tylko jedna, ktora zyje w zalegalizowanym zwigzku. Wiekszos¢ zyje w konku-
binacie, a konkubent najczesciej nie jest ojcem dziecka/dzieci. Ojcowie dzieci albo
sa pozbawieni wladzy rodzicielskiej, albo nie mozna ustali¢ ich miejsca pobytu,
w zwigzku z czym nie ma mozliwosci wyegzekwowania alimentéw (tylko w jed-
nym przypadku biologiczny ojciec dziecka fozy na jego utrzymanie). W takiej
sytuacji finansowej konieczna wydaje sie pomoc innych czlonkéw rodziny. Zde-
cydowana wiekszo$¢ badanych kobiet jednak nie moze liczy¢ na takie wsparcie.
Z dokumentacji wynika, ze cze$¢ matek nie utrzymuje kontaktow z rodzing
pochodzenia, natomiast te, ktére je zachowuja, najczesciej maja w tym obszarze
negatywne doswiadczenia, a kontakty sa zwykle sporadycznie. Z dokumentacji
wynika rowniez, ze w wiekszosci rodzin badanych oséb istnieje problem alkoho-
lowy; w trzech przypadkach dotyczy on bezposrednio niepelnosprawnej matki,
w pozostalych — innych czlonkéw rodziny. Podkresli¢ nalezy, ze problemy finan-
sowe — ktore dotykaja kazda z poddanych badaniom matek — oraz uzaleznienia
od alkoholu lub narkotykéw — z ktérymi boryka sie wiekszo$¢ rodzin badanych —
sa bardziej istotnym predykatorem nieradzenia sobie z obowiazkami rodzicielski-
mi niz poziom rozwoju intelektualnego rodzica (Cleaver, Nicholson 2007), co
W znaczacy sposob wplywaé moze na sytuacje badanych.

Oproécz blizszej i dalszej rodziny w naszym spoleczefistwie istnieja pewne
placowki i organizacje stworzone specjalnie do tego, by pomaga¢ ludziom w trud-
nych sytuacjach zyciowych. Jednak, jak sie okazuje, tylko czes¢ badanych (5 os6b)
potrafi skorzystac¢ z pomocy z zewnatrz, w ich przypadku byly to: Osrodek Wspar-
cia i Opieki nad Dzieckiem i Rodzing, Osrodek dla Ofiar Przemocy, Caritas, Dom
Samotnej Matki.

Dzieci 10 z poddanych analizie matek zostaly im odebrane i umieszczone
w placéwce opiekunczej. Pracownicy socjalni kontaktujacy sie z rodzinami okreslili
powody, dla ktérych zostala podjeta taka decyzja. Gléwnymi okazaly sie: alkoho-
lizm, konflikty w rodzinie i przemoc fizyczna. Jedna matka odmoéwita odebrania
dziecka ze szpitala po jego urodzeniu. U dwodch stwierdzono niewydolnosé wy-
chowawcza. Jedno dziecko trafifo do placowki na prosbe matki.
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Ponizej szczegdtowiej zostang opisane cztery przypadki, ktére obrazuja zréz-
nicowanie wystepujace w badanej grupie. Pierwszy mozna nazwac¢ typowym,
trzy pozostate odbiegajacymi od charakterystycznych w badanej grupie.

Regina — ma stwierdzony umiarkowany stopien niepelnosprawnosci intelek-
tualnej i zaburzenia zachowania. Ma 33 lata, czworo dzieci. Ojciec dwojga
najmlodszych jest nieznany, natomiast Regina mieszka z ojcem dwojga starszych
dzieci (istnieje podejrzenie, ze mezczyzna ten jest ojcem wszystkich dzieci). Cata
rodzina mieszkala na stancji w jednym pokoju. Nikt w rodzinie nie pracowal,
glownym zrédlem utrzymania byly zasitki. Regina utrzymywata sporadyczne
kontakty z cztonkami dalszej rodziny. W rodzinie wystepowat problem alkoholo-
wy, dodatkowo konkubent stosowal przemoc fizyczna wobec badanej i dzieci,
w zwigzku z czym trafily one do placowki opiekuriczej z powodu zaniedbania,
braku wystarczajgcych warunkéw mieszkaniowych i finansowych oraz z powodu
naduzywania alkoholu przez rodzicéw, a takze ze wzgledu na przemoc stoso-
wang przez ojca.

Alicja — ma orzeczony umiarkowany stopien niepelnosprawnosci intelektual-
nej, podobnie jak jej matka, siostraibrat. Jest najmlodsza respondentka, ma zaled-
wie 18 lat. Jest jeszcze uczennica Zespotu Szkoét Specjalnych. Jej dziecko pochodzi
ze zwiazku kazirodczego z bratem, z tego wzgledu ich matka nie zaakceptowala
wnuka i nie zgodzila si¢ na udzielenie jakiejkolwiek pomocy. W tej sytuacji Alicja
podjela decyzje, ze nie odbierze dziecka ze szpitala, natomiast babka dziecka nie
zdecydowala si¢ na stworzenie dla niego rodziny zastepczej. Obie zrzekly sie
praw do dziecka i nie utrzymuja z nim zadnych kontaktéw, wiec dziecko zostato
oddane do adopcji.

Dorota — orzeczony umiarkowany stopienn niepelnosprawnosci intelektual-
nej. Ma 28 lat, dwoje dzieci, ktére wychowuje samotnie (ojciec jest nieznany). Do-
rota byta wychowanka domu dziecka. W wieku 18 lat, po usamodzielnieniu, za-
mieszkala z siostra na stancji. Nie pracowala, a jedynym Zzrédlem utrzymania
pozostawaly zasitki. Po urodzeniu drugiego dziecka sytuacja finansowa ich rodzi-
ny ulegla dalszemu pogorszeniu. Po kilku miesiacach préb utrzymania rodziny,
Dorota zdecydowala sie na oddanie mlodszego dziecka do placowki. Matka
zrzekla si¢ praw do niego.

Teresa — u niej réwniez stwierdzono umiarkowany stopief niepelnospraw-
noéci intelektualnej, ma 40 lat, urodzila 10 dzieci, wszystkie zostaly jej odebrane
zanim ukonczyly 7 rok zycia i trafily do osrodkéw opiekuniczych, a pdzniej do
adopgji. Teresa jest wdowa, a obecnie mieszka z konkubentem, ktéry jest ojcem
najmlodszych dzieci. Oboje nie pracuja, utrzymuja sie z zasitkéw. Dodatkowo na-
duzywaja alkoholu, nie wspélpracujq z pracownikiem socjalnym i nie podejmuja
leczenia odwykowego. W ich domu panuje ubéstwo. Z tych tez wzgledéw traca
prawa rodzicielskie wobec kolejnych pojawiajacych sie w rodzinie dzieci.
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Zbadanych przypadkéw wynika, ze bezposrednia przyczyna utraty praw ro-
dzicielskich przez niepelnosprawne matki nie jest ich kondycja intelektualna. Po-
jawiaja sie inne czynniki, ktére moga, cho¢ nie musza, wynikac z niepetnospraw-
noéci, a ktére okreSlane sg przez pracownikéw socjalnych jako wazniejsze:
alkoholizm, brak §rodkéw finansowych, nieporadnos¢ matek, brak pomocy i za-
angazowania ze strony zaréwno konkubenta (meza)/ojca dziecka, jak i dalszej ro-
dziny. Widocznie zarysowujacym sie problemem jest samotne macierzynstwo.
Samotne z dwéch powodéw: opuszczenie lub brak zainteresowania ze strony
ojca dziecka oraz wczeéniej wspomniany brak zainteresowania i wsparcia rodzi-
ny pochodzenia.

W przeanalizowanej dokumentacji zostaly tez odnotowane 3 przypadki ma-
tek, ktore potrafily skorzysta¢ z udzielonej im pomocy i nadal wychowujg swoje
dzieci. Osoby te zostaly opisane ponizej.

Marlena — umiarkowany stopiei niepelnosprawnosci intelektualnej, 30 lat,
jedno dziecko, ojciec nieznany. Nie pracuje, mimo ze ma wyksztalcenie zawodowe,
utrzymuje si¢ z zasitkéw. Naduzywata alkoholu, byla tezleczona psychiatrycznie.
Dziecko trafito do placéwki opiekunczej z powodu alkoholizmu matki, braku $rod-
kéw finansowych i czestych interwencji policji w domu. Jednakze dzieki pomocy
babci dziecka, u ktérej zamieszkala badana, udalo jej sie¢ odzyska¢ mozliwosé
opiekowania sie dzieckiem. Podczas pobytu dziecka w placéwce matka odwie-
dzata je bardzo regularnie i spedzata z nim maksymalna iloé¢ czasu. Tymczasowe
odebranie dziecka zmobilizowalo ja i jej rodzine, czego efektem byt powr6t dziecka
do rodziny biologiczne;.

Lucja — stwierdzono u niej umiarkowany stopien niepelnosprawnosci intelek-
tualnej i epilepsje, ma 27 lat i troje dzieci. Zyje z konkubentem, ktéry pracuje. Cala
ich rodzina mieszka u rodzicéw Lucji. Jedyne koszty, jakie ponosza w zwigzku
z tym, to 100 zl ptacone rodzicom co miesigc. Oprécz tego Lucja otrzymuje zasitki
i pracuje w zakladzie pracy chronionej, skad otrzymuje 315 zI miesiecznie. Ostat-
nie dziecko urodzilo sie z choroba skory, ktéra wymaga odpowiednich zabiegéw
pielegnacyjnych i warunkéw mieszkaniowych. Badana nie byla w stanie zapew-
ni¢ takich warunkéw w domu, wiec zdecydowala sie na czasowe powierzenie
dziecka placéwce opiekunczej. W trakcie pobytu dziecka w osrodku rodzina
w swoim mieszkaniu stworzyta odpowiednie warunki i dziecko moglo powrécié
do domu rodzinnego.

Danuta — umiarkowany stopien niepelnosprawnosci intelektualnej, ma 44
lata i dwoje dzieci, ktére wychowuje samotnie, poniewaz ojciec jest pozbawiony
wladzy rodzicielskiej. Badana ma wyksztalcenie podstawowe. Danuta nie ma
zadnych natogéw. Od czasu do czasu podejmuje prace w zakladzie pracy chronio-
nej, ale gtéwnym zrédlem utrzymania pozostajg zasilki i renta socjalna. Korzysta
z pomocy Osrodka Wsparcia w sytuacjach, w ktérych sama nie jest w stanie zadba¢
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o dzieci, np. w czasie pobytu w szpitalu. Dzieci wéwczas przez kilka dni przeby-
waja w oérodku, a pézniej wracaja do domu rodzinnego. W zwiazku z tym Danu-
ta jest w stanie sama wychowywac swoje dzieci, bez pomocy innych czlonkéw ro-
dziny. Pomoc, ktéra zwykle jest udzielana przez meza/partnera lub rodzine
pochodzenia matce dziecka w jej przypadku, zostala zastapiona przez pomoc in-
stytucjonalna.

Powyzsze trzy przypadki, cho¢ rodziny nie sa wolne od ré6znego rodzaju prob-
leméw — pozwalaja w sposob bardziej optymistyczny spojrze¢ na kwestie rodzi-
cielstwa matek z niepelnosprawnoscia intelektualng. Okazuje sie bowiem, ze
przy odpowiednim wsparciu — ze strony rodziny lub instytucji — osoby te sa w sta-
nie funkcje rodzicielskie wypelniac.

Zakonczenie

Osoby z niepelnosprawnoscig intelektualng sa bardziej niz inne narazone na
ryzyko utraty swoich dzieci. Zaznaczy¢ jednak nalezy, ze przyczyna tego faktu
rzadko tkwi w samym ilorazie inteligencji rodzica. We wszystkich opisanych po-
wyzej 13 przypadkach matki z niepelnosprawnoscia intelektualna borykaty sie
z r6znymi trudnosciami, ktére u 10 z nich skutkowaly odebraniem badz odda-
niem dziecka. Wérdd tych trudnosci wymieni¢ nalezy:

— ubdstwo: brak zatrudnienia na otwartym rynku pracy, utrzymywanie sie
wylacznie z zasilku lub niewielkiego wynagrodzenia za prace na czes$¢ etatu w
zakladzie pracy chronionej badZ warsztatach terapii zajeciowej, a takze brak
wiekszego wsparcia finansowego ze strony rodziny (poza dwiema badanymi —
Marlena i Lucja) i/lub instytucji;

— brak wlasnego miejsca zamieszkania, trudne warunki mieszkaniowe — badane
mieszkaja na stancji lub u czlonkéw rodziny, np. rodzicéw, dziadkow;

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

— brak kontaktu z dalsza rodzing lub utrudnione z nig kontakty, wystepowanie
w rodzinie pochodzenia réznego rodzaju probleméw (np. uzaleznienia od al-
koholu, przemoc) — trudnosci tego typu dotyczyly wiekszoséci badanych (poza
ww. Marlena i Lucja);

— wystepowanie uzaleznief u matki i/lub ojca dziecka w wigkszoéci poddanych
analizie rodzin;

— choroby lub niepelnosprawnos¢ wystepujace u matek i/lub dzieci — niepelno-
sprawno$¢ intelektualna dotyczyla wszystkich badanych kobiet (nie ma da-
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nych na temat wystepowania niepelnosprawnosci intelektualnej u dzieci, co
wynikaé moze z ich mlodszego wieku i/lub braku informacji o dalszych losach
i funkcjonowaniu dzieci po oddaniu do rodzin zastepczych lub adopcyjnych),
a problem choréb dotknat czes$¢ z nich oraz niektére dzieci, co z pewnoscia
uzna¢ mozna za czynnik dodatkowo obciazajacy matke i utrudniajacy jej
dobre wypelnianie funkcji rodzicielskiej;

— nieche¢ lub brak umiejetnosci badanych kobiet do podjecia wspélpracy z pra-
cownikami oSrodkéw wsparcia — tu wyjatek stanowi Dorota, ktéra mimo braku
pomocy ze strony rodziny, potrafita skorzysta¢ z powodzeniem z oferty Osrod-
ka i radzi sobie z wychowaniem dziecka.

Powyzsze dane wpisuja sie w wyniki doniesienia badawczego H. Cleaver
i D. Nicholsona (2007), ktérzy badali przypadki rodzin, wobec ktérych zostaty
podjete procedury przez opieke spoleczna. Autorzy, po przeanalizowaniu sytu-
acji rodzin, w ktérych przynajmniej jeden rodzicow jest niepelnosprawny intelek-
tualnie (grupa badawcza) oraz rodzin, gdzie tego problemu nie bylo (grupa kontrol-
na), stwierdzili m.in., ze w przypadku grupy badawczej rodziny czesciej zmagaly sie
z kilkoma, nie jednym sposréd nastepujacych problemoéw: rozwoj dziecka, umie-
jetnosci rodzicielskie oraz czynniki srodowiskowe. Zgadza sie to réwniez ze spo-
strzezeniami Tima Booth i Wendy Booth (1996, s. 15), ktérzy pisza:

Dla wigkszosci rodzicdw z intelektualng niepetnosprawnoscig zycie jest ciggle zagrozone. Brak
pieniedzy, dlugi, bezrobocie, state problemy mieszkaniowe, zaburzenia w obszarze relacji, trud-
nosci samotnego rodzicielstwa, molestowanie, zngcanie sig i deficyty umiejetnosci wptywajg na
ich bezbronnos¢. Dopdki rodziny te zajete bedg codziennym zmaganiem sig z tymi problemami,
dopdty ich mozliwosci radzenia sobie z wymaganiami w zakresie wykonywania funkcji rodziciel-
skich i rozwoju dziecka bedg zredukowane (Booth, Booth 1996, s. 15).

Pozostaje pytanie, dlaczego — przy tak réznych problemach, z ktérymi nie-
pelnosprawni intelektualnie rodzice si¢ borykaja oraz w miare szerokiego wachla-
rza mozliwosci uzyskania wsparcia ze strony r6znych instytucji — osoby te w nie-
wielkim lub Zadnym stopniu z tego wsparcia nie korzystaja, a dziatalnos¢
instytucji czesto ogranicza sie do wszczecia procedur majacych na celu odebranie
dziecka rodzicom, a nie pomoc rodzinie. H. Cleaver i D. Nicholson (2007) podaja
kilka mozliwych powodéw tego stanu rzeczy:

— niepelnosprawni intelektualnie absolwenci szkét nie sg identyfikowani przez
instytucje zajmujace sie wspieraniem os6b dorostych;

— obawy rodzicéw, ze po zgloszeniu trudnosci zostanie im odebrane dziecko;

— nieche¢ rodzicéw do zglaszania sie¢ do osrodkéw pomocy wynikajaca z wcze-
$niejszego poczucia bycia stygmatyzowanym z uwagi na intelektualng nie-
pelnosprawnosé.

Problemem moze by¢ réwniez nastawienie pracownikéw instytucji, ktérych
celem jest wspieranie rodzin. Dla przykladu, badania Moniki Parchomiuk (2012)



52 Urszula Bartnikowska, Anna Chyla, Katarzyna Cwirynkalo

wskazuja, ze cze$¢ profesjonalistow (pedagogéw specjalnych, pracownikéw so-
cjalnych, pielegniarki, fizjoterapeutéw) w Polsce uwaza sterylizacje oséb z nie-
pelnosprawnoscia intelektualna za forme akceptowana. Ponadto, czego dowodza
badania Mikaeli Starke (2011), profesjonalisci i rodzice z niepelnosprawnoscia in-
telektualna czesto maja sprzeczne opinie co do tego, jakie wsparcie jest im potrze-
bne i jak powinno by¢ im przekazywane. Ci pierwsi opisuja rodzicéw jako trud-
nych do zaangazowania i zamknigtych na otrzymywang pomoc. W przypadkach,
kiedy rodzice ci opiekowali sie¢ swoimi dzie¢mi, akcentowano ograniczenia rodzi-
cOw i mniejszq umiejetnos¢ zaspokojenia potrzeb dziecka oraz niedostrzeganie
przez rodzicéw swoich duzych potrzeb w zakresie wsparcia. W przypadkach,
w ktdrych rodzice byli (czeSciowo) pozbawieni prawa do opieki nad swoimi dzie-
¢mi, profesjonalisci przywigzywali do roli rodzicielskiej duze znaczenie i dostrze-
gali konieczno$¢ zapewnienia rodzicom wsparcia w umozliwieniu im wtasciwych
kontaktow z dzie¢mi.
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Starzejacy sie rodzice, starzejace sie dzieci — problemy
rodzin 0sOb z niepelnosprawnoscia intelektualna

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.
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Wprowadzenie

Ostatnie dekady przyniosly ze soba daleko idgce zmiany demograficzne
zwigzane m.in. ze starzeniem si¢ spotecznosci kultury zachodniej. W wielu pan-
stwach —w tym takze w Polsce — znacznie wzrosta oczekiwana przecietna dtugos¢
zycia kobiet i mezczyzn!. Dotyczy to takze ludzi z niepelnosprawnoécia intelektu-
alng (Wouw, Evenhuis, Echteld 2012; Lehman i in. 2013; Doody, Markey, Doody
2013) i przypuszcza sig, ze tendencja ta bedzie sie utrzymywac (Doody, Markey,
Doody 2013). Chociaz w poréwnaniu do populacji ogélnej maja oni krétszy progno-
zowany czas zycia i zwiekszone ryzyko przedwczesnej Smierci, to obecnie Zyja

! Wedlug danych Gléwnego Urzedu Statystycznego w Polsce ,w 2007 roku przecietne trwanie zycia

dla mezczyzn wynosito 71 lat, a dla kobiet — 79,7 lat. W poréwnaniu do poczatku lat 90. XX w. trwanie
zycia wydluzylo sie o 4,7 roku dla mezczyzn oraz o 4,5 roku dla kobiet” (http:/www.stat.
gov.pl/cps/rde/xber/gus/PUBL_LU_podsta_info_o_rozwoju_demograf_polski_do_2008_r.pdf, s. 10,
dostep: 25.10.2013).
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znacznie dluzej niz jeszcze kilkadziesiat lat temu. Odnosi sie to zwlaszcza do oséb
z zespolem Downa, szczegodlnie z lekkim stopniem niepelnosprawnosci intelek-
tualnej (Zyta 2011; Emerson, Hatton, Robertson 2012; Taggart i in. 2012). Wedlug
danych brytyjskich z 2002 r. (Foundation for People with Learning Disabilities) prog-
nozowana dlugos¢ zycia oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng wzrosta
znaczaco z 20 lat w 1930 r. do 70-74 lat w 1990 r. (Hatzidimitriadou, Milne 2005).
K.E. Lavin i in. (2006) podkreslaja, ze na dlugos¢ zycia wplywaja takie czynniki,
jak: poziom niepelnosprawnosci intelektualnej, dostep i poziom opieki medycz-
nej w danym regionie, oferowany rodzaj uslug oraz warunki zycia.

Zwiekszona dlugos¢ zycia jest zwigzana przede wszystkim z poprawg ich sta-
nu zdrowia i jakosci zycia, lepszg kontrolg chordb infekcyjnych, zmiang podejscia
do opieki i rehabilitacji tych oséb (m.in. likwidacja wielkich instytucji i promowa-
niem mieszkalnictwa w $srodowisku lokalnym), poprawa jakosci zywnosci, poste-
pem medycyny oraz dostepem do opieki lekarskiej.

Definicja starzenia sie i starosci nie jest jednoznaczna. Gerontolodzy uzywaja
najczesciej klasyfikacji autorstwa M.P. Janickiego (1984, za: Doody, Markey, Doody
2013), w ktorej starzejace sie jednostki sa przypisane do jednej z trzech grup: tzw.
,miodych starych” (65 lat), ,Srednich starych” (75 lat) oraz ,starych starych” ( 85 lat).
O ile taki podzial jest oczywisty w przypadku populacji generalnej, nie jest juz
taki wsréd badaczy zajmujacych sie osobami z niepelnosprawnoscia intelektu-
alna. Tutaj do grupy osoéb starzejacych sie zaliczane sa niekiedy juz osoby w wieku
45-50 lat (Hatzidimitriadou, Milne 2005). Wynika to z faktu, ze waznymi czynni-
kami starzenia sie jest etiologia i glebokos¢ niepelnosprawnosci intelektualnej,
a osoby z nizszym poziomem funkcjonowania i te, ktérych niepetnosprawnos¢
ma przyczyny genetyczne, maja sklonnos¢ do wczesniejszego starzenia sie (Doody,
Markey, Doody 2013). Najczesciej jednak uznaje sie, ze osoby z niepelnosprawno-
Scia intelektualna zalicza sie do grupy starzejacych sie w széstej dekadzie zycia,
a biologiczne starzenie sie moze poprzedza¢ to spoleczne (Hogg i in. 2001).

Coraz czestsze sa sytuacje, gdy starzejace sie osoby z niepelnosprawnoscia in-
telektualng zamieszkuja przez kilkadziesiat lat ze swoimi starzejacymi sie rodzica-
mi, ktérzy sami potrzebuja wsparcia i dodatkowej opieki. Rodzi to dodatkowe
wyzwania stajace przed rodzinami, ale takze osobami zajmujacymi sie zawodowo
wsparciem tych oséb.

Starzejace sie osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng
— wyzwania medyczne i spoleczne

Niepelnosprawnos¢ intelektualna dotyka okoto 3% ogélu populacji na swie-
cie (Luckasson i in. 2002, s. 21), przy czym jednostki z glebsza niepelnosprawno-
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Scig intelektualna — ktére czeSciej wymagaja wsparcia réwniez w zyciu dorostym —
licza okoto 11-25 % (Luckasson i in. 2002, s. 32) lub, wedlug innych danych (Wy-
czesany 2002, s. 34), 20-30 % ogoétu niepelnosprawnych intelektualnie (pozostale
przypadki to osoby z lekkim stopniem niepelnosprawnosci intelektualnej). Osoby
te starzejac sie sa bardziej narazone na problemy zdrowotne niz ich pelnosprawni
rowiesnicy. Czes¢ z nich wigze sie z etiologia wystepujacej u danej osoby nie-
pelnosprawnosci intelektualnej. W takiej sytuacji problemy zwiazane z ,normal-
nym” starzeniem sie¢ moga nakladac sie na istniejgce juz choroby i zaburzenia
(Hogg iin. 2001).

Tak jak w przypadku innych ludzi, potrzeby 0séb z niepelnosprawnoscia in-
telektualng zmieniaja sie z wiekiem. Dotyczy to m.in. ich potrzeb zwigzanych ze
zdrowiem. S.A. Cooper i in. (2004) podkreslaja, ze majq oni inne wzory potrzeb
zdrowotnych i np. epilepsja, refluks zoladkowo-przelykowy, uszkodzenia senso-
ryczne, osteoporoza, schizofrenia, demencja, zaburzenia poltykania, choroby uze-
bienia, problemy mig$niowo-kostne i zywieniowe wystepuja duzo czesciej niz
w populacji ogdlnej. Najczestsze przyczyny $mierci réznig sie takze pod wzgle-
dem czestotliwosci wystepowania?.

Jesli chodzi o zaburzenia psychiatryczne, to wystepuja one u 20% o0s6b z nie-
pelnosprawnoscia intelektualng w wieku powyzej 65 lat (do najczestszych nalezy
depresja i zaburzenia lekowe). Przyjmuje sig, Ze znaczna ich cze$¢ zwiazana jest
z chorobami fizycznymi charakterystycznymi dla postepujacego wieku oraz
z zalobg i smutkiem wywolanym utrata opiekuna (Hatzidimitriadou, Milne 2005).
Do podobnych wnioskéw dochodza H. Hermans i H. Evenhuis (2013), cho¢ za-
prezentowane przez nie wyniki badan sg jeszcze bardziej pesymistyczne®.

Innym problemem jest demencja, ktérej czestotliwos¢ wystapienia wzrasta
wraz z wiekiem. Zwlaszcza osoby z zespotem Downa sg grupa szczegoélnie nara-
zong na wystapienie choroby Alzheimera. Wystepuje ona u przynajmniej 9%
0s6b z tym zespolem w wieku 4049 lat, 36% znajdujacych sie w przedziale 50-59

Zw przypadku oséb pelnosprawnych na pierwszym miejscu znajduja si¢ choroby nowotworowe,
a nastepnie choroby ukladu krazenia i serca. U 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng domi-
nujaca przyczyna sa choroby oddechowe, nastepnie naczyniowo-kardiologiczne, a na kolejnym
miejscu nowotworowe. Takze wzér choréb nowotworowych jest nieco inny. U 0s6b niepelnospra-
wnych intelektualnie rzadziej wystepuja nowotwory pluc, prostaty i ukladu moczowego, nato-
miast zwiekszone jest wystepowanie nowotworéw przelyku, zoladka, pecherzyka zoélciowego
i leukemii (Cooper i in. 2004).

Badaczki dowodza, ze u blisko 30% (290 sposréd 990 uczestnikéw badan) oséb z niepelnosprawno-
Scig intelektualng powyzej 50 lat wystepuja symptomy zaburzen zwigzanych z depresja i lekiem,
a wsréd czynnikéw zwiekszajacych ryzyko wystapienia objawdw depresji wyrézni¢ mozna: wieksze
nasilenie objaw6éw lekowych, liczba trudnych, Zyciowych wydarzen w ciggu ostatniego roku, oraz
choroby chroniczne (niewydolnos¢ serca, udar mézgu, przewlekla obturacyjna choroba pluc, choro-
ba tetnicy wienicowej i cukrzyca, przebyte w ciagu ostatnich 5 lat). Negatywna korelacje zauwazono
miedzy symptomami depres;ji i leku a umiejetnoéciami w zakresie czynnoéci instrumentalnych zy-
cia codziennego (ang. instrumental activities of daily living, IADL) (Hermans, Evenhuis 2013).
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lat i 54% ludzi w wieku 60-69 lat (Hermans, Evenhuis 2013). W poréwnaniu do
populacji pelnosprawnych, w przypadku ktérej 1 na 10 oséb w wieku ponizej
65 lat ma objawy zespotu Alzheimera, u 0séb z zespolem Downa jest to 8 na 10 oséb
(Rosinczuk-Tonderys 2010).

Warto w tym miejscu dodag, ze —jak wskazuja badania (Zaal i in. 2013) — star-
sze (powyzej 50. roku zycia) osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng sg sto-
sunkowo czesto narazone na bledy w zakresie przepisywanych im lekow*.

Coraz czesciej podkresla sie, ze wazne jest dobre rozpoznanie i zrozumienie
specyficznych probleméw zdrowotnych starzejacych sie ludzi z niepelnospraw-
noscia intelektualna. Jednocze$nie badania wykazuja, ze zaréwno lekarze pierw-
szego kontaktu, jak i opiekunowie tych oséb nie znaja najlepiej potrzeb w tym
zakresie, a wlasciwe leczenie bywa utrudnione m.in. ze wzgledu na problemy
z komunikacja, brak wlasciwej wiedzy, niedocenianie wagi problemu, ttumaczenie
pojawiania sie probleméw zdrowotnych naturalnym procesem starzenia sie, a nie
wiazania ich z chorobami wspélwystepujacymi przy niepelnosprawnosci intelek-
tualnej (Hatzidimitriadou, Milne 2005; Doody, Markey, Doody 2013).

Kolejnym wyzwaniem zwigzanym ze starzeniem sie 0séb z niepelnospraw-
noscia intelektualng jest sposéb, w jaki ci ludzie spedzaja swdj czas wolny,
wplywa to zaréwno na ich zdrowie, jak i jakos¢ zycia. Zwykle ich styl zycia jest
inny nizich pelnosprawnych réwie$nikéw. Maja mniej przyjaciot, mniej okazji do
spedzania czasu poza domem.

W poréwnaniu do ogoélnej populacji, doroste osoby z intelektualng niepelno-
sprawnoscia czesciej prowadza siedzacy tryb zycia, sa bierne i wykazuja mniejsza
aktywnos¢ fizyczna. Egzemplifikacja prezentujaca taki stan moga by¢ wyniki ba-
dania T.I.M. Hilgenkamp i in. (2012), ktére $wiadcza o wyjatkowo niskiej aktyw-
nosci fizycznej osob starszych (powyzej 50. roku zycia) z tego rodzaju niepetno-
sprawnoscia. Analiza r6znych doniesien badawczych w tym obszarze pozwolila
A.E. Bodde i D.C. Seo (2009) wyrézni¢ podstawowe bariery, ktére stoja na prze-
szkodzie aktywnosci fizycznej tych oséb. Sa to ograniczenia zwigzane z transpor-
tem, finansami, brak $wiadomosci dostepnych opcji, negatywne wsparcie ze stro-
ny opiekundéw i innych oséb sprawujacych kontrole (np. nauczycieli, treneréw,

* Badacze, wykorzystujac dane dotyczace 600 0s6b powyzej 50. roku zycia z niepelnosprawnoscig in-
telektualng, ktérzy przyjmuja jeden lub wiecej lekéw, sprawdzili u ilu z nich wystapit przynajmniej
jeden blad w zakresie przepisywanych lekoéw oraz jakie czynniki potencjalnie determinuja wyste-
powanie tych bledéw. Okazalo sie, ze wskaznik rozpowszechnienia 0s6b z przynajmniej jednym
bledem wynidst az 47,5% (285 sposrod 600 badanych), przy czym powazne bledy, ktdre faktycznie
wymagaja zmiany farmakoterapii, zidentyfikowano u 26,8% badanych. Wsréd czynnikéw zwigk-
szajacych ryzyko bledéw wyrézniono m.in. starszy wiek, mniej powazny stopien niepelnospraw-
nosci intelektualnej (czesciej w przypadku stopnia umiarkowanego niz znacznego), wyzszy wskaz-
nik BMI, stosowanie kilku ré6znych lekéw oraz stosowanie lekéw dzialajacych na centralny system
nerwowy (Zaali in. 2013).
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rodzicéw), jak réwniez brak jasnych zasad dotyczacych wlaczania regularnej
aktywnosci w programy wsparcia.

Badania poréwnujace poziom satysfakeji z zycia starszych dorostych z nie-
pelnosprawnoscia intelektualna, Zyjacych zaréwno w placéwkach calodobowych
(domy grupowe), jak i wspoélnie ze swoimi rodzicami, wykazuja, ze ci mieszkajacy
w domach rodzinnych maja wyzszy poziom samotnosci (Rourke iin. 2004). Dzieje
sie tak zwlaszcza w sytuacji, gdy ich rodzice starzejac sie rzadziej towarzysza swo-
im dzieciom w réznych aktywnosciach poza domem. Jest to spowodowane ich
gorszg kondycja zdrowotna, ale takze przemeczeniem rolg opiekunéw (McConkey,
McCullough 2006). Moze wynika¢ takze z powodu wystepowania tzw. zjawiska
,kurczenia sie przestrzeni zyciowej”, polegajacego na wycofywaniu sie ludzi star-
szych z réznych form aktywnoscii pelnienia pewnych rél spotecznych (Ole$ 2011).

Jeszcze innym problemem mogacym negatywnie wplywaé na stan zdrowia
i samopoczucie starzejgcych sie 0sob z niepelnosprawnodcig intelektualng bywa
narazenie na zmiany zwigzane ze $miercig czy powazna choroba swoich rodzi-
cow, z ktérymi mieszkajg. Dla wielu z nich bywaja to zdarzenia o charakterze nie-
spodziewanym i catlkowicie zmieniajacym ich dotychczasowe funkcjonowanie.
Zwykle wigza sie z koniecznoscig zmiany miejsca zamieszkania przez osobe z nie-
pelnosprawnoscia intelektualng (np. przeniesienia do domu pomocy spotecznej
czy mieszkania innej osoby). Takie nagle zmiany czesto skutkuja wystapieniem
probleméw zdrowotnych (m.in. depresji, zwiekszenia zachowan agresywnych,
pojawienia sie chordb o podlozu psychogennym, ale takze zwiekszenia sie $mier-
telnosci z powodu przezytej traumy). Jakosciowe badania R. Hole i in. (2013) do-
tyczace m.in. percepcji przyszlosci przez starzejace sie osoby z niepetlnosprawno-
Scig intelektualna, wskazuja, Zze martwia sie one zaréwno o swoich starzejacych
sie rodzicow, jak i swoje przyszle warunki mieszkaniowe, a takze zmierzy¢ sie
musza z wlasna samotnoécia. Osoby te potrzebuja — jak wykazuja badania — przy-
gotowania psychologicznego. Nalezy zwieksza¢ ich kompetencje w zakresie
samostanowienia, dokonywania wyboréw opartych na wlasnych preferencjach,
dba¢ o mozliwo$¢ kontynuowania przyjazni oraz kontaktow z bliskimi i znajomy-
mi, takze w sytuacji ewentualnej koniecznoéci zmiany miejsca zamieszkania
i opiekuna (Hogg iin. 2001; Drzazga 2011). Takie przygotowania powinny jednak
by¢ prowadzone juz w dziecinstwie i mtodosci.

Starzejacy sie rodzice

Prognozy demograficzne, ktére wskazuja na ciagte starzenie sie spoteczen-
stwa z jednoczesng tendencja do posiadania coraz mniejszej liczby dzieci w prze-
cietnej rodzinie, w powiazaniu z wydluzajacym sie przecietnym okresem zycia
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zaréwno ludzi pelno- jak i niepelnosprawnych, sprawiaja, ze stale powieksza sie
grupa starzejacych sie rodzicow sprawujacych opieke nad starzejacymi sie dziec-
mi z niepelnosprawnoscia intelektualna.

W przypadku dorostych oséb z niepelnosprawnoscig intelektualna duza ich
czes$¢ zamieszkuje wspdlnie ze swoimi rodzicami przez wiekszos$¢ swojego zycia.
W Wielkiej Brytanii jest to co drugi dorosly, w Stanach Zjednoczonych trzy czwar-
te calej populacji 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualna (Gilbert i in. 2008).
W Polsce badania z terenu wojewddztwa warminsko-mazurskiego podaja, ze
85,9% dorostych z tej grupy mieszka ze swoimi rodzicami, blisko 98% nie mieszka
samodzielnie, a okolo 38% nie posiada wlasnego pokoju (Krause i in. 2010). Jedno-
cze$nie istniejg doniesienia potwierdzajace, ze rodziny te majg male wsparcie ze
strony stuzb socjalnych, a widoczne dla nich staja sie dopiero w sytuacji, gdy poja-
wia si¢ jaki$ kryzys (np. nagta $mier¢ jedynego opiekuna osoby z niepetnospraw-
noscia intelektualng), (Haley, Perkins 2004).

Dlugotrwale zaangazowanie w opieke niesie ze sobg zaréwno zadowolenie
z pelnionej roli, jak i moze by¢ Zrédlem wypalenia czy braku satysfakcji (Gilbert
i in. 2008). Dla wiekszosci rodzicéw (zwlaszcza matek) ich rola opiekundéw jest
w pelni akceptowana, chociaz bywa trudna i wyczerpujaca zwlaszcza w sytuacji,
gdy ich zdrowie i samopoczucie pogarsza sie wraz z wiekiem. Niewatpliwie
dlugotrwale wspdlne zycie i zamieszkanie wiaze sie takze ze wspolzaleznoscig
opiekunéw i 0séb znajdujacych sie pod ich opieka. Moze prowadzi¢ do wzaje-
mnej opieki (nie tylko rodzice opiekujg sie swoimi dorostymi dzie¢mi, ale takze
one pomagaja swoim rodzicom) oraz powoduje, ze doroéli z niepelnosprawno-
Scig intelektualna stajq sie towarzyszami swoich rodzicéw (np. wypelniaja im czas
wolny, s motorem ich dziatan, zapobiegaja poczuciu osamotnienia po stracie
partnera czy innych bliskich oséb), (Walden i in. 2000; Wiliams, Robinson 2001;
Yoong, Koritsas 2012).

Wraz z wydluzajacym sie zyciem os6éb z niepelnosprawnoscia intelektualng
i tendencjg do ich zamieszkiwania w §rodowisku lokalnym, najczesciej wraz ze
swoja rodzing pochodzenia, dochodzi do sytuacji, ze ich rodzice opiekujq sie nimi
do swojej pdznej staroéci albo umieraja przed nimi. To wiaze sie z coraz czesciej
opisywanym poczuciem izolacji i brakiem wsparcia, nakladajacym sie na proble-
my zwiazane ze starzeniem sie samych rodzicow, ale takze ich starzejacych sie
dzieci. Rodzice dorostych 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualng bywaja nazy-
wani grupg nienormatywna, poniewaz ich opieka nad dzieckiem trwa przez jego
dziecinstwo poprzez dorostoé¢ po staros$é. Zdarza sie, ze pelnia role podstawo-
wych opiekunéw przez kilkadziesiat lat, az do swojej lub swego dziecka $mierci.
Jest to sytuacja szczegodlna i inna od sytuacji innych opiekunéw oséb starszych,
w przypadku ktérych niepetnosprawnosé¢ zwykle jest zwiagzana z wiekiem (Hogg
iin. 2001; Gilbert i in. 2007; Taggart i in. 2012).
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Jednym z najwiekszych probleméw, z jakim stykaja sie starzejacy sie rodzice,
jestistniejacy w zasadzie od momentu otrzymania diagnozy o niepelnosprawno-
§ci dziecka, a nasilajacy sie wraz z uplywajacymi latami, lek o przysztoéé¢. Oba-
wiaja sie co stanie sie z ich dzieckiem, gdy oni nie beda juz mogli opiekowac sie
nim, nie majac jednocze$nie zaufania do oferowanego systemu wsparcia. Taki lek
i obawy powodujag dlugotrwaly stres i moga przyczyniac si¢ do wypalenia (Man-
sell, Wilson 2010; Zyta 2011a, 2011b; Yoong, Koritsas 2012). Badania R.D Hole i in.
(2013) wskazuja, ze podstawowe obawy czlonkéw rodzin opiekujacych sie sta-
rzejacymi osobami z niepelnosprawnoscig intelektualna koncentruja si¢ wokot
zapewnienia im w przyszlosci bezpieczenstwa, zajecia si¢ kwestiami prawnymi,
a takze ich bezpieczenistwem finansowym i budowaniem autonomii. Problemy te
wydaja sie by¢ szczegdlnie wyrazne w obecnej polskiej rzeczywistosci, w ktorej
dostrzec mozna takie procesy, jak: ograniczanie opiekunczej roli pafistwa, zla sy-
tuacja materialna wielu instytucji i organéw samorzadowych, ktérych zadaniem
jest wspieranie os6b z niepelnosprawnoscia, niewydolnos¢, a takze nieadekwat-
nos¢ systemu pomocy do wzrastajacych potrzeb i rosnacej liczby 0séb z niepetno-
sprawnoscig (Krause 2005, s. 178-179). Wraz z postepujacym wiekiem rodzice
uwazaja, ze coraz gorzej radza sobie z wyzwaniami i obowigzkami wynikajgcymi
z pelnionej roli opiekuna. Takie przekonanie moze negatywnie wplywac na ich
samopoczucie. Jednoczesnie czuja sie zobligowani do pelnienia funkcji opiekuna,
poniewaz czesto wierza, ze tylko oni sa w stanie najlepiej zaja¢ sie swoim do-
roslym dzieckiem z niepelnosprawnoscia, zapewniajac mu najlepsze warunki do
zycia (Davys 2007; Taggart i in. 2012).

Kolejnym wyzwaniem, przed jakim stoja, jest radzenie sobie zaréwno ze skut-
kami swojego starzenia sie (pogarszajaca sie kondycja zdrowotna, godzenie sie
z oznakami starzenia sie, czesto gorsza sytuacja materialna zwigzana z odejsciem
na emeryture, $mier¢ wspoétpartnera itp.), jak i ze starzeniem sie swojego dziecka
z niepelnosprawnoscia intelektualng (Yoong, Koritsas 2012). Wsréd potrzeb
wszystkich oséb starszych wymienia sie te dotyczace dostepu do dobrej opieki
medycznej (w jej obrebie wlasciwej diagnozy ileczenia oraz kontroli bélu) oraz te
dotyczace ewentualnych skutkéw choroby, czyli utraty mozliwosci samodzielne-
go funkcjonowania, probleméw z czynno$ciami zycia codziennego, obcigzeniem
pozostatych cztonkéw rodziny, trudno$ciami finansowymi, utraty znaczenia oraz
niekorzystnych zmian w kontaktach rodzinnych i spotecznych (Steuden 2011).

Badania przeprowadzone w Irlandii wséréd 112 opiekunéw rodzinnych
majacych ponad 60 lat (78,6% opiekunéw stanowili rodzice) i opiekujacych sie
osobami z niepelnosprawnoscia intelektualna (co najmniej 40-letnimi) wykazaly,
ze duzy procent badanych wiaze wystepujace u siebie problemy natury zdrowot-
nej z pelniong rolg opiekuna. 40% badanych starszych opiekunéw doswiadczato
przewleklego uczucia leku (w tym 71% tej grupy wiazalo go z pelnieniem roli
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opiekuna), a 31% mialo depresje (46% tej grupy wiazalo jej przyczyny z opieka
nad niepelnosprawnym intelektualnie czlonkiem rodziny). Badani skarzyli sie
takze na problemy ze snem (46%), problemy z kregostupem (33%) oraz zaburze-
nia wagi ciala (18%), wiazac je z pelnionymi obowigzkami opiekuna (Taggart i in.
2012). W sytuacji, gdy sami majq problemy natury fizycznej i emocjonalnej, jedno-
cze$nie musza radzi¢ sobie z problemami zdrowotnymi swoich dzieci.

Rodzice bywaja takze coraz bardziej zmeczeni ,walka o pomoc” — zwykle
duzo lepiej funkcjonuje dostep do pomocy lekarskiej, edukacyjnej i rehabilitacyj-
nej w przypadku dzieci z niepelnosprawnoscia niz dorostych (Cwirynkato 2013).
Ponadto czuja, Ze ich potrzeby i oczekiwania na tym etapie Zycia s ignorowane
i niedostrzegane przez panstwo, stuzbe zdrowia czy stuzby socjalne. Nie wiedza,
do kogo moga sie zwrécié o pomoc, czuja sie¢ osamotnieni w swoich problemach.

Chociaz starzejacy sie rodzice obawiaja sie przyszlosci, wielu z nich unika pla-
nowania jej i rozmoéw na ten temat. Jest to zagadnienie, ktore wiaze sie z silnymi
emocjami i lekiem.

Jak wspierac?

Na potrzeby niniejszego artykulu kwestie wsparcia odniesiono do dwéch
grup podmiotéw: z jednej strony samych starzejacych sie oséb z intelektualng
niepelnosprawnoscia, z drugiej — cztonkéw ich rodzin.

Analize rozpoczniemy od rozwazan na temat wspierania pierwszej z wyr6z-
nionych grup. Aby starzenie si¢ cztowieka — zaréwno pelno- jak i niepelnospraw-
nego — bylo udane (ang. successful ageing), czesto niezbedne jest zapewnienie mu
odpowiedniego wsparcia: rzeczowego, instrumentalnego, emocjonalnego czy
warto$ciujacego. Pomimo Ze literatura przedmiotu dotyczgca wsparcia oséb star-
szych w ogolnej populacji jest dosy¢ szeroka, stosunkowo rzadko spotka¢ sie mo-
Zna z poruszaniem tematu wsparcia starzejacych sie osob z niepelnosprawnoscig
intelektualng. Co interesujace, kwestionowane bywa juz samo pojecie ,udanego
starzenia si¢” w odniesieniu do tej grupy ludzi, bowiem, jak wskazuje analiza
29 definicji operacyjnych stosowanych do okreslenia tego pojecia, 13 zakladalo
brak intelektualnej niepelnosprawnosci (rozumianej jako brak uszkodzen poznaw-
czych w samoocenie badanych badz wysokie wyniki w testach mierzacych umie-
jetnosci poznawcze) jako jeden z wyznacznikdéw ,udanego starzenia sie” (Depp,
Jeste 2009, za: Buys, Aird, Miller 2012). Takie podejscie metodologiczne sprzyjaé
moze utrwalaniu stereotypéw: traktowaniu oséb z intelektualng niepelnospraw-
noscia jako ,wieczne dzieci”, ktérym niedostepne jest udane, aktywne starzenie
sie i stoi w sprzeczno$ci do promowanego obecnie stanowiska w pedagogice spe-
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cjalnej, w ktérym akcentuje sie potrzebe dostosowania rehabilitacji, edukacji,
wsparcia i opieki osoby z niepelnosprawnoscia do jej wieku (Krause 2003).

Potrzebny model wsparcia wymagalby wspoétpracy miedzydyscyplinarnej
specjalistoéw r6znych dziedzin —lekarzy, andragogéw, psychologéw, pedagogéw,
pracownikéw socjalnych... Niezbedne sa poglebione badania i analiza stanu zdro-
wia starzejacych si¢ ludzi z niepelnosprawnoscia intelektualna. Sa oni w daleko
wiekszym stopniu niz populacja generalna narazeni na szereg choréb wspotwy-
stepujacych, z ktérych niektére maja nie tylko wieksze nasilenie objawéw, ale tak-
ze inng dynamike wynikajaca ze specyfiki funkcjonowania tych oséb (zwlaszcza
w sytuacji zespolow genetycznych, zaburzen chromosomalnych czy metabolicz-
nych). Niestety w Polsce brakuje lekarzy geriatrow, a zwlaszcza tych, ktorzy zaj-
muja sie leczeniem os6b z chorobami genetycznymi czy niepelnosprawnoscig
wielozakresowa.

W literaturze przedmiotu podkresla sie, ze wsparcie nieformalne zwykle ma
wiekszy wplyw na dobre samopoczucie opiekunéw oséb z niepelnosprawnoscia
intelektualna niz wsparcie formalne (Walden i in. 2000). Starzejacy sie rodzice po-
trzebuja wsparcia dalszej rodziny (swoich pozostatych dzieci, dalszych krew-
nych), ale pozytywny wplyw na ich dobrostan moze mie¢ takze staly kontakt np.
z czlonkami stowarzyszen rodzicow i opiekundéw oséb z niepelnosprawnoscia.

Cenne wydaje sie takze propagowanie programéw edukacyjnych majacych
na celu wspieranie starzejacych sie rodzicow w rozwijaniu planéw na przysziosc.
Poniewaz badania potwierdzajg, ze obawa przed tym co stanie sie z ich dziec-
kiem, gdy nie beda juz w stanie pelni¢ opieki nad nim, jest jednym z bardziej
znaczacych probleméw (Taggart iin. 2012; Holeiin. 2013). Wazne jest, aby pomoc
w tworzeniu planéw na przyszlosé. Programy takie moga wykorzystywaé meto-
de pracy grupowej oraz rozméw i dyskusji indywidualnych, opierajgc sig na reali-
zacji kolejnych krokow:

— okreslenia swojej wizji;

— ustalenia oséb/organizacji, na ktére mozemy liczy¢ i z ktérymi jestesmy w do-
brych relacjach, tzw. kola wsparcia (circles of support) skupiajace cztonkéw ro-
dziny, przyjaciél, znajomych;

— rozméw na temat réznych mozliwosci zamieszkania (mieszkanie z innym
czlonkiem rodziny, chronione domy grupowe, mieszkanie samodzielne, domy
pomocy spolecznej itp.);

— poznania istniejacego systemu prawnego i mozliwosci finansowego wsparcia;

— wsparcia podjecia decyzji co do wizji przyszlego zycia w sytuacji, gdy opieku-
nowie nie beda mogli pelni¢ opieki nad osoba z niepelnosprawnoscia intelek-
tualng;

— pomoc w wyrazeniu wlasnej woli (zapisy notarialne, zabezpieczenie finanso-
we itp.) (Taggart i in. 2012; Hole i in. 2013).
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Wazne jest przygotowanie do okresu starzenia sie (zaréwno samych rodzi-
cow, jak i ich niepelnosprawnych dzieci) stosunkowo wczesnie. Szczegdlne
znaczenie przypisa¢ nalezy budowaniu autonomii oséb z niepelnosprawnoscig
intelektualng. Badania wskazujg na przejawianie przez rodzicow dzieci z tg nie-
pelnosprawnoscig postaw nadopiekunczych, ktére — niestety — powodowaé moga
uzaleznianie dzieci od rodzicéw i ograniczanie ich samodzielnoéci, a w konsek-
wencji prowadzi¢ w przyszlosci do wiekszych obaw rodzicéw o to jak poradza
sobie doroste juz dzieci, gdy ich zabraknie. Tymczasem, wedlug M. Wehmeyera
iN. Garner (2003) to, na ile autonomicznie jednostka bedzie funkcjonowag, zalezne
jest w gtéwnej mierze nie od mozliwosci intelektualnych, ale czynnikéw srodowi-
skowych, a to z kolei pozwala przyjaé, ze przy odpowiednim wsparciu wszyscy
dorodli, takze z glebszymi stopniami niepelnosprawnosci intelektualnej, moga
i powinni mie¢ kontrole nad wlasnym zyciem (Duvdevany, Ben-Zur, Ambar 2002).

W przypadku wielu rodzin dominujacy rodzaj wsparcia to pomoc cztonkéw
rodziny — szczegoélnie pozostatych dzieci (rodzenstwa oséb z niepelnosprawno-
Scia intelektualng). Nie wszystkie jednak rodziny moga i chca korzystaé z tej po-
mocy. Czes$¢ rodzicow nie chce obciaza¢ swoich pozostatych dzieci, bojac sie, ze
taka pomoc moze znacznie zdezorganizowac ich zycie codzienne albo, ze moze
by¢ zbyt duzym obcigzeniem fizycznym i psychicznym.

Konieczne wydaje sie stworzenie systemu wsparcia dla rodzehstwa sta-
rzejacych sie oséb z niepelnosprawnoscia intelektualna, tak aby w przypadku
podjecia sie takiej pomocy mieli zapewniona konieczng pomoc psychologiczna,
instytucjonalng i informacyjna. Opieka nad starszymi osobami bywa bardzo ab-
sorbujaca, a w sytuacji gdy sa to osoby ciezko chore — obciazajaca fizycznie i psy-
chicznie. Tutaj obciazenie moze by¢ podwdjne — z jednej strony naturalne jest, ze
rodzice tych os6b mogg wymagac¢ dodatkowej pomocy i opieki, z drugiej — poja-
wia sie problem nie tak juz oczywisty w przypadku populacji generalnej, takze
ich doroste rodzenstwo wymaga dodatkowej pomocy i opieki. Poniewaz jednak
nie wszystkie rodziny beda mogly liczy¢ na pomoc swoich krewnych, zasadne
wydaje sie stworzenie systemu wsparcia dla rodzin, ktdre zostaja same w sytuacji
starzenia sie rodzicéw i ich niepelnosprawnego intelektualnie dziecka. Chodzi
m.in. o przygotowanie fachowych pracownikéw socjalnych czy asystentéw ro-
dzin, znajacych specyfike pracy zludZmi starszymi, ale takze tymi z niepelnospra-
wnoscig intelektualna.

Wsparcie starzejgcych sie rodzicéw iich dorostych dzieci z niepetlnosprawno-
Scig intelektualng stanowi pewne wyzwanie dla stuzb socjalnych, ale takze peda-
gogow specjalnych. Z jednej strony wymaga stworzenia adekwatnego systemu
wsparcia — materialnego, instytucjonalnego, emocjonalnego i spolecznego, z dru-
giej —uwzglednienia problematyki starzenia sie w przygotowywaniu pedagogéw
do pracy, aby wiedze te wykorzystywali praktycznie zaréwno w dzialaniach
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profilaktycznych w pracy z rodzing malego dziecka czy mlodziezy, jak i w pracy

bezposredniej ze starszymi ludZzmi z niepelnosprawnoscia intelektualna.
Analiza potrzeb starzejacych sig¢ rodzicow oraz starzejacych si¢ osob z nie-

pelnosprawnoscia intelektualng pozwala na okreslenie kilku obszaréw szczego6l-

nej troski:

dostep do opieki zdrowotne;j,

— otrzymanie dobrego wsparcia (zaréwno formalnego, jak i nieformalnego),

— prawo do kontaktéw i relacji z innymi (starzenie sie niekiedy wigze sie z ogra-

niczeniem kontaktow z innymi ludzmi),

godne warunki mieszkaniowe i finansowe (tak aby zaspokojone byly potrzeby

bytowe i specjalne wigzace sie z gorsza kondycja zdrowotng i mniejszg spraw-

noéciag zaréwno rodzicéw, jak i ich dzieci), (por. Mansell, Wilson 2010).

Zakonczenie

Zasady ONZ z 1991 r. dotyczace starszych oséb (United Nations Principles for
Older Persons) zostaly zebrane w pie¢ grup: niezalezno$¢, udzial, opieke, samorea-
lizacje, godnoéc¢ (Hoggiin. 2001). Powinny one w rownym stopniu odnosic sie do
wszystkich ludzi, takze tych z niepelnosprawnoscia intelektualna. ,Zasadnicze
sposoby, dzieki ktérym starsze osoby osiagaja satysfakcje osobista, to: udziat w zy-
ciu rodziny i krewnych, ustugi woluntarystyczne dla spotecznosci, rozwdj osobi-
sty przez udzial w formalnej i nieformalnej edukacji, ekspresja siebie przez sztuke
i prace reczne, udziat w organizacjach lokalnych oraz stowarzyszeniach dla star-
szych ludzi, aktywnosci religijne, rekreacja i podréze oraz udzial w zyciu politycz-
nym jako poinformowani i pelnoprawni obywatele” (Hogg i in. 2001, s. 243)°.

Warto zaznaczyg¢, ze jako$¢ zycia starzejgcych sie oséb z niepelnosprawnoscia
intelektualng moze by¢ wysoka. Longitudinalne badania B.A. Lehmann i in.
(2013) wskazuja, ze w duzej mierze zalezy ona od posiadanych przez nich osobis-
tych zasobow, do ktérych zaliczono: zdrowie fizyczne, zdrowie psychiczne i kon-
takty spoleczne®.

> Tiumaczenie wiasne.

Badacze w latach 20006 i 2010 przeprowadzili wywiady z osobami z lekka i umiarkowana niepeino-
sprawnoscia intelektualna, oceniajac m.in. ich satysfakcje z zycia, poczucie szczescia, samotnos¢
iautonomig. Stwierdzono, Ze starzenie si¢ jest u nich skorelowane pozytywnie z mniejszg mobilno-
$cig i uszkodzeniem sluchu, a negatywnie z niezaleznym zamieszkiwaniem i autonomia w zakresie
spedzania czasu wolnego oraz podejmowania decyzji. Zauwazono ponadto, ze w przeciagu czte-
rech lat poza zdrowiem, ktére ulegalo pogorszeniu i spoleczng satysfakcja, ktéra ulegla poprawie,
pozostale badane zmienne pozostaly na takim samym poziomie. Pomimo faktu, ze starszy wiek
wigze sie ze stabszym zdrowiem fizycznym i psychicznym oraz mniejsza sieciag kontaktéw spolecz-
nych, badanie pokazalo, ze poziom jakosci Zycia starszych osoéb z intelektualng niepelnosprawno-
Scig jest stosunkowo wysoki (Lehmann i in. 2013).
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Chociaz wzrasta liczba rodzin, w ktérych wspdlnie zamieszkuja starzejacy sie
rodzice oraz ich dorosle, takze starzejace sie dzieci z niepelnosprawnoscig intele-
ktualna, brakuje systemowych rozwigzan majacych na celu ich efektywne wspie-
ranie. Przeglad wybranej literatury przedmiotu pozwala zauwazy¢ nie tylko brak
dobranego do potrzeb wsparcia opiekunéw, ale takze slaby dostep do informacji,
niewystarczajaca wiedze na temat specyfiki chorowania starszych oséb z niepet-
nosprawnoscia intelektualng, staba wiedze na temat istniejacych form mieszkalni-
ctwa dla tej grupy. Wazne jest uczulenie juz rodzicéw matych dzieci z niepetno-
sprawnoéciag na problemy starzenia sie tych oséb oraz na potrzebe planowania
przysziosci.
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Zycie w samotnosci

K. Slany (2002) jako jedna z alternatywnych form zycia w spoleczenstwie
wymienia zycie w samotnosci. Pod ta forma zycia kryja sie wszyscy ludzie zyjacy
samotnie, niezaleznie od sytuacji cywilno-prawnej, w ktorej sie znajduja, czyli
panny, kawalerowie, osoby rozwiedzione, bedace w separacji, stanu wdowiego,
a takze samotni rodzice. Zycie w pojedynke jest czesto spotykana formg, co wptywa
na zanikanie niegdy$ drwigcego okreslenia ,starej panny” czy ,starego kawalera”.
Zycie w samotnosci niegdy$ postrzegane za porazke czy wynik bezradnosci zy-
ciowej, dzi$ czesto wynika z swiadomych wyboréw ludzi, ktérym ta forma zycia
wydaje sie najodpowiedniejsza, a osoby te okreslane sa mianem , proaktywnego”
typu singla. Omawiane zjawisko powstalo na skutek szeroko rozumianej moder-
nizacji spoteczenistw, ktéra odzwierciedla sie na plaszczyznie industrialnej i urba-
nizacyjnej, powodujacej powstanie wielkomiejskich skupisk i — co za tym idzie —
charakterystycznych dla nich zjawisk (rozpad rodziny wielopokoleniowej na
rzecz rodziny nuklearnej, styl zycia i jego anonimowos$¢, bezimienne stosunki
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spoleczne, zycie w samotnosci, a takze rozw6j réznego rodzaju instytucjonalnych
form zycia spolecznego). Ponowoczesny etap rozwoju spoleczenstw przejawia
sie wzrostem dobrobytu, zmianami w zatrudnieniach w sektorach gospodarki,
podniesieniem ogoélnego poziomu wyksztalcenia, $wiadomosci i niezaleznosci
ekonomicznej gléwnie wsréd kobiet, a takze wzrost racjonalnosci i samorealizacji
spowodowaly ogromne przemiany w malzenstwie i rodzinie, czego skutkiem sg
coraz powszechniejsze alternatywne formy Zycia. Rozpowszechnienie sie tych
wszystkich przemian wplywa na przemiany demograficzne przez opéznienie
wieku wchodzenia w zwigzki malzeniskie i wzrost liczby rozwodéw, co rodzi sa-
motnos¢, ktora jest spowodowana réwniez wyzszym wskaznikiem umieralnosci
mezczyzn w pewnym wieku (Janicka 2006; Kwak 1994; Slany 2002; Szlendak 2010,
s. 116-117).

Istnieja osoby Swiadomie decydujace sie na samotnos¢ (typowi samotnicy, sa-
motni czasowo), co czesto jest wynikiem doswiadczen zyciowych badz mody na
samotno$¢, na bycie singlem, o czym niewatpliwie §wiadczy wzrost liczby gospo-
darstw jednoosobowych. Portret socjopsychologiczny oséb zyjacych w pojedyn-
ke wskazuje na to, ze ten styl zycia jest zauwazalny gléwnie wsrdd oséb o wyso-
kim poziomie wyksztalcenia, a takze wysokich zarobkach i wprost przeciwnie
u 0s6b biednych, bezrobotnych, chorych i niepelnosprawnych. Jesli chodzi o de-
klaratywnosc¢ tej formy zycia, to wystepuje ona gléwnie u ludzi mlodych,
pragnacych wolnosci, samodzielnosci i zycia na wlasny rachunek, a akceptacja tej
formy zycia wzrasta wraz z wiekiem. Zycie w samotnoéci jest charakterystyczne
dla mieszkancéw duzych metropolii i czesto ma charakter czasowy, ktéry wynika
z opOznienia wieku, w ktérym wchodzi sie w zwiazek malzenski. OpdzZnienie
wieku zawierania malzefistw wynika z wydltuzajacego sie okresu edukaciji, a takze
ze wzrostu udziatu kobiet na rynku pracy (Janicka 2006; Kwak 1994; Slany 2002;
Szlendak 2010, s. 117-119). Ludzie ci stawiaja sobie za priorytet inne wartosci niz
malzenstwo, na ktérym majg zamiar sie skupi¢ po osiggnieciu innych pierwszo-
rzednych dla nich celéw zyciowych, lub w ogoéle nie biorag malzenistwa pod uwage.

Niezamazpojscie kobiet (w wieku powyzej 30 roku zycia) moze wynikac
z dwoéch powodoéw: z izolacji w spolecznoéci lokalnej (gdzie wiekszos¢ ludzi zyje
w zwigzkach malzenskich) badz duzej aktywnosci zawodowej. Natomiast zycie
w samotnosci w §rednim wieku moze by¢ skutkiem przebytego rozwodu, separa-
¢ji badz rozstania, a takze $mierci partnera. Moze by¢ réwniez wynikiem specyfiki
pracy badz przyzwyczajeniem do samotnosci i — co za tym idzie — nieumiejetno-
Scia rezygnacji z dotychczasowej niezaleznoéci. Jednak najczestszym powodem
zycia w samotnosci jest niemozno$¢ znalezienia odpowiedniego partnera, a osoby
zyjace w tym stanie dostrzegaja w nim wiecej wad niz zalet (odmienne zdanie
w tej kwestii maja tylko mtodzi ludzie, ktérzy pozostaja pod urokiem krétkofalo-
wych korzysci wynikajacych z wolnosci, a takze starzejacy sie mezczyzni, ktérzy
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réwniez dostrzegaja wiecej korzysci niz strat wynikajacych z tej formy zycia),
(Janicka 2006; Kwak 1994; Slany 2002; Szlendak 2010, s. 120-122). Osoby sta-
wiajace sobie za priorytet inne wartoéci niz malzenstwo z wiekiem maja coraz
mniejsze szanse na znalezienie odpowiedniego partnera/partnerki na cate zycie.
Ludzie zmieniaja sie, czesto dziwaczejg, boja sie zmian i z uptywem lat zmniejsza
sie ich przebojowos¢ w poszukiwaniu drugiej potéwki. Ludzie ci pozostaja bierni
i po prostu czekaja az ,miloé¢ sama do nich przyjdzie”. Zdarza sie, ze zycie w sa-
motnosci po 30 roku zycia wynika z tego, ze ludzie bedac w stalym, aczkolwiek
niezalegalizowanym zwigzku po uptywie kilku lat bycia razem nie potrafig stana¢
naprzeciw pojawiajacym sie problemom i rozstajq sie. Wieloletnie zwigzki, ktére
nie sa formalnie zalegalizowane zazwyczaj po kilku latach rozpadaja sie, gdyz
partnerzy dochodza do wniosku, ze nie chcg z drugg osoba poczynic¢ kolejnego
kroku i wstapi¢ w zwigzek malzenski, aich ,bycie razem” wynika z przyzwyczaje-
nia. Partnerzy dorastaja do decyzji o zakoniczeniu zwiazku, ktéry jest bez
przyszlosci, co skutkuje dlugotrwalym badz chwilowym Zyciem w samotnosci.
Nalezy réwniez pamietaé¢ o negatywnych konsekwencjach zycia w samotnosci,
o ktorych osoby deklarujace te forme Zycia czesto zapominaja, a na ktére wska-
zuja uczeni (socjolodzy, psycholodzy, filozofowie, teolodzy). Dowodza oni, Ze sa-
motno$¢ fizyczna, ktéra zazwyczaj wynika z braku wiezi z innymi ludZmi i braku
rodziny, moze wplywaé na samotnos¢ psychiczna (osamotnienie poprzez brak
wiezi psychicznej z drugim czlowiekiem) i moralna (odnoszaca sie do glebokiego
kryzysu wartodci, idealdw i wzoréw zachowan). Wskazuja oni, Ze o ile samotno$¢
to kategoria pozytywna, to osamotnienie stanowi Zrédlo cierpienia wynikajacego
z braku kontaktu z innymi ludZmi. Samotnos$¢ umozliwia obcowanie z samym
soba, pozwalana koncentracje uwagi na sprawach indywidualnego wewnetrznego
$wiata, daje wigksza ilo$¢ czasu wolnego poswieconego tylko i wylgcznie swojej
osobie. Zycie w pojedynke daje swobode w podejmowaniu decyzji i nieograni-
czone mozliwosci kontaktéw z innymi ludZmi, a takze zwieksza szanse na uczest-
nictwo w kulturze, ukazuje mozliwo$¢ wejrzenia w glab siebie i poprzez to zrozu-
mienie drugiego czlowieka. Tak wiec bedac samotnym mozna by¢ w pelni
szczesliwym czlowiekiem. Zycie w pojedynke moze nies¢ korzysci dla innych
(poprzez aktywnos$¢ obywatelska, udzial w zyciu charytatywnym) a takze moze
mie¢ negatywne skutki dla samego siebie i reszty ludzi (pracoholizm, egoizm i za-
niedbywanie wlasnego nastroju). Wspoélczesny $wiat jest przychylny samotnikom,
poprzez oferowanie im szerokich zaréwno instytucjonalnych jak i wirtualnych mo-
zliwosci zaspokojenia potrzeb emocjonalno - afiliacyjnych, badZz poprzez mozli-
wosci nawigzywania kontaktow interpersonalnych (Janicka 2006, Kwak 1994; Sla-
ny 2002; Szlendak 2010, s. 122-124). Nalezy jednak pamietaé, ze kazdy czlowiek
jest istota spoleczna i predzej czy pdzniej bedzie potrzebowatl tej drugiej osoby,
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ktérej moglby bezgranicznie zaufaé, w ktérej znalazlby wsparcie i perspektywe
na wspolne przezycie nieuchronnie zblizajacej sie starosci.

»Samotnoé¢ Scifle wigze sie z planami prokreacyjnymi. Osoby, ktére pragna
posiadaé potomstwo, traktuja swoja sytuacje zyciowg jako tymczasowa. Pojawia
sie jednak kategoria os6b, ktére chca mie¢ dzieci i nie chcg prowadzi¢ samotnego
trybu zycia” (Janicka 2006; Kwak 1994; Slany 2002; Szlendak 2010, s. 118). Zycie
w samotnosci czesto podyktowane jest przez los, ale zazwyczaj wynika z posta-
wionych sobie planéw zyciowych. Wplyw na wybér formy zycia majg réwniez
niewatpliwie cechy osobowosciowe, dos§wiadczenia zyciowe i rodzinne, wzory
postepowania i wlasne przekonania.

Monoparentalnosc¢

Wyparlo pojecie ,samotnego rodzicielstwa”, ktére mialo negatywne zabar-
wienie. Niestety nastepuje ciagly wzrost tej formy zycia, ktéry negatywnie
wplywa na rozwdj dzieci. Rodziny monoparentalne to niejednorodne zjawisko,
ktére jest zréznicowane w zaleznosci od przyczyny ich powstania i glowy rodzi-
ny, ktéra moze by¢ samotna matka badz samotny ojciec. Zazwyczaj za powsta-
niem tego typu rodziny stoi $mier¢ jednego z rodzicow, rozwéd badz separacja,
a takze urodzenie dziecka przez samotna matke niebedacq w zwiazku malzen-
skim. Samotnymi rodzicami moga by¢ réwniez osoby kohabitujace, bez wzgledu
na to, ze ich dzieci sa wychowywane w gospodarstwie dwuosobowym. Jednak
monoparentalno$¢, czy samotny rodzic odnosi sie zazwyczaj do kobiet samotnie
wychowujacych potomstwo, a postrzeganie tej formy zycia przez spoleczenstwo
zazwyczaj jest uzaleznione od przyczyn tego stanu (tu w najlepszej sytuacji znaj-
duja sie wdowy samotnie wychowujace dzieci, gdyz sg one postrzegane za ofiary
losu, poprzez co czesto udzielana jest im pomoc spoleczna i wspoélczucie ludzi).
Roéznie postrzegana jest takze sytuacja 0sob pozostajacych w zwiazkach kohabita-
cyjnych i posiadajacych dzieci, ktérzy w Swietle prawa traktowani sg inaczej niz
standardowe malzefistwa. Skrajnie oceniane sa réwniez samotne matki, ktére
urodzily dzieci nie bedac w zwiazku malzeniskim, ktére czesto wymagaja wspar-
ciaipomocy ze strony panstwa i instytucji pozarzadowych. Czesto samotne matki
wymagajace pomocy (na skutek ubéstwa czy klopotéw wychowawczych) nie
znajduja uznania w spoleczenstwie, natomiast te, ktére swietnie radza sobie w tej
sytuacji (maja wysoki status materialny i sa niezalezne) sa spolecznie uznawane
iczesto wrecz podziwiane. Zauwazalne jest rtéwniez coraz czestsze akceptowanie
(gléwnie przez osoby wyksztalcone) samotnych matek z wyboru, ktére Swiado-
mie decyduja sie na urodzenie dziecka poza zwigzkiem malzenskim i nie zamie-
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rzaja w takowy wstepowaé (w tym przypadku rola ojca sprowadza sie
wylacznie do dawcy nasienia). Kazdy z typéw rodzin monoparentalnych wymu-
sza odmienne podejscie i r6znego rodzaju pomoc od realizowanej przez panstwo
polityki na rzecz tego typu rodzin (Janicka 2006; Kwak 1994; Slany 2002; Szlendak
2010, s. 124-125). Kobiety samotnie wychowujace dzieci niewatpliwie nie maja
latwego zadania. Pomoc panstwa jest zazwyczaj tak mala, ze kobiety te zmuszone sa
do pod- jecia pracy zawodowej i pogodzenia jej z samotnym wychowaniem poto-
mstwa.

Zdecydowanie rzadszym zjawiskiem sa mezczyzni samotnie wychowujacy
dzieci, ale ich liczba roénie. Panuje przekonanie, ze tego typu zjawiska nie rodzg
problemoéw, gléwnie ekonomicznych, a to dlatego, ze mezczyzni maja wyzsze za-
robki niz kobiety i czeSciej od kobiet wstepuja w ponowne zwigzki malzenskie.
Liczba mezczyzn samotnie wychowujacych dzieci ciggle wzrasta za sprawa tego,
ze coraz wiecej ojcéw walczy o swoje prawa do dzieci, ktére czesto mechanicznie
zostaly pozostawione pod opieka matki, co nie zawsze okazalo sie najkorzyst-
niejszg dla dziecka opcja. Bledem spolecznym jest rowniez postrzeganie samo-
tnych matek, jako kobiet nigdy niezameznych, gdyz wiekszos¢ z nich to kobiety
rozwiedzione, wdowy badz kobiety pozostajace w separacji (Janicka 2006; Kwak
1994; Slany 2002; Szlendak 2010, s. 125-126).

Odrebna kwestie w monoparentalnosci stanowia kohabitanci z dzie¢mi, gdyz
ze spolecznego punktu widzenia tworza rodziny, natomiast ze strony prawa
uznawani sg za samotnych rodzicéw. Gospodarstwa kohabitanckie moga przy-
bieraé¢ r6zne formy, jedna z nich jest przypadek, gdy biologiczni rodzice zyja
razem z dzieckiem jednak ich zwigzek nie jest zalegalizowany, druga forma ma
miejsce wtedy, gdy matka zyje z mezczyzna, ktéry nie jest biologicznym ojcem jej
potomstwa. Trzecig forme stanowig kohabitujace sie pary homoseksualne, gdzie
czesto jeden z partneréw jest biologicznym rodzicem dziecka, a tego typu sytu-
acja ma miejsce gléwnie w zwigzkach lesbijskich (Janicka 2006, Kwak 1994; Slany
2002; Szlendak 2010, s. 126). Zadna z tych form nie jest jednak lepszym grodowi-
skiem wychowawczym dla dziecka niz tradycyjna rodzina oparta na formalnie
zalegalizowanym zwiazku rodzicéw.

Rodzinom monoparentalnym czesto towarzysza problemy ekonomiczne, po-
przez co staja sie one podopiecznymi pomocy spolecznej. Jak sadzi F. Fukuyama
powstawaniu tego typu rodzin sprzyja polityka ekonomiczna panstwa, ktora ofe-
ruje wsparcie ekonomiczne, poprzez co niejako przejmuje obowiazki rodzica
w sferze utrzymania potomstwa (,biurogamia”). Uwaza on réwniez, ze im wiek-
sze wsparcie socjalne ze strony panstwa, tym wiekszy rozpad rodziny, a koszty
utrzymania tego typu rodzin przechodza na rece podatnikéw i konsumentow.
We wspolczesnym $wiecie spoleczenstwami rzadzi silny indywidualizm, ktérego
skutkiem jest rozpad rodziny, wzrost kohabitacji oraz spadek orientacji na dzieci,
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co doprowadzilo do podwazenia autorytetu rodziny. Niewatpliwie monoparen-
talno$¢ ma swoje konsekwencje w sferze psychospotecznej, gdyz pomimo pomo-
cy materialnej ze strony panstwa, nie jest ono w stanie przejac roli socjalizacyjnej
w stosunku do dzieci pochodzacych z tego typu zwiazkéw. Dzieci wchodzace
w sklad rodziny monoparentalnej sg pozbawione wilasciwego wzorca rodziny,
ktéry stanowi podstawe uczenia sig rél spotecznych, a takze dzieci te sa dodatko-
WO narazone na ,wyuczong bezradnos¢”. W takich rodzinach zachwiane sa pod-
stawowe funkcje: ekonomiczna, uslugowo-konsumpcyjna, socjalizacyjno-wy-
chowawecza i psychohigieniczna z naciskiem na brak stabilizacji i bezpieczenistwa,
a takze 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 sa wzorca tradycyjnego zwiazku malzenskiego (zalegali-
zowanego), nie maja szansy na obserwowanie tradycyjnej pary malzenskiej, kt6-
ra daje wzorzec do nasladowania w kwestii wspdélnego pokonywania trudnosci,
tradycyjnego podzialu obowiazkéw miedzy rodzicami i rél pelnionych przez
wspoélmalzonkow.

Liczne badania uspokajaja, ze nie ma réznicy pomiedzy dzie¢mi z rodzin mo-
noparentalnych a tymi z rodzin pelnych. S one szczeéliwe, poprawnie nawiazuja
kontakty z réwiesnikami, a w zyciu dorostym sa odpowiedzialne i potrafig sie
samorealizowa¢ na réznych plaszczyznach zycia. We wspdlczesnych teoriach
rodziny unika sie analizowania tego typu rodzin pod katem rodzin patologicz-
nych, natomiast wykorzystuje sie teorie kryzysowe rodziny, teorie systemowe czy
teorie psychologiczne podejmowania decyzji ukazujace wizerunki oséb proaktyw-
nych i reaktywnych. Teorie te od patologicznych rézni to, ze nie stygmatyzujq
i zakladaja mozliwo$¢ powrotu rodziny z zaburzona struktura do normalnego
funkcjonowania. Rozpowszechnianie zalozen tych teorii mialoby pozytywny
wplyw na liczne problemy rodzin monoparentalnych a takze pomogtoby w stwo-
rzeniu nowego wizerunku tych rodzin w §wiadomosci spolecznej. Byloby to z ko-
rzyscia gtéwnie dla samotnych matek, ktérych to sytuacja zyciowa postrzegana
byltaby za normalna i pelnowartosciowq spotecznie (Janicka 2006; Kwak 1994; Sla-
ny 2002; Szlendak 2010, s. 128). Obecnie spoleczefistwo gléwnie wyraza opinie, ze
samotne matki nie radza sobie z utrzymaniem i wychowaniem potomstwa, ktére-
mu potrzebny jest meski wzorzec do nasladowania.

Zwiazki homoseksualne

We wspdlczesnym $wiecie ciesza sie coraz wieksza popularnoscia i wzrostem
spolecznej akceptacji. Wzrost r6znego rodzaju przemian plciowych jest skutkiem
rozgraniczenia funkcji prokreacyjnej od funkcji seksualnej, gdzie seksualnos¢ to
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nie tylko heteroseksualnos¢. Zjawisko to wzrasta stale od lat 60 na skutek pojawie-
nia sie rewolugcji seksualnej i nowych ruchéw spotecznych (w tym feminizmu les-
bijskiego). Uznanie zwigzkéw homoseksualnych w sposéb formalny, a takze ich
otwarta dzialalno$¢ w ramach r6znego rodzaju ruchéw wskazuje na zmiany, jakie
zaszly w postrzeganiu malzefistwa i rodziny. Wiekszo$¢ manifestacji organizowa-
nych przez pary homoseksualne ma na celu wywalczenie prawa tych par do two-
rzenia wlasnych rodzin, w tym prawo do adopcji. Dania, Szwecja, Norwegia,
Francja, Niemcy Holandia i niektére stany USA zalegalizowaly zwiazki homose-
ksualne. Jednak adopcja i sztuczne zaplodnienie jest dopuszczalne tylko w Szwe-
¢ji (Janicka 2006; Kwak 1994; Slany 2002; Szlendak 2010, s. 128-129). Obecnie
w Polsce okoto 50 tys. takich zwigzkéw wychowuje dzieci, pochodzace od 1 lub 2
partneréw. W Polsce pary homoseksualne raczej spotykaja sie z dezaprobatg
ichociaz czesto stychac opinie, ze homoseksualnos¢ to indywidualna sprawa kaz-
dego czlowieka, to w momencie, gdy okazuje sie, ze nauczyciel naszego dziecka
jest homoseksualistg to natychmiast budzi sie bunt i protest spoteczenstwa. Polacy
wolg unika¢ wyrazania opinii na temat homoseksualistow i tym bardziej unikaja
kwestii przyznania im praw do mozliwosci legalizowania tego typu zwiazkéw,
a tym bardziej adopcji.

~Zwiazki i rodziny homoseksualne nie sa jednorodne, r6znia si¢ wielkoScia,
ksztattem, etnicznoscia, religijnoscia, credo zyciowym, a nawet praktykami seksu-
alnymi. Wywoluja dysonans poznawczy, czasem rodza emocjonalne zagrozenie,
co najczesciej powodowane jest mozliwoscig ich partycypacji w zyciu rodzinnym
na réwni z parami heterogenicznymi. Pary homoseksualne ,wychodzg z ukrycia”
(coming aut) i zadaja prawa do posiadania dzieci. W pelni zamierzone urodzenia
dzieci przez te pary staly sie jednym z wielu nowych, ale i kontrowersyjnych spo-
sob6éw tworzenia wlasnej rodziny” (Janicka 2006; Kwak 1994; Slany 2002; Szlen-
dak 2010, s. 129). Coraz czestszym zjawiskiem sa planowane urodzenia wsréd par
lesbijskich, gdzie niektére lesbijki same wychowuja swoje dzieci, inne za$ pragna
dzieli¢ sie tym obowigzkiem z partnerka, przyjaciéimi czy krewnymi. Wiele lesbi-
jek wchodzi w zwiazek z mezczyzna tylko po to, by zrealizowa¢ cel prokreacyjny,
a sam zwigzek jest traktowany instrumentalnie. Wiele lesbijek chcacych posiadac
dzieci poddaje sie sztucznemu zaplodnieniu i to nie zawsze w sposéb legalny.
Problem jest na tyle powazny, ze wiele instytutéw podejmuje sie badania dzieci
wychowywanych przez pary homoseksualne, chcac dowiedzie¢ sie, jaki wpltyw
na te niewinne istoty ma dorastanie w tego typu alternatywnej formie zycia
malzenisko-rodzinnego. Wiele krajéw Unii Europejskiej zalegalizowato ,partner-
stwo domowe”, ktdre jest okreslane statusem zwigzku, réznicujac zar6wno prawa,
jak i obowigzki wzgledem par zyjacych w kohabitacji, bez wzgledu na ple¢
i orientacje seksualng. Wszystkie cywilizowane kraje usuwaja zapisy, ktére dys-
kryminujg w spos6b bezposredni i posredni homoseksualistow, ktadac nacisk na
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réwnos¢ praw i obowigzkéw na réznych plaszczyznach zycia. Ruchy homoseksu-
alistéw manifestuja swoja seksualng tozsamos¢ i poprzez to daza do wolnosci
seksualnej oraz podwazaja odwieczny fundament spoleczenstwa, opierajacy sie
represji seksualnoéci i obowiazkowej obligatoryjnosci. Obecnie prowadzonych
jest wiele dzialan majacych na celu zmniejszenie homofobii wzgledem lesbijek
i gejow, co nie jest latwe ze wzgledu na to, ze funkcjonuja w kazdym kraju nurty
prawicowe, ktére bronia tradycyjnej rodziny opartej na heteroseksualnym
zwiazku dwojga ludzi. Nalezy jednak pogodzi¢ sie z faktem, ze tego typu ,rodzi-
ny” nie znikna i jedyne co pozostaje osobom, ktdre ich nie popieraja to pogodze-
nie sie z ich istnieniem (Janicka 2006; Kwak 1994; Slany 2002; Szlendak 2010,
s. 130-131). Czesto kwestia wyznawanej wiary stoi w sprzecznosci z mozliwoscig
zaakceptowania zwigzkéw homoseksualnych. Polacy jako naréd o glebokiej wie-
rze katolickiej uznaja (w wigkszosci) tylko pary tworzone przez ludzi przeciwnej
plci (kobiete i mezczyzne), gdyz tego uczy ich Kosciél i wiara, w ktorej zostali wy-
chowani.

Zwiazki kohabitacyjne

Zwiazki kohabitacyjne, ktére sa nowa formg, niezwykle konkurencyjna wo-
bec formalnego matzenstwa. Kohabitacja dotyczy réznych ludzi w réznych fa-
zach cyklu zycia, o r6Znym stanie cywilnym. Szczegélnym typem kohabitacji jest
LAT (razem, ale oddzielnie), ktéry nie wymaga statego wspélnego zamieszkiwa-
nia przez dang pare. Zupelnie inng forme zycia, stanowi zycie w rodzinie wielo-
pokoleniowej, rodach czy skupiskach plemiennych. Mozna spotkaé sie réwniez
z ludzmi tworzacymi tzw. malzenstwa seriale (poligamia sukcesywna), badz
malzenstwa kontraktowe (Sciéle okreslone umowa zawarta miedzy malzonkami),
gdzie matzonkowie podpisuja kontrakt, ktérego zobowiazuja si¢ przestrzegac
(Janicka 2006; Kwak 1994; Slany 2002; Szlendak 2010, s. 84-85).

Kohabitacja jest zjawiskiem wystepujacym od pokolen. W kazdym czasie sg
jednostki spoleczne, ktére nie chca lub nie moga zalegalizowaé zwigzku, w kté-
rym zyja. Niewatpliwie kohabitacja jest jedna ze wspodtczesnych alternatywnych
form zycia malzensko — rodzinnego. Ta alternatywa staje sie coraz powszechniej-
sza, zarbwno w Polsce jak i na $wiecie, dodatkowo jest niewatpliwie konku-
rencja dla tradycyjnego malzenistwa. Kohabitacja to nieformalny zwiazek, ktéry
pozwala uniknaé uroczystosci koscielnych i tych w urzedzie, zwigzanych z zale-
galizowaniem zwigzku. Nie podlega jednak watpliwosci, ze kohabitacja i kon-
kubinat w wielu przypadkach sa strukturami wspélczesnego zycia, ktére
poprzedzaja zawarcie malzenstwa lub zalegalizowania grupy rodzinnej.
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Na okreslenie zwiazku kobiety i mezczyzny zyjacych ze soba bez formalnego
malzenstwa, w polskiej literaturze spotyka sie trzy gtéwne okreslenia: konkubi-
nat, zwiazek kohabitancki i zwigzek konsensualny. W zaleznosci od autora moz-
na spotkac sie z rozgraniczeniem kohabitacji od konkubinatu, lub ze stosowaniem
tych dwoéch okreélen zamiennie. A. Kwak (1994) zauwaza, ze najstarszym i chyba
nadal najpopularniejszym okreéleniem jest pojecie ,konkubinat” (ktére byto juz
uzywane w starozytnym Rzymie). Pojecie ,konkubinat” przeszto ewolucje i obec-
nie przeksztalca sie¢ w okreslenie ,zwigzek kohabitancki”. Niegdy$ konkubinat
byl forma zastepcza malzenstwa, ktérego dane osoby z réznych powodéw nie
mogly zawrzeé (ograniczenia prawne lub nizsza pozycja spoleczna kobiety). Obec-
nie w literaturze prawniczej i socjologicznej proponuje sie zastgpienie pojecia
+konkubinat” pojeciem ,kohabitacja”, co jest zauwazalne réwniez w wielu slow-
nikach (réwniez w Stowniku Jezyka Polskiego), gdzie obok pojecia ,konkubinat”
znajduje sie okreélenie ,przestarzale”. Z formalnego punktu widzenia tres¢ obu
tych terminéw jest podobna, aczkolwiek w definicji kohabitacji ktadzie sie nacisk
na ukierunkowanie wspoéizycia kobiety i mezczyzny na zasady malzenistwa, co
nie wynika z definicji konkubinatu. ,Konkubina” jest czesto postrzegana jako ko-
chanka, natoznica co samo w sobie posiada zabarwienie pejoratywne (Kwak 1994,
s. 62—-64). Bywa roéwniez, ze méwiac o konkubinacie spoleczenistwo ma wizje pato-
logicznego srodowiska, jakie tworzy owy zwiazek.

Wczesniej cytowany S. Kawula rozgranicza pojecie kohabitacji od pojecia
konkubinatu i powolujac si¢ na J. White’a, M. Kleina i F. Adamskiego wyrdznia
swoiste cechy kohabitacji. Kohabitacja to zwigzek dwojga ludzi, partneréw, kto-
rzy wspOlnie zamieszkujq i poprzez to prowadza wspdlne gospodarstwo domo-
we. To relacja partnerska, czyli pozycie bez formalnego zwiazku malzenskiego.
W zwigzku kohabitacyjnym pelnione sg cztery funkcje: erotyczno — seksualna,
prokreacyjna, gospodarcza i emocjonalna. Kohabitacja jest specyficzna forma
zwiazku, poniewaz dopo6ki w zwigzku tym nie pojawia sie dzieci, to pozostaje on
zwigzkiem partnerskim, natomiast w momencie pojawienia sie potomstwa staje
sie rodzing. Natomiast konkubinat (réwniez powolujac sie na wyzej wymienio-
nych autoréw) S. Kawula okresla jako w miare stabilny zwigzek partnerski, po-
zbawiony jednak elementu wspélnego zamieszkiwania. Czesto w percepcji
spoleczenstwa bycie konkubentami to bycie kochankami. Konkubinat jest koha-
bitacja (zwigzkiem konsensualnym) funkcjonujacym poniekad zdalnie (Kawula
2005, s. 27). Warto zauwazy¢, ze w mowie potocznej raczej nie wystepuje pojecie
kohabitacji, spoleczenistwo zazwyczaj nie wie co znaczy owo pojecie, ktére w Sro-
dowisku nadal funkcjonuje jako konkubinat.

I. Janicka (2006) mianem konkubinatu i kohabitacji okreéla niezalegalizowany
zwigzek kobiety i mezczyzny. Autorka podkreéla jednak, ze najstarszym termi-
nem okreslajacym zwigzki, niebedace malzeniskimi, jest konkubinat i powolujac
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sie na Stownik jezyka polskiego okresla konkubinat jako trwate aczkolwiek nieza-

legalizowane pozycie kobiety i mezczyzny. Podobnie jak A. Kwak —I. Janicka réw-

niez podkresla pejoratywne nacechowanie pojecia ,konkubina” (kochanka,
naloznica). Wspolczesnie pojecie konkubinat jest zastepowane pojeciem kohabi-
tacja, ktére w naszym kraju odnosi sie do pozycia pozamalzenskiego (Janicka

2006, s. 13). ,Nalezatoby odrézni¢ konkubinat od kohabitacji i zgodnie z jego pier-

wotnym znaczeniem odnosi¢ go do zwiazku, w ktérym jedno albo dwoje partne-

rzy rownolegle funkcjonuja w malzenistwie, i w zwigzku nieformalnym. (...) Poje-
cie ,kohabitacja” pochodzi od lacifiskiego slowa cohabitare — wspdtmieszkac.

Zdaniem ]. Trosta, zwiazek kohabitacyjny tworza dwie osoby plci przeciwnej,

wspolnie zamieszkujace przez dluzszy okres, prowadzace wspdlne gospodar-

stwo domowe i utrzymujace stosunki seksualne. Partnerzy takiego zwigzku funk-
cjonuja podobnie jak malzenstwo, ktére nie posiada charakteru zinstytucjo-
nalizowanego” (Janicka 2006, s. 13). Przygladajac sie prawnym definicjom konku-
binatu i kohabitacji zauwazalny jest fakt, Ze oba te pojecia jednakowo oznaczaja
wspolzycie kobiety i mezczyzny, ktére wymaga zachowania wiezi duchowej, fi-
zycznej a takze ekonomicznej, w sposob analogiczny do malzenstwa, aczkolwiek

pozbawione legalizacji (Janicka 2006, s. 14).

Rozgraniczenie kohabitacji i konkubinatu znajduje sie rowniez w monografii
D. Jablonskiego i L. Ostasza, gdzie kohabitacja to zwiazek, ktérego podstawe sta-
nowi wspodlzamieszkiwanie partneréw, bez zawartego w sposéb formalny
zwiazku, zgodnie z tym, w jaki sposéb jest on definiowany przez dana spotecz-
no$¢. W przypadku braku dzieci kohabitacja jest zwigzkiem partnerskim, nato-
miast w momencie pojawienia sie potomstwa automatycznie staje sie rodzing
(jednym z jej modeli). Konkubinat to natomiast w miare stabilny zwigzek miedzy
partnerami, ale bez elementu jakim jest wspélne zamieszkiwanie (Jablonski,
Ustasz 2001, s. 30). A.M. Lukasiewicz (2011, s. 59) w stosunku do konkubinatu i ko-
habitacji formuluje kilka wspélnych tez:

1. ,Wydaja sig by¢ strukturami poprzedzajacymi zawarcie zwigzku matzenskiego;

2. Stymuluja nakierowanie na malzenstwo, jesli bez niego zwigzek bylby nie-
akceptowany (przez rodzine, otoczenie, jednego z partnerow);

3. Stanowia forme przejSciowg miedzy kolejnymi matzenstwami;

4. Sa opozycyjne wobec formalnych struktur malzeniskich — gdy partnerzy nie
chca lub nie moga zawrze¢ malzenstwa, a symultanicznie nie chcg poprzesta-
wacé na krotkotrwatych relacjach” (Lukasiewicz 2011, s. 59).

Tak wiec zaré6wno konkubinat jak i kohabitacja sa alternatywnymi formami
zycia rodzinnego, ktére pod wzgledem swojej formy najbardziej przypominajq
tradycyjne malzeistwo. Od malzenstwa réznicuje je gléwnie brak zalegalizowa-
nia a tym samym nieposiadanie praw, jakie ma kazde zawarte zgodnie z Konsty-
tucja Rzeczypospolitej Polskiej malzenstwo. Doswiadczenia nabyte w zwigzku
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kohabitacyjnym pozwalaja, na podjecie bardziej Swiadomej decyzji o jego zawar-
ciu lub nie.

Pojecie normalnosci, w przypadku zwigzkéw partnerskich, nalezy odnies¢ do
samej normy, ktorg r6zni autorzy okreslaja jako ,dominujacy co do czestotliwosci
wystepowania stan rzeczy, jako konwencje, przepis i wreszcie jako postulat opra-
cowany teoretycznie albo normalnie nie majacy nic wspélnego z rzeczywistoscig”
(Sowa 1984, s. 24). Mozna doda¢, ze rzadko kiedy mamy do czynienia ze zjawiska-
mi normalnymi czy nienormalnymi. Zmieniajg one swoj charakter w czestosci
wystepowania jak i zgodnosci z postulowanym stanem rzeczy w zaleznosci od
zmiany ukladu odniesienia tj. dwéch czlonéw: postulatu i stanu rzeczy. Nalezy
podkresdli¢, ze to wlasnie postulat tez moze ulegac¢ zmianie (Leszczyniski 1988).

W grupach spolecznych, a takimi jest zwigzki partnerskie, czgsto mamy do
czynienia z zachowaniami nieaprobowanymi przez innych czlonkéw grupy. Za-
chowania te moga by¢ uznawane za szkodliwe dla danej spotecznosci. Okresélane
sa mianem aspotecznych, anomii a najczesciej odnosza sie¢ do patologii zycia
spolecznego. W literaturze, obok idei generalizacji jednolitoéci, stalego podobien-
stwa form i tresci zycia, funkcjonuje ruch réznicowania sie oddzielnych czynni-
kéw, wytwarzanie nieustannej zmiennosci zycia jednostkowego (Simmel 2002).
Do niego mozemy $miato zaliczy¢ zwiagzki partnerskie i inne, pojawiajace sie
nowe ruchy spoteczne

W swietle tych wywodéw mozna sie zastanowi¢ nad normalnoscia czy nie-
normalnos$cig. zwigzkéw partnerskich, gtéwnie z punktu indywidualnego, jak
i spotecznego.
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,On przyszedl do nas ze specjalng misjg — zeby scali¢
mnie i meza” — relacje miedzy rodzicami dzieci
z zespolem Downa w do$wiadczeniach 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.

Stowa kluczowe: zwiazki malzenskie,Zesp6t Downa, matki, rodzice, rodzina

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

Wprowadzenie

Rodzina, wedlug zalozen teorii systemowej, jest ztozonym i dynamicznym
ukladem elementéw (tj. os6b wchodzacych w sklad rodziny) tworzacych sie¢
wzajemnych sprzezen zwrotnych (Tryjarska 2000; Martowska 2012), a analiza
funkcjonowania poszczegdlnych jej cztonkéw powinna by¢ dokonywana w kon-
tekscie catego systemu rodzinnego. W systemie tym tworzone sa podsystemy, np.
malzonkéw, rodzicow, rodzenstwa. Podsystem malzonkéw lub partneréw
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(a pdzniej takze rodzicéw) jest podstawa calego systemu rodzinnego. Relacje
w diadzie maz — zona (partner — partnerka) stanowig fundament budowania catej
rodziny, i cho¢ blednym byloby ignorowanie wplywéw innych elementéw syste-
mu na podsystem rodzicéw, dysfunkcja w tej relacji powoduje zachwiania
w calym systemie rodzinnym (Goldenberg, Goldenberg 2006; Namystowska 2000).

Podsystem malzonkéw (partneréw) podlega zmianom wraz ze zmianami
w strukturze rodziny. Dokonujq sie one wraz z przyjsciem na $wiat dziecka, a p6z-
niej przeobrazeniami zwigzanymi z jego rozwojem, dorastaniem czy odchodze-
niem od rodziny. Podejmowanie nowych zadan (zwigzanych np. z opieka nad
dzieckiem, jego rehabilitacja) nie powinno przeslania¢ potrzeby wzajemnego
wsparcia malzonkoéw (partneréw) dla siebie. Zadaniem rodzicow jest wytyczanie
nowych granic, ktére z jednej strony dopuszczaé beda dziecko do kazdego z ro-
dzicéw, a z drugiej pozwalaé zachowac integralno$¢ podsystemowi matzenskie-
mu. Ich rola zmienia sie w zaleznos$ci od wieku i potrzeb dzieci (od ochrony i opie-
kido ,przewodzenia” i kontroli), a koniecznoé¢ przystosowania do nowej sytuacji
jest zwigzana z potrzebg zmian funkcjonowania podsystemu malzeniskiego (de
Barbaro 1999, s. 45-55). Charakter relacji pomiedzy podsystemem rodzicéw a pod-
systemem dzieci (dziecka) jest obustronny. Z jednej strony dzieci (wraz ze swoimi
mozliwo$ciami, potrzebami i trudno$ciami) determinuja zwiazek rodzicow,
z drugiej, jak sugeruje F.A. Pederson (1980, za: Sloper i in. 1991), zwiazek pomie-
dzy matzonkami ma wplyw na rodzicielstwo, szczegdlnie morale matki i jej po-
czucie kompetencji jako matki — a co za tym idzie — na samo dziecko.

O wadze jakosci relacji w podsystemie malzenskim $wiadczg badania wska-
zujace na istnienie zwigzku pomiedzy jakoscig relacji rodzic-rodzic a relacja ro-
dzic-dziecko (Hakvoort i in. 2010; Latzer, Lavee, Gal 2010). Dostepne doniesienia
badawcze dowodza, ze konflikty malzenskie decyduja o przystosowaniu dziecka
i czesto prowadza do pojawiania sie u niego probleméw w zachowaniu, proble-
mow emocjonalnych (np. depresji) i poznawczych (Amato, Keith 1991; Cummings,
Davies 1994; Cummings, Davies 2002; El-Sheikh 2005), a takze naruszaja jego sy-
stemy regulacyjne, np. sen (El-Sheikh 2006). Wykazano ponadto, ze stabilno$¢
zwiazku malzenskiego oraz zamieszkiwanie z obojgiem rodzicéw biologicznych
sg istotnymi predykatorami ukonczenia przez dziecko szkoty $redniej (Orthner
iin. 2009).

Za szczego6lna uzna¢ mozna sytuacje rodzicow dzieci z niepelnosprawnoscia.
W tym przypadku zmiany dotykaja cala rodzine wyjatkowo mocno, co szcze-
golowo opisywane jest w literaturze (np. Twardowski 1999). Wczesniejsze bada-
nia do$¢ czesto koncentrowaty sie na stabych wynikach, trudnosciach tych rodzin,
np. stresie rodzicielskim, trudnosciach adaptacyjnych, trudnej sytuacji finanso-
wej itp. Obecnie coraz czeéciej zwraca si¢ uwage nie tyle na trudnoéci rodzin dzie-
ci z niepelnosprawnoscig, ile na korzysci mogace plynaé z tego rodzaju rodziciel-
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stwa dla rodziny, np. satysfakcje z zycia w rodzinie oraz czynniki, ktére moga
zmniejszaé efekty stresu i prowadzi¢ do konstruktywnej adaptacji (Sloper i in.
1999; Risdal, Singer 2004; Ying-Ting i in. 2011).

Niewiele badan, takze obecnie, dotyczacych rodzin z dzieckiem z niepelno-
sprawnoscia koncentruje si¢ na relacjach pomiedzy rodzicami. Powszechniejsze
sa badania odnoszace si¢ do relacji rodzic-dziecko, rehabilitacji czy przezy¢ emo-
cjonalnych rodzicoéw. Tymczasem wysoka jakos¢ relacji matzenskich w rodzinach
z dzie¢mi z niepelnosprawnoscia jest pozytywnie skorelowana z mniejszym stre-
sem rodzicielskim, mniejsza iloécia symptoméw depresji u rodzicow (Kersh i in.
2006) oraz zaangazowaniem ojcow w zycie dziecka z niepelnosprawnoscia (zain-
teresowanie sprawami dziecka, opieke nad nim, jego edukacje i rehabilitacje),
(Bragiel, Kaniok 2011).

Judith McCoy iin. (2010), po dokonaniu przegladu r6znych badan, w ktérych
przedmiotem analiz byl zwiazek pomiedzy separacja badz rozwodem rodzicéw
aniepelnosprawnosciag dziecka, dochodza do wniosku, ze dowody na to sa dwu-
znaczne, a wiekszo$¢ badan sugeruje, ze wychowywanie dziecka z niepelnospraw-
noscia moze by¢ stresujace, ale niekoniecznie toksyczne dla zwiazku rodzicow.
Ponadto wskazano, ze badania te zwykle ograniczone byty niewielkimi i niere-
prezentatywnymi prébami badawczymi oraz nie badaty stabilnosci zwigzkéw
w dluzszym okresie czasowym. Podjete przez McCoy i wspétpracownikéw szeroko
zakrojone badania nie potwierdzily hipotezy, ze narodziny dziecka z niepetno-
sprawnoéciag prowadza do rozpadu zwiazku rodzicéw (brak statystycznie istot-
nych zwiazkéw pomiedzy wiekszoscia badanych zmiennych). Stwierdzono, ze
negatywny wplyw na trwaloé¢ zwigzkéw rodzicow ma jedynie niestabilnos¢ kon-
dycji zdrowotnej dziecka oraz bardzo duzy poziom obcigzenia opiekunéw. Wy-
kazano takze, ze nizszy wskaznik rozpadéw zwiazkéw rodzicéw byt pozytywnie
skorelowany z korzystaniem z grup wsparcia.

Do nielicznych wcigz doniesieti badawczych z zakresu satysfakcji ze zwiazku
malzenskiego/partnerskiego oséb posiadajacych dziecko niepelnosprawne zali-
czy¢ mozna badania Jessici Parker i in. (2011) przeprowadzone na grupie 111 ro-
dzicow wychowujacych dziecko z niepelnosprawnoscia oraz poréwnawczej
34-osobowej grupie rodzicéw wychowujacych dziecko rozwijajace sie typowo.
Na ich podstawie stwierdzono, ze satysfakcja z zycia malzeniskiego jest wyzsza
u rodzicéw (zaréwno matek, jak i ojcéw) dzieci bez niepelnosprawnosci.

Rodza sie jednak pytania na ile wskaznik rozpadu zwigzkéw malzen-
skich/partnerskich oraz satysfakcji z pozycia z malzonkiem/partnerem zalezny
jest od rodzaju i stopnia niepelnosprawnosci wychowywanego przez nich dzie-
cka. Z uwagi na tematyke niniejszego opracowania autorki przesledzily literature
dotyczaca relacji malzenskich/partnerskich pomiedzy rodzicami wychowujacymi
dziecko z zespolem Downa. Ich sytuacje mozna uznac za specyficzng z uwagi na
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fakt, Zze badania nad tymi rodzinami prowadza czesto do wysuniecia wnioskéw
o istnieniu tzw. przewagi zespolu Downa (ang. Down syndrome advantage) (Stone-
man 2007; Zyta 2011). W poréwnaniu z rodzinami, w ktérych dzieci maja inny ro-
dzaj niepelnosprawnosci, te, ktére wychowuja dziecko z zespotem Downa, sg
bardziej zharmonizowane, lepiej sobie radza i tworzga cieplejsza atmosfere (Mink
iin., za: Hodapp 2007). Wykazano tez, ze wiekszo$¢ (65-70%) rodzin z osobami
z zespolem Downa funkcjonuje jak przecietne rodziny, nie nalezac do grupy
ryzyka z powodu niepelnosprawnosci jednego z ich czlonkéw. Mniejszy stres,
wigksza sp6jnoéc¢ i harmonijno$¢ rodzin, dobre kontakty domowe, a takze mniej-
sza liczba rozwodéw niz w ogdlnej populacji to niektére cechy zaobserwowane
w analizie funkcjonowania rodzin z dzie¢mi z zespolem Downa (Cunnigham
1996; Urbano, Hodapp 2007).

Zalozenia metodologiczne

Prezentowane ponizej doniesienie badawcze stanowi czes¢ szerszego projektu
skoncentrowanego na macierzynstwie dzieci z zespolem Downa. Przedmiotem
tego fragmentu badan byla relacja malzeniska/ partnerska w rodzinach z dzie¢mi
z zespoltem Downa. Celem badan bylo okreslenie subiektywnej oceny (dokonanej
przez matki) wplywu posiadania dziecka z zespotem Downa na zwigzek malzen-
ski (z partnerem). Problem gléwny brzmial: Jak badane matki okreslaja wplyw
posiadania dziecka z zespotem Downa na relacje malzenska (z partnerem)?

Powyzsze problemy stanowiag szczegdélny obszar doswiadczen okreslonej
grupy ludzi (matek dzieci z zespolem Downa), ktérego istotne, z punktu widzenia
autorek, fragmenty umknelyby przy zastosowaniu ilosciowej perspektywy bada-
weczej. Aby glebiej zrozumie¢ sytuacje badanych kobiet, badania przeprowadzo-
no w perspektywie jakoSciowej, z zastosowaniem fenomenografii i ,miekkiego”
podejscia metodologicznego, wpisujacego sie w paradygmat interpretatywny.
W fenomenografii przyjmuje sie zaloZenie, ze niezaleznie od natury zjawiska, ist-
nieje zawsze ograniczona ilo$¢ sposobéw, na ktére zjawisko to jest doswiadczane
przez ludzi. Sposoby te sa prezentowane w badaniach jako kategorie opisu
i tworzg podstawe do stworzenia ich hierarchicznej struktury w zakresie zjawiska
poddanego badaniom (por. Armstrong, Hallett 2012). Zjawiskiem w tym badaniu
sa znaczenia nadawane przez matki dzieci z zespolem Downa swoim przezyciom
i doswiadczeniom w zakresie relacji z mezem/ partnerem.

Z badanymi osobami przeprowadzono poglebione wywiady, ktére byty na-
grywane, a nastepnie poddane transkrypgji i analizie z wykorzystaniem elemen-
tow teorii ugruntowanej Kathy Charmaz (2009). Wyniki podjetych badan zapre-
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zentowano ponizej w formie cytatéw wybranych wypowiedzi, ich interpretacje,
a takze prébe wylonienia bardziej ogélnego schematu odnoszacego sie do bada-
nego problemu.

Charakterystyka grupy badawczej

W badaniach wziglo udziat 11 matek dzieci z zespotem Downa. W momencie
przeprowadzania wywiadéw wiek badanych wahat sie w granicach 31-56 lat
(Srednia wieku: 39,36). 6 badanych pracuje zawodowo. Pozostate (5 oséb) nie wy-
konuje pracy zawodowej, z tym, ze jedna z nich jest juz na emeryturze, kolejna
studiuje, nastepna prowadzi wraz z mezem gospodarstwo rolne. Poza jedna
matka, wszystkie dzialaja (w niektérych przypadkach bardzo aktywnie) w Stowa-
rzyszeniu ,Strzat w 107, zrzeszajacym rodziny oséb z zespotem Downa.

Biorac pod uwage iloé¢ posiadanych dzieci biologicznych, najwiecej byto ma-
tek z dwdjka dzieci (5), nastepnie kolejno z jednym dzieckiem (3), z trojgiem (2)
i pieciorgiem (1). W przypadku posiadania kilkorga dzieci, dzieci z zespolem Downa
(poza jednym przypadkiem) byly najmlodsze z rodzenstwa. Jedna z badanych
matek, poza dwdjka swoich dzieci biologicznych (w wieku 10 i 8 lat), stanowi ro-
dzine zastepcza dla trzech dziewczat. Wiek badanych dzieci z zespolem Downa
w czasie badan wynosit od 1 roku do 16 lat (Srednia wieku 7,18 lat). Dziewiecioro
miato do 10 lat, dwojka kolejnych 151 16 lat.

Wszystkie badane kobiety sa mieszkankami wojewd6dztwa warminsko-ma-
zurskiego. Cztery z nich mieszkajg w Olsztynie, dwie na wsi w poblizu Olsztyna
(dojezdzaja do pracy w miescie), pozostale w mniejszych miastach wojewé6dztwa
oraz jedna osoba na wsi (prowadzi z mezem gospodarstwo rolne).

Dla zachowania anonimowosci badanych oséb, zmieniono ich imiona oraz
imiona czlonkéw rodzin.

Rezultaty badan wiasnych

Spoéréd badanych matek dzieci z zespolem Downa, wszystkie znajduja sie
w stalych zwigzkach — 10 z nich ma mezow, jedna osoba (Irena, 1. 33, matka 5-latka
z ZD) zyje w konkubinacie ze swoim partnerem. W kazdym przypadku zyciowi
partnerzy poddanych badaniom kobiet sg jednoczesnie ojcami ich dzieci z ze-
spolem Downa.

Analizujac wypowiedzi badanych mozna okresli¢ kilka powtarzajacych sie
watkow:
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— lek o zaakceptowanie dziecka przez ojca w pierwszym okresie po uslyszeniu
diagnozy,

— przekonanie o pozytywnym wplywie dziecka z ZD na jako$¢ malzenstwa
i zwigzku,

— wazna rola wsparcia ze strony ojca i innych osé6b w budowaniu dobrego samo-
poczucia matki i wzmacnianiu jakosci wspdlnego zwiazku,

— przeszkody i trudnosci w drodze ku pozytywnym relacjom z partnerem/mezem.

,Czy zaakceptuje...?” — lek przed reakcja partnera na diagnoze ZD
u dziecka

Piszac o mozliwym wystepowaniu zaleznosci pomiedzy posiadaniem dziecka
z zespolem Downa a relacjami w podsystemie rodzicéw, warto przyblizy¢ znacze-
nia przypisywane przez matki do§wiadczeniom z okresu po uzyskaniu diagnozy
niepelnosprawnosci dziecka. Matki zwykle taczyly ten okres z przezyciami nega-
tywnymi. W czasie tym jakos$¢ zwigzku malzenskiego byla dla nich szczegodlnie
znaczaca. Postawa ojca dziecka w duzym stopniu decydowata o tym, jak kobieta
sie czula i jak sama podchodzita do niepelnosprawnosci dziecka.

Mgz o zespole syna dowiedziat sig jakgs godzing po mnie, jak przyszedl. Jemu tez lekarz powie-
dzial. (...) L wtedy byt we mnie taki strach, jak mi powiedziat doktor. Zebym na razie nie zostata
sama. Batam sig tego czy mqz podola i czy zostanie. Ja zawsze si¢ balam samotnosci, teraz jak juz
sq chtopcy to nie. Jakos wiem, ze sobie poradzg, bo mam ich. Takie strachy mnie ogarniajq, ale musz¢
sobie z tym poradzic. Batam sig, ze sobie nie poradze, §dyby mnie zostawit. I to nie od strony fizycz-
nej, Ze nie podotam obowigzkom. Tylko, Ze potrzebuje wsparcia, zeby byt ktos do kogo mogtabym
sig odezwac i porozmawiac. U meza tez byly tzy, ale nie byt przerazony cigzko. Powiedzial mi,
Ze bedziemy razem, ze nie jest to zadna przeszkoda, ze co mi do glowy przyszto. Tez byl bardzo
poruszony i nie byto mu tatwo. Ale wtedy stangl na wysokosci zadania, wspieral mnie bardzo.
(Daria, 1. 35, matka dwéch synéw: Pawta, 10 1., ZD i Kuby, 4 1.)

»Mgz do mnie zadzwonit do szpitala, najpierw tylko jak si¢ urodzito, to jeszcze nie wiedziatam,
ze jest chory. Potem mu to powiedziatam przez telefon, on mnie tylko uspokajat, a ja caly czas
plakatam przez ten telefon. Nie wiem co on przez te 3 tygodnie jak nas nie bylo przezywat. Jak juz
wrdcitam to wszystko bylo normalnie. Pomagat od poczqtku jak tylko mogl. Ja trochg si¢ batam,
bo kiedys czgsto styszatam cos czytalam, ze jak rodzi si¢ takie dziecko to mezczyzna nie zawsze
chee zaakceptowac. No i czasami odchodzi. Ale w moim przypadku dobrze, ze sig stato tak jak jest.
(Grazyna, 1. 38, matka 15-latka, ZD)

Czekalam tydzieri. To byl najkoszmarniejszy tydzieni — przeptakatam. Nie spatam, nie jadlam
i wtedy bardzo prositam Boga, ze ja nie cheg! Nie cheg tego dziecka, nie cheg zeby tak sig¢ meczyl,
lepiej zeby przy urodzeniu zmart... Mgz wtedy tak jak facet, nie okazywat uczuc, nie wspotczut,
nie byl ze mng w tym momencie. Pamigtam jak przyjechalismy z tq krwig a on — «Lepiej zeby sig
okazalo, ze to nie jest zespdl». «No bo co? Zostawisz nas?!!» Nie odpowiedzial. Wiedzialam, zZe to
przezywa, ale zrobit si¢ jeszcze bardziej zamknigty w sobie. I si¢ denerwowat dlaczego ja placze...
Bo bedzie co bedzie, a po co ja tak rycze?
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(...) Dopiero o 17 przyjechat mqz. Pamigtam, byla ogromna Sniezyca, przez okno widziatam. I tak
czekatam, co on powie? Nie przyszedt do mnie tylko poleciat matego zobaczyc. I wraca taki szcze-
sliwy! Mowi, ze jest tak cudowny, tak pigkny, tak sliczny! Bo on maluterki si¢ urodzit. No i tak
mi wtedy ulzylo! Bardzo! Nigdy nie zadawalismy sobie tego pytania: dlaczego? Tak pokochali-
smy go od razu. (Irena, 1. 33, matka 5-latka z ZD)

Przytoczone wypowiedzi sa dowodem na ogromna sile przezywanych emocji
zwigzanych z uslyszeniem diagnozy, w duzym stopniu zwigzanych nie tylko
z obawa o dziecko i siebie, ale takze o reakcje ojca dziecka. We wspomnieniach
powtarzajq sie proby ich okreslenia: ,taki strach”, ,balamsie”, ,strachy mnie ogar-
niajg” oraz poczucie ulgi, gdy dziecko zostalo zaakceptowane przez ojca: ,tak mi
wtedy ulzylo”. Biorac pod uwage dostepna literature, uzna¢ mozna, ze sytuacja
badanych kobiet jest dos¢ specyficzna. Jak pisze Twardowski (1999, s. 22), w pierw-
szym okresie po otrzymaniu diagnozy niepelnosprawnosci dziecka (okres szoku),
»silne emocje przezywane przez rodzicow zazwyczaj negatywnie wplywaja na
ich ustosunkowanie do siebie (...). Pojawiajq sie nieporozumienia, klétnie, wzajem-
na wrogos¢ i agresja”. Tymczasem, nasze respondentki, cho¢ zwracaja uwage na
negatywne emocje, jednoczesnie wspominaja ten czas jako scalajacy je z partne-
rami.

W czeéci przypadkow zdaniem badanych to wlasnie mezowie w okresie zaraz
po diagnozie byli osobami, ktére stangé musialy na wysokosci zadania i dac sile
swoim partnerkom, nie majac przy tym czasu na okazywanie rozpaczy i zalu z po-
wodu niepelnosprawnosci dziecka. Za przykiad postuzy¢ moga wypowiedzi Kry-
styny i Malgorzaty:

Jak si¢ dowiedzialam, to bylo straszne. Przez miesigc to jakbym nie wiedziata co si¢ dzieje na

Swiecie. Ja lezatam tu w szpitalu, ona tam. To mqz przychodzil. Ja strasznie przezywatam a on

mdwit — masz tadne dziecko, co ty tu chcesz? Mgz szybko musial wzigc si¢ w garsc, bo i caly dom

miat na glowie, i do mnie do szpitala, i do malej. Ja ten pierwszy miesigc najgorzej wspominam,
wszystkiego sig wtedy batam. (Krystyna, 1. 49, matka 5 dzieci, w tym cérki, 5 1., ZD).

Najpierw (diagnoze ZD) to mgz mi powiedziat. Dopiero wieczorem jak juz bylam na sali tej
polozniczej z dziecigtkiem. To mqz przekazywal oczywiscie. (Malgorzata, 1. 35, matka 2 dzieci:
corki, 1. 6isyna, L. 4, ZD).

Nie w kazdym przypadku zaangazowanie mez6éw byto tak widoczne. Niekto-
re badane same nie chcialy obcigza¢ swoich mezéw obowiazkiem wspdlnego
przebywania z nimi i dzie¢mi w tym pierwszym okresie. W ten sposéb chciaty by¢
moze ochronic ich przed bélem i cierpieniem, da¢ czas na ochloniecie i przemyséle-
nie nowej sytuacji. Poza tym dla niektérych matek przebywanie w tym czasie
z 0soba bliska, jaka byt maz, okazywalo sie trudne emocjonalnie — powodowalo, ze
,rozklejala si¢”, a widzac, ze ojciec dziecka reaguje podobnie czula, Ze jej rozpacz
wzmaga sie i ,wymyka spod kontroli”. Chociaz od narodzin dziecka z zespotem



. On przyszedt do nas ze specjalng misjg — zeby scalic mnie i mgza'... 87

Downa w wielu przypadkach minetlo kilka lub nawet kilkanascie lat — matki bar-
dzo dokladnie opisuja swoje uczucia, zaobserwowane reakcje partnera. Mozna
zauwazy¢ ich duze wyczulenie na wszelkie zachowania mezczyzny, ktére ich
zdaniem moglyby $wiadczy¢ o odrzuceniu dziecka.

On (mgz) nie brat jej na rece. I dla mnie to bylo...Jak nam powiedzieli, to mu powiedziatam — pa-
kuj sig i jedZ do domu. Ja mu nie kazatam zostac w szpitalu. I mowig na drugi dzien, wiesz co, idz
do pracy. Namawialam go, zeby poszedt do pracy. Chyba pierwszego dnia zadzwonilismy do sie-
bie, oboje ptakalismy, to bylo silniejsze od nas. Ja do dzisiejszego dnia to pamigtam, strasznie sig
wzruszam. (Jowita, 1. 35, matka syna, 91. i cérki, 4 1., ZD).

~Specjalna misja” — pozytywna rola dziecka z ZD w umacnianiu
wzajemnych relacji matzeniskich

Wiekszoé¢ badanych kobiet, w swoich narracjach odnoszacych si¢ do relacji
z mezem/partnerem, wskazywalo na do§wiadczenia pozytywne. Co wiecej,
w opisach czesciej mozna bylo spotkac¢ sie z przekonaniem, ze pojawienie sie dziecka
z zespolem Downa wywarlo na zwigzek wplyw pozytywny niz, ze tym zwigz-
kiem nie zachwiato. Egzemplifikacja tego moze by¢ wypowiedz Ewy:

Muysle, ze jak sig ma takie dziecko to poprawia to stosunki migdzy mezem a zong. Ja stalam sig

cierpliwsza. (Ewa, 1. 35, matka 2 cérek w wieku 715 1., mlodsza z ZD)

W analizie wypowiedzi kobiet odnoszacych sie do pozytywnych doswiad-
czen w zakresie relacji z partnerem szczegé6lna uwage przykuwa narracja Cecylii,
ktéra pojawieniu sie dziecka z zespolem Downa badana przypisuje znaczenie
o charakterze mistycznym dla zwiazku ze swoim mezem:

Na pewno Czarek scala naszq rodzing. Ja wrecz uwazam, ze przyszedt do nas ze specjalna misjg.
Zeby scalic mnie i mojego meza. (...)Po to, abym ja z mezem przepracowata nasze sprawy, zeby-
smy byli razem (...) My mieliSmy si¢ juz rozstac, a pojawit si¢ Czarek. Byt moment, kiedy mgz
postanowit juz odejs¢. To byto rok temu. Miat wtedy sen — ukazaly mu si¢ dwa anioty i przewi-
nelo mu sig tez jakby cale zycie. I anioty uzmystowity mu, ze on ponosi wing za calg sytuacje,
a nie ja. Wezesniej mnie winil. Te anioly powiedziaty mu tez o roli jakie kazde dziecko spetnito w
naszym zyciu. I o roli Czarka w naszym zyciu. Potwierdzily mu takze, Ze mamy byc razem. Po-
wiedziaty mu wtedy duzo waznych rzeczy. To byto niesamowite. Mgz wtedy wszystko mi opo-
wiedzial, byl pod wielkim wrazeniem. Ale bardzo szybko wrdcit do fizycznosci i zapomnial o tym
co si¢ zdarzylo, chociaz wezesniej bardzo w to wierzyl. Tak wigc wierze, ze Czarek przyszedl na
swiat po cos. (Cecylia, 1. 47)

Warto zastanowi¢ sie¢ nad mozliwymi powodami tak pozytywnego obrazu re-
lacji malzeniskich widocznego w narracjach badanych.
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,Potrzebuje wsparcia” — wsparcie ze strony ojca dziecka i innych oséb
jako czynnik poprawiajacy dobrostan matki i wzmacniajacy zwiazek

Zaistotny czynnik mozna uznac dostrzegane przez kobiety partnerstwo w re-
lacjach z partnerami oraz ich zaangazowanie w opieke nad dzieckiem, jego reha-
bilitacje i wychowanie:

Nasz syn wigcej pracuje z mezem, z nim wigcej chee robic. Mgz wigcej czasu z nim spedza i od

matego wigcej rzeczy przy nim robil. Bo ja chodzitam do pracy. Kiedys mgz napisat do mnie SMS

i podpisat KPANMAMA». Ja odczytatam «panama» i mysle o co chodzi? No i zostat «Panama.

Filip jest bardziej zwigzany z mezem, z nim spedza wigcej czasu, on jest dla niego wigkszym au-

torytetem. (Alicja, 1. 39)

Dla mojego meza dzieci sq najwazniejsze, ale tym starszym nigdy nie poswiecat tyle czasu co
Czarkowi. (Cecylia, 1. 47)

Jak byt maty, Jacek chodzit z nim na rehabilitacje do szpitala dziecigcego, odnosnie raczkowania.
(..) Jedyne czym ja si¢ zajelam to bieganie po specjalistach i dopilnowywanie wszystkiego. (Ire-
na, 1. 33)

Pawlem bardzo si¢ zajmowat, pomagat duzo. Jak bylam w Olsztynie tez tam przyjezdzat. (Daria,
1.35)

Aktywna postawa ojcéw w zakresie opieki i wychowania dziecka zbliza ich ze
soba. Matki doceniajg tych partneréw, ktérzy uczestniczg w opiece nad dziec-
kiem, wykonujac czynnosci opiekuncze, rehabilitacyjne i edukacyjne. Z jednej
strony jest to dla nich duze odciazenie fizyczne i namacalny dowéd na to, ze dzie-
cko zostalo zaakceptowane, z drugiej nie czuja si¢ same, maja czas na inne
dzialania. Badane kobiety wykazuja swoje zadowolenie z tego, Ze ojcowie aktyw-
nie uczestnicza w opiece i wychowaniu dziecka z ZD.

Niektore matki stwierdzaja, Zze samo dziecko dba o to, aby relacje migdzy ro-
dzicami byty jak najlepsze, niejednokrotnie wykazujac duza inicjatywe w celu po-
prawy badz utrzymania dobrych relacji pomiedzy swoimi rodzicami. Nie tylko
jego obecnosc¢ i potrzeba wspdlnego dzialania na rzecz jak najlepszego wspierania
rozwoju jest elementem scalajgcym matke i ojca. Opisywane sa rézne zachowania
dziecka, ktére wyczuwa wszelkie napiecia we wzajemnych kontaktach i niejako
aranzuje sytuacje, w ktérych rodzice s razem i okazujg sobie uczucia. Takie
zachowania mogg wynikac z jednej z cech rozwoju kompetencji spolecznych obec-
nych u wiekszosci 0s6b z zespolem Downa, okre$lanych w literaturze przedmiotu
jako stosunkowo czeste usémiechanie sie oraz mity stosunek wobec innych w sytu-
acji, gdy trzeba rozwiazywac problemy spoleczne lub osobiste (Zasepa 2008). To
moze tez w pewnym stopniu (obok innych czynnikéw) ttumaczy¢ doniesienia
z literatury przedmiotu o mniejszej ilosci rozwodéw w rodzinach dzieci z ZD niz
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w rodzinach z dzie¢mi z niepelnosprawnoscig intelektualng innej etiologii
(Hodapp 2007).

Czarek najbardziej potrzebuje teraz, zebysmy byli razem ze sobq i Zebysmy tworzyli szczgslivg
rodzing. Gdy widzi, ze migdzy nami jest cos nie tak, to sig w tym momencie wycofuje, zaczyna
marudzic, ze go gtowa boli. Ciggnie za rekg meza, to mnie przycigga za szyje. Bierze za rekg mnie
i meza. Najszczesliwszy jest jak mama z tatg sq przy sobie, potrzebuje mitosci. Mysle, ze Czarka
marzenie to zebysmy byli razem, pokazuje to na kazdym kroku. On zawsze dobrze czuje jak cos
jest nie tak. Niewykluczone ze przez to jest ta jego agresja. My nie wiemy. On jest taki napigty.
Czasami styszy wymiang zdan miedzy mng a mgzem, nie wiem czy on to rozumie, ale czije emo-
cje. Zaczyna sig wtedy denerwowac. Jest jak maty barometr. Szczesliwy jest wtedy, gdy my z me-
zem jestesmy razem a on ma nas kolo siebie. Staramy sig, ostatnio coraz czesciej. On jest taki
szcezesliwy jak siadamy na kanapie a on jest migdzy nami. Czasami robi cos takiego, ze wita sig
z tatq, potem biegnie do mnie bierze za regkg i mamy sobie podac rece. (Cecylia, 1. 47)

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

Czasami przychodzq mi takie refleksje. Mam trudne chwile, wtedy musze si¢ wyptakac. Kiedy
jedno z nas ma dola, to staramy sig tej drugiej osobie nie przeszkadzac. Czasami jak jedno ma zty
dzieri i krzyczy to drugie jest spokojne. (Jowita, 1. 35, matka syna, 1. 9 i cérki, 1. 4, ZD).

Rozwazajac wsparcie emocjonalne udzielane matkom przez ojcéw oraz zaan-
gazowanie ojcOw w zycie rodziny, za wazna kwesti¢ uznac nalezy takze akcepta-
cje niepelnosprawnosci dziecka przez ojcéw oraz ich konstruktywne przystoso-
wanie sie do niej. Narracje badanych kobiet pokazujg, ze ich partnerzy wykazuja
sie niejednokrotnie racjonalng postawa zyciowa i sa w stanie szybciej niz matki
zaakceptowadé niepelnosprawnosc¢ dziecka, co z pewnoscia pozwala réwniez ich
partnerkom latwiej sie z tym faktem pogodzi¢:

My czgsto rozmawiamy z mezem o Joli i kiedys Jasiek powiedziat, ze on si¢ z tym pogodzil. A ja
na to, Ze ja sig chyba nie pogodze. Potrafie z tym zZyc. Pierwszq takq mysl to pamigtam miatam, ze
ona szybko umrze. I tak bedzie jej lepiej... (Jowita, 1. 35).

Innym czynnikiem, ktéry moze mie¢ znaczenie dla pozytywnych relacji ze
swoim partnerem jest dla kobiet mozliwos¢ samorealizacji na polu innym niz zaj-
mowanie sie¢ domem i rodzing. Gdy kobieta ma poczucie wsparcia ze strony swo-
jego partnera i (lub) innych oséb (np. rodzicéw, tescidw, pozostatych dzieci, dal-
szej rodziny) oraz gdy przy ich wspoétudziale potrafi tak zorganizowac zycie
codzienne, aby miec¢ szanse realizacji w réznych rolach zyciowych, jej samopo-
czucie poprawia sie. To z kolei pozytywnie wplywa na stosunek wobec partnera.
Kobieta nie czuje si¢ zaniedbana, wykorzystywana, ma szans¢ na korzystna dla
zdrowia psychicznego zmiane aktywnosci. Wiekszo$¢ badanych pracuje zawodo-
wo, co daje szanse na rozwijanie kontaktéw z innymi ludZmi, dodatkowe, czasa-
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mi istotne Zrédlo utrzymania oraz spelnianie sie takze w roli pracownika — roli,
ktora zwykle przynosi wiekszy prestiz i szacunek w spolecznosci. Praca takze, co
widoczne jest w wypowiedzi Alicji, pozwala czasami na wigksze docenienie i sa-
tysfakcje z przebywania w srodowisku domowym:

Moja praca jest bardzo obcigzajgca, w domu odpoczywam psychicznie. (Alicja, 1. 39).

Podobne do pracy znaczenie przypisa¢ mozna innym rodzajom dodatkowej
dziatalnosci badanych, np. hobby, nauce, zaangazowaniu w dzialalno$¢ organiza-
cyjna (u badanych kobiet podkresli¢ nalezy znaczenie przynaleznosci i dziatalno-
$ci w Stowarzyszeniu rodzin dzieci z zespotem Downa ,Strzat w 10”).

...fajne sq te stowarzyszenia, majq jakies dodatkowe zajecia dla dzieci, basen z instruktorem
(Malgorzata, 1. 35)

Jak Jola si¢ urodzila to ja bylam wtedy na licencjacie, na studiach. I tez miatam takie mysli — rzuci¢
te studia czy nie. Cigzko bylo, te soboty, niedziele. To byto wyrzeczenie. I cieszg sig, ze to zrobitam.
Jasiek pomagat. Tak mowig, ze jedyne co mi sig dobre w Zyciu trafilo to mgz. (Jowita, 1. 35).

W drugim z ww. przypadkéw badana nie tylko czerpie satysfakcje z ukoncze-
nia studiéw, ale docenia wklad meza w realizacje tego zadania. Czuje jego
znaczacy udzial w swoim rozwoju osobistym.

Przypuszczaé¢ mozna, ze na jako$¢ zwiazku pomiedzy matzonkami/ partnera-
mi bedzie mial wplyw réwniez dostep do wsparcia spotecznego, ktére moze by¢
udzielane badanym przez dalsza rodzine, znajomych i instytucje (por. Siklos,
Kerns 2006, Zyta 2011).

W przedszkolu tez ma rehabilitacje. Sami nie jesteSmy w stanie tego poprowadzic. (Irena, 1. 33)

Poza tymi czynnikami, zdaje sie, ze istotne dla jakosci funkcjonowania calej
rodziny, a w tym jakosci relacji w podsystemie rodzicéw, beda takie czynniki jak
sytuacja materialno — bytowa (w badaniach, poza jedna osobg, wszystkie kobiety
wykazywaly zadowolenie ze swoich warunkéw mieszkaniowych i socjo-eko-
nomicznych, rodziny posiadaly samochody) czy wyksztalcenie (6 0séb ukoniczyto
szkoly §rednie, 4 — uczelnie wyzsze i 1 osoba — szkole zawodowa), a takze stosowa-
ne strategie czynnego rozwiagzywania trudnosci i probleméw (por. Stoneman
2007, Zyta 2011).

,(...) jest duzym dzieckiem” — trudnodci i problemy w relacjach matki
i ojca dziecka z ZD

W celu dopelnienia widocznego w narracjach poddanych badaniom kobiet
obrazu relacji z partnerem, nalezy zwréci¢ uwage takze na napotykane w nich
trudnosci. Nie wszystkie badane wskazuja wylacznie na pozytywne aspekty swo-
jego zwiazku z mezem. Za przyklad postuzy¢ moze wspomniana juz wczesniej
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Cecylia, dla ktérej syn z zespotem Downa stal sie pewnego rodzaju ,ratunkiem”
dla rozpadajacego sie zwigzku:

Miedzy nami relacje bardzo si¢ nie poprawily, ale mysle, ze dzigki Czarkowi ciggle jestesmy ra-
zem Tak ma byé. My w zasadzie jestesmy razem, czgsto wspdlnie wychodzimy we trdjke, ale nie
ma takiej mitosci i porozumienia. (Cecylia, 1. 47).

Kolejna osoba, zwracajaca uwage na problemy w zwiazku malzefiskim jest
Daria:

Ja zawsze prowadzitam caty dom i nie poczutam jakiegos wigkszego cigzaru jak mgz odjechat
(wyjazd za granice w celach zarobkowych — aut.). Od mgza razem z rodzinnym dostaje
2 tys. ztotych miesigcznie, to nie jest zadna rewelacja, ale jakos trwam. No nie jest bardzo Zle, bo
ludzie majq zasitki i jakos zyjq... Na pewno jest lepiej niz bylo zanim wyjechal. Juz jego nie mam
na utrzymaniu, tylko nas. Mgz wczesniej nawet nie do korica zajmowat si¢ zarabianiem pienig-
dzy. Nie poczutam wigc jakiegos wielkiego cigzaru. Caty dom, dzieci, to wszystko byto zawsze na
mojej gtowie. To, Ze pracowat to tez nie bylo zarabianie pieniedzy, taka wegetacja. Bardziej mi
potrzeba tylko opieki nad dziecmi, no i ucigzliwosc to, ze ciggle jestem z nimi. Oprdcz pracy to
wszystko kreci sig wokdt nich.

Nasze dzieciaki sq bardzo radosne, Zywe. Ale calg rodzing trudno mi opisac. To na pewno nie jest
wzdr rodziny, jaki ja chcialabym miec. Dzieciaki sq strasznie zwigzane ze mng, zawsze tak bylo,
nie tylko dlatego, ze me¢za nie ma teraz. Tak jest mimo, ze to ja krzycze i ode mnie dostang kare, ja
bardziej pilnuje, zeby nie byty rozwydrzone. Z mezem nie umiejq znaleZ¢ kontaktu, teraz to tym
bardziej. Ta cala trjka jest podobna do siebie i chyba dlatego si¢ nie dogadujg. Tu nigdy nie byto
takiego typowego taty, mimo, ze si¢ staral. Na pewno nie jest to zwigzane z tym, ze Pawet ma ze-
spdt Downa. Mgz nie jest glowq rodziny, ja méwie, Ze on juz zawsze zostanie duzym dzieckiem.
Ja sig tak czuje jakbym miata trdjke dzieci. Mdj mqz to typ, ktorego do kazdej najmniejszej rzeczy
trzeba popchngc. Ale tam w Anglii, jakos sobie radzi, moze dlatego, ze mnie tam nie ma i go nie
popycham?

Ja jestem taka, ze juz nauczytam sig sama zyc, sama sobie ze wszystkim radzic. W moim matzeri-
stwie to zawsze byt tak, ze ja wyglositam monolog, mgz na kovicu powiedzial «ehe» i to bylo tyle.
Na pewno to zle, ale ja nie mysle, ze mgz mi w czyms pomoze. Nie liczg na to, zawsze ktadg to na
siebie, Ze to ja musze cos zrobic i sama sobie z tym poradzic. Taka juz jestem. (Daria, 1. 35)

W wypowiedzi Darii pojawiaja sie informacje o przynajmniej kilku proble-
mach, ktére rzucaja cien na jej zwiazek z mezem. Sg to: poczucie braku partner-
stwa w zwiazku (badana czuje, Ze jest obciazona wiekszoscia obowiazkéw), po-
czucie braku oparcia i wsparcia od partnera w opiece i wychowywaniu dzieci
(w opinii badanej, tylko ona stosuje skuteczne metody wychowawcze), ,niepo-
radnos¢” i bierno$¢ meza (bycie ,duzym dzieckiem”, konieczno$¢ ,radzenia sobie
samej”) oraz trudnosci finansowe. Na niektore z tych probleméw (szczegdlnie
w zakresie ,nierdéwnego” obcigzenia obowigzkami) w swoich rodzinach zwracaja
tez uwage inne kobiety, np.:
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Wigcej dzieckiem zajmuge sig ja, ja jestem tez bardziej wymagajgca. Beata, 1. 31
Moj mqgz jest taki wycofany od pomocy domowej. Cecylia, 1. 47

Igor mato czasu spedza z synem, teraz od kilku miesigcy ptywa na statku pasazerskim. Krystian
praktycznie wie, ze jest tata, pamigta o nim, ale on nie czuje ojca. Bo nie ma go na dziefi codzien-
ny. Irena, 1. 33

To ja wigcej czasu zajmuje si¢ nig, mam wigcej czasu niz mgz. Na poczqtku to czulam si¢ taka
osamotniona, on nie potrafit mi okazac takiego wsparcia. Tak potrzebowatam tego. Ale tez nigdy
mu o tym nie powiedzialam. Chyba mezczyzna inaczej do tego podchodzi. Ale nie rozmawiali-
smy nigdy o tym. (...) Mnie nie zawsze sig to podoba, ze mqz taki dobry dla innych jak go proszq
to jedzie pomaga przy komputerze, a w domu i tak go nie ma bo a to praca, a to obrzqdek przy
zwierzetach. Ewa, 1. 35

Podkredli¢ jednak trzeba, ze jako$¢ zwigzku malzeniskiego/ partnerskiego jest
dla wszystkich poddanych badaniom kobiet istotna i kazda z nich dostrzega wie-
cej badz mniej pozytywnych cech swojego partnera, ktére sprawiaja, ze chca ten
zwigzek utrzymac i zwykle jest on dla nich zrédtem satysfakcji. Swiadczy¢ moga
o tym np. wypowiedzi odnoszace sie do pozytywnych zachowan meza (np. w okresie
po otrzymaniu diagnozy zespotu Downa u dziecka), a takze te dotyczace marzen
i planéw na przyszlosé. Obok dzieci, pojawiajg sie w nich bowiem tez mezowie.

Moje takie glebokie marzenia sq chyba z matzeristwem zwigzane. Zeby to inaczej wyglgdato.

(Daria, 1. 35).

Dla badanych kobiet jakos¢ ich zwigzku jest bardzo wazna — niektére z nich sa
z niej zadowolone, inne majg pewne zastrzezenia, ale chciatyby poprawic¢ wzajem-
ne relacje. Chociaz kazda z nich — w mniejszym lub wiekszym stopniu — przypo-
mina, ze jedna z wazniejszych obaw w czasie otrzymania diagnozy byt strach
przed reakcja ojca dziecka, obecnie raczej nie taczg ewentualnych probleméw we
wzajemnych relacjach z obecnoécig w ich rodzinie dziecka z zespolem Downa.
Konczac, zaznaczy¢ nalezy, ze czeé¢ matek zauwaza korzystne zmiany w po-
dejsciu ojcéw do opieki nad dzieckiem pomiedzy pokoleniem ojcow starszych
(powyzej ok. 50 roku zycia) a mlodszymi mezczyznami. Ilustruje to wypowiedz
Cecylii:
W stowarzyszeniu mamy tez ojcow, mamy kilka rodzin gdzie si¢ ojcowie wlgczajg, sq razem.
Wsrdd mtodych jest to czgstsze. Nie wiem z czego to wynika, ale zauwazam, ze u mtodych cze-
sciej oboje sq zaangazowani niz u starszych. Sq oczywiscie i wsrod tamtych ojcowie ktorzy przy-
wozq na zajecia, zajmujq si¢ dzieckiem. Moze nie sq zaangazowani w stowarzyszenie, ale
opiekujq si¢ dziecmi. Wsrod miodych jest tak, ze jak jadg gdzies to razem, jak idg na zebranie to
tez razem, to jest bardo dobre. Spotykam si¢ z sytuacjami, ze matka jest zalamana a dla ojca nie
stanowi to takiego wielkiego problemu. Wtedy on wspiera matke. (Cecylia, 1. 49)
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Zakoficzenie

Przedstawione w niniejszym artykule wyniki badan wskazuja, ze w bada-
nych rodzinach posiadanie dziecka z zespolem Downa, pomimo tego, ze rodzi
wiele probleméw (np. obcigzenie obowigzkami, stres zwigzany z kondycja zdro-
wotna dzieci, obawy o przyszlos¢ dziecka, negatywne nastawienie niektérych
ludzi wobec o0séb z zespolem Downa), w przekonaniu matek nie powoduje
oslabienia wiezi z partnerem, a w niektérych przypadkach, wrecz przeciwnie,
wplywa na jej wzmocnienie.

Zaobserwowane w badaniach pozytywne do$wiadczenia matek w zakresie
relacji z ojcami dzieci z zespolem Downa napawaja optymizmem takze z uwagi
na wplyw jaki moze mie¢ charakter zwigzku pomiedzy rodzicami na ich dzieci
z niepelnosprawnoscia intelektualna, m.in. pojawianie sie u nich probleméw
w zachowaniu (Wieland, Baker 2010).

Przeprowadzone badania z pewnoscia nie wyczerpuja tematu i — ze wzgledu
na swoj charakter - nie moga by¢ uogdlniane na wieksza populacje rodzin z dzie¢-
mi z zespotem Downa. Wszystkie matki objete badaniami pozostajq w zwiazkach
z ojcami swoich dzieci, nie wiaczyly$my w badania zadnej z matek, ktéra z réz-
nych wzgledéw (rozwdd, $mier¢) nie utrzymuje z nim kontaktéw. Dalsze, bar-
dziej pogtebione badania powinny obja¢ wiekszg ilos¢ matek z r6znego rodzaju
doswiadczeniami. Cenne moglyby takze by¢ badania o charakterze longitudinal-
nym. Badania przedstawione w tym artykule wpisuja si¢ jednak w nurt nowszych
doniesierr badawczych, wskazujacych, ze niepelnosprawnos¢ dziecka moze by¢
czynnikiem umacniajacym strukture rodziny (por. Lundeby, Tessebro 2008).

Istnieje wiele czynnikéw, poza posiadaniem dziecka z niepetnosprawnoécia,
mogacych mie¢ wplyw na jako$¢ zycia malzeniskiego, ktére z pewnoscia w bada-
nych przypadkach tez nalezy wzigé pod uwage. Wymienia sie¢ m.in. wyksztalce-
nie matek, wysokos$¢ dochodu rodziny, posiadanie innych (petno- lub niepetno-
sprawnych) dzieci, wystepowanie u dzieci zaburzenn zachowania (Hartley i in.
2012). Zbadanie dlugoterminowych skutkéw niepelnosprawnosci dziecka na re-
lacje miedzy rodzicami pozwolilo na wysnucie wniosku, ze dziecko z pewnoscia
moze wplywaé na stopiefi zharmonizowania rodziny i jakos¢ zwiazku miedzy
matka a ojcem. Wsrdd czynnikéw ryzyka niskiej satysfakcji matzenskiej wylonio-
no: duze potrzeby dziecka w zakresie codziennej opieki nad nim, nieréwne
rozlozenie zadan pomiedzy partnerami (rodzicami) oraz brak czasu wolnego.
Z kolei czynnikami wplywajacymi korzystnie na owa satysfakcje okazaly sie: po-
siadanie adekwatnych informacji i realistyczne rozumienie niepelnosprawnosci
dziecka, jak réwniez praktyczne wsparcie informacyjne w zakresie radzenia sobie
z codziennymi trudno$ciami (Taanila i in. 1996). Jest przy tym prawdopodobne,
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ze jesli niepelnosprawnos¢ dziecka jest wynikiem trisomii 21. chromosomu, be-

dzie to - w poréwnaniu do niepelnosprawnosci o innym podlozu etiologicznym —

czynnikiem przyczyniajagcym si¢ do lepszego funkcjonowania rodzin z uwagi na:

— stosunkowo dobra wiedze na temat zespolu Downa,

— istnienie wielu organizacji i stowarzyszen wspierajacych rodziny z osobami
z zespolem Downa,

— specyfike funkcjonowania i osobowosci wielu oséb z zespolem Downa (np.
otwartos¢, towarzyskos¢, brak powaznych psychopatologii),

— czesto dojrzaly wiek rodzicéw dzieci z zespotem Downa (por. Hodapp 2002,
za: Stoneman 2007; Zyta 2011).

Warto przy tym zwroci¢ uwage, ze dostrzeganie w jakosci relacji w podsyste-
mie rodzicéw — na podstawie trwalosci rodzin z dzie¢mi z niepelnosprawnoscia
(niski wskaznik separacji i rozwodéw) — jedynie pozytywnych aspektéw moze
by¢ niewlasciwe. Trwalo$¢ taka wynikaé moze z wiekszego poczucia obowiazku
zostania razem z rodzing, a niekoniecznie z silniejszych wiezi (Lundeby, Tassebro
2008). Poza tym, na co wskazuja badania Stonemana (2007), tzw. przewaga ze-
spolu Downa (w poréwnaniu do niepelnosprawnosci intelektualnej o innym
podlozu) nie jest widoczna, jesli weZzmie sie pod uwage rodziny o zblizonym do-
chodzie, co, zdaniem badacza, dowodzi, ze dochéd rodziny jest czynnikiem
majacym wiekszy wplyw niz etiologia niepelnosprawnosci dziecka na depresje,
stres, satysfakcje ze wsparcia, a takze cieplo rodzicielskie doswiadczane przez ro-
dzicéw. Biorgc to pod uwage, mozliwe jest, Ze pozytywny obraz zycia w rodzinie
prezentowany przez badane kobiety wynika w duzej mierze z ich dobrej sytuacji
materialno-bytowej.

Swiadomos¢ potrzeby wzajemnego wspierania sie, otwartos¢ na korzystanie
ze wsparcia zewnetrznego, umiejetnos$¢ sprawiedliwego rozkladania obowiaz-
kéw dnia codziennego na wszystkich czlonkéw rodziny oraz docenianie wartosci
partnera i jego wkladu w zycie rodzinne wydaja si¢ waznymi elementami zycia
kazdej rodziny, takze tej wychowujacej dziecko z zespolem Downa.
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Wprowadzenie

W poczatkowym etapie rozwoju dziecka bardzo duza role odgrywa jego wiez
z matka. Winnicott (1994) stwierdzil wprost, Ze niemowle istnieje tylko z matka.
Roéwniez Bowlby (1969), twoérca teorii przywigzania, uwazal, ze stworzenie wiezi
matka-dziecko jest warunkiem przetrwania fizycznego i wyznacznikiem jakosci
zycia psychicznego dziecka. Liczne badania zdaja sie potwierdza¢, ze wczesno-
dzieciece doswiadczenia przywigzania wplywaja na rozwijajacy sie mézg, pro-
wadza do dlugotrwatych zmian na poziomie neuronalnym (Senator 2004). Réw-
niez Parsons (1969) uwazal, ze wczesna wiez z matka buduje fundament
emocjonalnego rozwoju dziecka. Ojciec, jego zdaniem, odgrywa minimalna role
i wlacza sie dopiero w proces ksztaltowania sie dziecka, gdy ma ono okolo 3 lat.
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Dla rozwoju dziecka szczegodlnie istotny jest ten moment, kiedy ojciec z konkret-
nej osoby przeksztalca sie w swiadomosci dziecka w symbol ojca, czyli zaczyna
stanowic¢ odbicie pewnych zewnetrznych aspektéw, z ktérymi ma stycznosc.

Obecnos¢ ojca na wczesnym etapie rozwoju dziecka (do 3 roku zycia) wedlug
Feldmana (2000) jest czynnikiem moderujacym jakos¢ przywigzania matka-dziec-
ko, kiedy jest on rzeczywiscie zaangazowany w opieke nad dzieckiem. Zapobiega
to przemeczeniu matki, ktére jest najczesciej przyczyna jej negatywnych emocji.
Ojcowie odgrywaja rowniez istotng role w procesie separacji-indywiduacji. Moga
to czyni¢ w dwojaki sposéb. Po pierwsze, stanowia dla dziecka wazna osobg, kto-
ra daje poczucie bezpieczenstwa i utatwia separowanie sie od matki, a po drugie,
daja oparcie dla matki, ktéra moze aktywniej wspiera¢ dazenia dziecka do indy-
widuagji.

W tradycyjnym modelu rodziny funkcje ekspresyjne, polegajace na zaspoka-
janiu potrzeb emocjonalnych czlonkéw rodziny, przypadaly matce. Natomiast
funkcja instrumentalna, ktéra dotyczyla zabezpieczania sSrodkéw do zycia i odpo-
wiedniego statusu, przyporzadkowana byla ojcu (Parsons 1969). Wspolczesne
badania nad ojcostwem, podejmowane z r6znych perspektyw, wskazuja na po-
szerzanie sie roli ojca i przejmowanie przez niego obowiazkéw dawniej przypisa-
nych matce. Sa tez liczne doniesienia na temat ,ciemnej strony” ojcostwa, w tym
szczegodlnie dotyczgce nieobecnosci ojca w rodzinie. Dostepne sa rowniez opinie
o istnieniu wspoélczesnej ,cywilizacji bez ojcéw” oraz méwi sie wprost o zagubio-
nym ojcostwie (Kotlarska-Michalska 2010). Ten krytyczny nurt przedstawia
wspolczesnych ojcéw jako osoby bez autorytetu moralnego, ktére nie potrafig
wejs¢ w role kontrolera i wychowawcy. Ten negatywny obraz jest zwigzany
z wieloécig dyskurséw o byciu prawdziwym mezczyzna, co wprowadza dezorien-
tacje u wspolczesnego mezczyzny, ktéry nie wie jakie cechy rozwijaé, aby by¢
,stuprocentowym mezczyzng”. Z jednej strony musi wykazywac sie cechami ty-
powo meskimi, z drugiej — powinien przejawia¢ tez cechy kobiece. Zdaniem
Melosika (2002) spetnienie takiego wachlarza cech jest po prostu nie do pogodzenia.

Obraz wspolczesnego ojca komplikuje sie jeszcze bardziej, kiedy jest on ro-
dzicem dziecka niepelnosprawnego intelektualnie. Cummings (Kornas-Biela
2001) wykazal istotne réznice w postawie ojcow wychowujacych dziecko nie-
pelnosprawne intelektualnie w poréwnaniu z ojcami dzieci w normie intelektual-
nej. Ojcowie dzieci niepelnosprawnych wykazywali sie wieksza depresyjnoscia
oraz bardziej martwili si¢ o dziecko. Ich samoocena i samoakceptacja byla nizsza
imieli gorsze poczucie osobistych kompetencji. Przejawiali mniejsze zadowolenie
z dziecka, nizej oceniali swoje zony i pozostate dzieci oraz mieli wieksza potrzebe
porzadku, organizacji i rutyny. Wielu z nich przezywalo wewnetrzny konflikt,
ktory starali sie zalagodzi¢ przez stosowanie mechanizméw wypierania i zaprze-
czania. W ten sposéb ttumili swoje uczucia, co uniemozliwiato im rozwigzywanie
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emocjonalnych probleméw. Ponadto mieli kfopoty z odreagowaniem przezywa-
nego napiecia z powodu cigzacego na nich stereotypu mocnego, niezlomnego
mezczyzny. Szczegodlnie obciazajacym psychike mtodego ojca jest fakt posiadania
niepelnosprawnego syna.

W badaniach nad ojcami niepelnosprawnych intelektualnie dzieci wpisuja sie
doniesienia na temat ojcéw dzieci z zespotem Downa. Sa one mniej rozbudowane
niz np. badania na temat matek 0s6b z zespolem Downa. Przyczyny mniejszej
liczby badan psychospolecznego funkcjonowania ojcéw dzieci z zespotem Dow-
na, w poréwnaniu do badan matek, upatrywane sa w kilku Zrédtach. McConkey
(1994) zwraca uwage na utrudnienia badan ojcéw z uwagi na ich czesta nieobec-
noé¢ w ciggu dnia w domu. Badacze podkreslaja takze na nieche¢ do dzielenia sie
swoimi przezyciami ojcéw z innymi ludzmi i podwazanie przez to sensu takich
badan (Zyta 2011). ,Niewidzialni rodzice” to okreélenie wsréd niektérych auto-
r6w (za: Zyta 2011), ktére dobrze oddaje stabg koncentracje na potrzebach ojcow
dzieci niepelnosprawnych, ze strony zaréwno badaczy rodziny, jak i specjalistow
praktykéw. Réwniez sami ojcowie majg poczucie, ze sg ,tylko cieniem” dla syste-
mu wsparcia, ktory jest kierowany do ich partnerek (West 2000).

Stosunkowo duza liczba opracowan poréwnawczych jest poswiecona pozio-
mowi i profilowi reakcji stresowych wérdéd ojcéw i matek dzieci z zespolem Downa.
Pisula (2008) podkresla, iz wiekszos¢ prac wskazuje, ze zaréwno ojcowie, jak i matki
dzieci z zespolem Downa przejawiaja relatywnie niski poziom stresu i stosunko-
wo dobrze adaptuja sie do stojacych przed nimi wymagan. Zgodnie z doniesie-
niami Saloviita (2003) reakcje stresowe u ojcéw pozostawaly w zaleznoéci od po-
ziomu spolecznej akceptacji dziecka z zespolem Downa, u matek za$ stres
spowodowany byl problemami w zachowaniu dziecka. Poréwnaniem poziomu
stresu u matek i ojcow z zespolem Downa zajeli si¢ Roach, Orsmond i Barrat
(1999). Dowiedziono, ze dla matek trudno$¢ stanowi opieka nad dzieckiem i wiek-
sze w nig zaangazowanie, wieksza iloé¢ czasu poswiecana pracy zawodowej oraz
wyzszy stopien stresu do§wiadczanego przez ojca. Trudnosci te okazaly sie by¢
zwigzane u matek z ich problemami zdrowotnymi, poczuciem ograniczenia przez
role rodzicielskg oraz brakiem wsparcia przez partnera. U ojcow wyzszy poziom
stresu byl zwigzany ze statusem spotecznym dziecka, mniejszym zaangazowa-
niem w opieke nad dzieckiem oraz wiekszym poziomem stresu odczuwanego
przez matki. Laczylo sie to u nich z poczuciem braku kompetencji rodzicielskich,
trudnodciami w tworzeniu wiezi emocjonalnej z dzieckiem, a takze wieksza de-
presja.

Wiele badan wskazuje, ze matki stosuja czesciej styl skoncentrowany na emo-
cjach i na poszukiwaniu wsparcia spolecznego oraz wykazuja nadmierne poczu-
cie winy, ojcowie za$ czesciej koncentruja si¢ na zadaniu w przypadku reagowa-
nia na sytuacje stresowq (Zasepa 2008). Sullivan (2002) wykazal, ze matki dzieci
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z zespolem Downa czeSciej stosujg w poréwnaniu z ojcami takie strategie radze-
nia sobie ze stresem, jak: poszukiwanie instrumentalnego wsparcia, poszukiwa-
nie emocjonalnego wsparcia, sttumienie konkurencyjnych aktywnosci, koncen-
tracja na emocjach i na ich rozladowaniu. Ponadto matki czesciej planowaty
aktywnos¢ i angazowaly sie w religijng aktywnos¢ (dotyczyto to zar6wno matek
mlodszych, jak i starszych dzieci).

W nurcie badan poswieconym ojcom dzieci z zespolem Downa widoczne sa
réwniez doniesienia na tle grupy poréwnawczej, ktéra stanowia rodzice dzieci
bez zaburzen rozwojowych. Ocenie poziomu stresu w grupie rodzicéw zdro-
wych i z zespolem Downa byly po$wiecone badania Hedov, Anneren i Wikblad
(2002). Wyniki wykazaly, ze $redni poziom odczuwanego stresu jest istotnie wy-
zszy w grupie matek dzieci z zespolem Downa niz w grupie matek dzieci zdro-
wych. Natomiast miedzy ojcami w zakresie odczuwanego poziomu stresu nie od-
notowano istotnych statystycznie réznic. Ojcowie z grupy kryterialnej ponadto
martwili sie czesciej o zdrowie wspétmatzonki w poréwnaniu z matkami. Analiza
czynnikéw stresu wykazala, Ze matki dzieci niepelnosprawnych do§wiadczaty
poczucia poswiecenia dodatkowego czasu, uczucia wyczerpania, zbyt matej ilosci
czasu na bycie samemu ze wspétmatzonkiem, zbyt malej ilosci snu, martwienia
sie o przyszltoé¢ dziecka oraz o to, ze czlonkowie ich rodzin zbyt mato wykonuja
wspdlnie réznych czynnosci w poréwnaniu z matkami dzieci zdrowych. Nato-
miast ojcowie dzieci zespotem Downa czesciej doswiadczali w poréwnaniu z ojca-
mi dzieci zdrowych poczucia poswiecania dodatkowego czasu i martwienia sie
o przyszto$¢ dziecka. Aspekt wydatkowania czasu na wychowanie dzieci z zespo-
tem Downa przez ich ojcow uwidoczniony zostal réwniez w badaniach Hedov,
Wikblad, Anneren (2006). Badacze podkreslaja bardzo pozytywna, troskliwa po-
stawe ojcow dzieci z zespotem Downa. Postawa przejawiala sie tym, ze 70% ojcoéw
dzieci z zespolem Downa pozostawato w domu, aby opiekowa¢ sie chorym dziec-
kiem, podczas gdy tylko 50% ojcéw dzieci bez zaburzen rozwojowych korzystalo
ze zwolnienia lekarskiego podczas choroby dziecka.

Badania wtasne

W piSmiennictwie polskim odczuwa sie¢ znaczacy brak badan dotyczacych
psychospotecznego funkcjonowania ojcéw dzieci z zespolem Downa. Celem
podjetych badan byto okreslenie satysfakcji z zycia, stylow radzenia sobie ze stre-
sem, funkcjonowania w malzenstwie oraz poczucia koherencji w grupie ojcéw
dziecii mlodziezy z zespolem Downa, na tle funkcjonowania ojcéw dzieci bez za-
burzen rozwojowych. Podstawowym zalozeniem przeprowadzonych badan bylo
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stwierdzenie, ze uwarunkowane etiologia zespotu zachowania adaptacyjne, po-
znawcze i jezykowe dzieci z zespolem Downa moga mie¢ wplyw i wywola¢ okre-
§lone reakcje u ich rodzicéw oraz innych im bliskich oséb. Reakcje te s okreslane
jako posredni efekt (indirect effect) tego zaburzenia genetycznego (Hodapp i in.
2003).

Metody badan

W badaniach postuzono sie nastepujacymi technikami:
Skala Satysfakcji z Zycia SWLS E. Dienera, R. Emmonsa,
Kwestionariusz Orientacji Zyciowej SOC-29 A. Antonovsky’ego,
— Skala Przystosowania Malzeniskiego DAS G. Spaniera,
Kwestionariusz Radzenia Sobie w Sytuacjach Stresowych CISS N. Endlera
i]. Parkera.

Skala SWLS zawiera twierdzenia, ktére sa odnoszone do dotychczasowego
zycia osoby badanej. Wynik ogélny jest wskaznikiem poczucia zadowolenia z zy-
cia. W Polsce tymczasowe normy w tej skali zostaly opracowane przez Juczyn-
skiego (2001).

Kwestionariusz CISS zostal opracowany w celu okreélenia rodzajow stylow
radzenia sobie ze stresem, do ktérych naleza: 1) styl skoncentrowany na zadaniu,
2) styl skoncentrowany na emocjach, 3) styl skoncentrowany na unikaniu.

Skala DAS ujmuje jako$¢ zwigzku matzenskiego w wielu aspektach. Ocena ta
dotyczy czterech aspektéw przystosowania malzenskiego: 1) zgodnosci, 2) spéj-
nosci, 3) satysfakcji, 4) ekspresji emocjonalne;.

W kwestionariuszu SOC-29 mieszcza sie 3 podskale: 1) poczucie zrozu-
mialodci, ktéra odnosi si¢ do komponentu poznawczego i okresla stopien, w jakim
osoba rozumie swoje polozenie zyciowe; 2) poczucie zaradnosci, czyli to w jaki
sposob czlowiek dostrzega swoje zasoby ulatwiajgce rozwigzanie problemu;
3) poczucie sensownosci, ktére okresla stopienr w jakim czlowiek ma poczucie, ze
zycie ma sens oraz ze wymagania, ktérym nalezy sprosta¢, sa warte wysitku
i zaangazowania.

Badana grupa

Badaniami objetych zostalo 101 oséb: 50 ojcéw dzieci i mlodziezy z zespolem
Downa (grupa kryterialna) i 51 ojcéw dzieci bez zaburzen rozwojowych (grupa
poréwnawcza) w wieku od 33 do 77 lat. Badani ojcowie byli osobami pozo-
stajacymi w zwigzku matzenskim.
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Kryterium doboru do grupy kryterialnej bylo bycie ojcem dziecka z zespotem
Downa w okresie przedszkolnym, wczesnoszkolnym i adolescencji. Grupe po-
réwnawcza stanowili ojcowie dzieci bez zaburzen rozwojowych, ktérzy dobrani
byli pod katem zbieznosci gtéwnych wskaznikéw demograficznych, zaobserwo-
wanych w grupie kryterialnej.

Pewne specyficzne uwarunkowania zwigzane z zespotem Downa wplynety
na parametry zwigzane z wiekiem w obydwu poréwnywanych grupach. Ze
wzgledu na niepelnosprawnosc intelektualng osoby z zespolem Downa nie prze-
kraczaja zazwyczaj wieku inteligencji rownego 12 lat, i ich edukacja szkolna kon-
czy sie na etapie gimnazjum specjalnego. W placéwkach edukacyjnych, przez
ktére docierano do ojcéw dzieci z zespotem Downa, osoby te, przebywajg w systemie
tak zwanej wydluzonej edukacji, np. pozostaja czesto na drugi rok w tej samej
Kklasie. Dobierajac ojcow do grupy poréwnawczej starano sie o to, aby uwzglednié
ich wiek w odniesieniu do grupy kryterialnej ojcow, ale rowniez uwzglednic¢ jed-
nocze$nie wiek ich dziecka. Dazono do tego, aby wiek dziecka w normie rozwojo-
wej bardziej odnosit sie do wieku inteligencji dzieci z zespolem Downa, z czym
zwiazane sg podobne prawidlowosci rozwojowe i podobny wplyw na ojcéw
w obu grupach. Préba réwnoczesnego uwzglednienia dwoch kryteriéw, odno-
szacych sie do wieku ojcéw i do wieku umystowego dzieci w grupie kryterialnej,
zaowocowala istotnie nizszym wiekiem ojcéw iich dzieci w grupie poréwnawczej.

Tabela 1. Przedzialy wiekowe ojcéw w grupie kryterialnej i poréwnawczej

Grupa kryterialna Grupa poréwnawcza
Przedzialy wieku
liczba oséb % liczba os6b %
Woczesna dorostosé 2 4 9 17,64
Srednia dorostosé 40 80 40 78,43
Pézna dorostosé 8 16 2 4,00
Razem 50 100 51 100

Srednia wieku w grupie kryterialnej wyniosta 46,2 lata, w grupie poréwnaw-
czej 40,7 lat. Réznica ta okazala sie by¢ istotna statystycznie (x*>= 16,4, p=0,0000;
U= 680, p=0,0000).

W obu grupach badanych ojcéw najwiecej byto os6b w okresie sredniej do-
rostosci (80% i 78%). W okresie wczesnej dorostosci w grupie kryterialnej byto
17,645% os6b, a w grupie poréwnawczej — 4% osob. W przedziale wiekowym
wskazujacym na pézna dorostosé dominowali ojcowie dzieci z zespolem Downa
(16%), ojcéw dzieci w normie bylo w tym przedziale 4%.

Badani ojcowie byli mieszkanicami miast, jak i wsi. Szczegélowy rozklad miej-
sca zamieszkania prezentuje tabela 2.
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Tabela 2. Miejsce zamieszkania badanych ojcow

Grupa kryterialna Grupa poréwnawcza
Miejsce zamieszkania

N %o N %
Wies 15 30 16 31
Miasto do 50 tys. 16 32 15 29
Miasto od 50 do 100 tys. 3 6 8 16
Miasto powyzej 100 tys. 16 32 12 24
Ogotem 50 100 51 100

Miejsce zamieszkania ojcéw, ktérzy wzieli udzial w badaniu, to zaréwno
wies, jak i miasto. Ogélem na 101 przebadanych ojcéw — 31% pochodzilo z miasta
do 50 tys. Mieszkanicy wsi stanowili 31%, mieszkaficy miasta powyzej 100 tys. —
28%, najmniej, bo 11% to mieszkancy miast od 50 do 100 tys. Analiza statystyczna
wykazata brak réznic dotyczacych miejsca zamieszkania ojcow w obydwu po-
rownywanych grupach (}2=1,26, p=0,678).

Tabela 3. Wyksztalcenie badanych ojcow

Grupa kryterialna Grupa poréwnawcza
Rodzaj wyksztalcenia
liczba os6b Yo liczba os6b Jo

Wyzsze 19 38 22 43,13
Srednie 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 przewazali ojcowie z wyksztalceniem wyzszym
(grupa kryterialna-38%, grupa poréwnawcza — 43,13%). W obszarze wyksztalce-
nia $redniego byto 32% ojcéw 0s6b z zespotem Downa i 19,26 ojcéw dzieci bez za-
burzen rozwojowych. W przypadku wyksztalcenia zawodowego ksztaltowalo sie
ono na podobnym poziomie w obu grupach (24% i 27,45%). Najmniej ojcéw bylo
z wyksztalceniem podstawowym (6% i 3,92%). Poziom wyksztalcenia zostal po-
traktowany jako gléwny wskaznik statusu spolecznego badanych ojcéw, w kto-
rym nie odnotowano réznic miedzy grupami (x>=3,29, p= 0,554).

Zdecydowana wiekszos¢ ojcéw w obu badanych grupach byly to osoby aktyw-
ne zawodowo. W grupie ojcéw 0s6b z zespolem Downa nie pracowato 7, w grupie
kontrolnej nie pracowato 5. Analiza statystyczna nie wykazala r6znic w zakresie
aktywnosci zawodowej (x2=0,864, p= 0,395).
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Dzieci rodzicéw w obu badanych grupach byly w wieku od 4 do 22 lat. Sred-
nia wieku os6b z zespolem Downa wyniosta 13, 8 lat, a w grupie kontrolnej — 11,4
lat. W obu grupach zachowana byla proporcja pici. W grupie z zespotem Downa
dominowaly osoby uposledzone w stopniu umiarkowanym (50%), 34% byly to
osoby uposledzone w stopniu znacznym, najmniej, bo 16% bylo oséb z niepetno-
sprawnoécia intelektualng w lekkim stopniu. Dane te sa zgodne z doniesieniami
w literaturze, ze wsréd oséb z zespolem Downa dominuja osoby uposledzone
w stopniu umiarkowanym i znacznym. Najwiecej 0sob z zespotem Downa uczesz-
czalo do szkét specjalnych (62%), zar6wno na poziomie podstawowym, jak i gimna-
zjum (2 osoby pozostawaly w szkole przysposabiajacej do zawodu). Do o§rodkéw
szkolno-wychowawczych uczeszczalo 26% dzieci, a w przedszkolach integracyj-
nych przebywato 12% dzieci.

Wyniki i dyskusja

Wiekszos¢ istniejacych badan dotyczacych zadowolenia z zycia dotyczy za-
zwyczaj calej grupy rodzicéw oséb z zespolem Downa lub tylko grupy matek tych
0s6b. Pewna czes¢ badan w tym obszarze wskazuje, ze rodzice 0os6b z zespolem
Downa do$wiadczaja podobnego poziomu zadowolenia z zycia jak rodzice dzieci
prawidlowo rozwijajacych sie (por. Cuskelly 2009). Jednakze znacznie wigksza
grupa badan, odwolujacych sie do klinicznych miar dobrostanu psychicznego,
jak poziom depresji i stresu, wskazuje na nizszy poziom dobrostanu wsréd rodzi-
cOw 0s6b z zespotem Downa niz rodzicéw dzieci bez zaburzen rozwojowych (np.
Hedov 2002; Scott 997).

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

SWLS (sten), ojciec Grupa
kryterialna poréwnawcza
Liczba osob 51 50
Minimum 2 1
Maksimum 10 10
Mediana 6 6
Srednia 5,84 6,06
Odchylenie standardowe 2,3 1,68

W przeprowadzonych badaniach nie odnotowano istotnych réznic w pozio-
mie satysfakcji zyciowej pomiedzy grupa ojcoéw dzieci z zespolem Downa a grupa
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ojcoéw dzieci w normie (x*=0,657, p=0,418; U=1158, p=0,420), (tabela 4). Ponadto
wykazano, ze wyniki w obu grupach wskazuja na przecietny poziom odczuwania
satysfakcji z wlasnego Zycia.

Analizujac poslugiwanie sie stylami radzenia sobie ze stresem nie odnotowa-
no istotnych réznic pomiedzy grupa ojcéw o0s6b z zespotem Downa a ojcami 0séb
bez zaburzen rozwojowych. Wskazniki analizy przedstawialy sie nastepujaco:

1) styl skoncentrowany na zadaniu (x*=0,0249, p=0,874,U=1298, p=0,977),
2) styl skoncentrowany na emocjach (x*=0,010, p=0,92;U=1290, p=0,923),

3) styl skoncentrowany na unikaniu (x*=2,01, p=0,156;U=1070, p=0,157),

4) angazowanie sie w czynnosci zastepcze (x*=0,685, p=0,408,U=1154, p=0,41),
5) poszukiwanie kontaktéw towarzyskich (¢*=0,0831, p=0,773;U=1234, p=0,776).

Ojcowie 0s6b z zespolem Downa oraz ojcowie 0s6b bez zaburzen rozwojo-
wych w takim samym, przecietnym stopniu przejawiajgq w sytuacjach stresowych
tendencje do podejmowania wysitkéw zmierzajacych do rozwigzywania proble-
mu przez poznawcze przeksztalcenie lub préby zmiany sytuacji. Klada w takim
samym stopniu nacisk na zadanie lub planowanie rozwiazania problemu. Ojco-
wie z obu grup w takim samym stopniu przejawiaja w sytuacjach stresowych ten-
dencje do koncentracji na sobie, na wlasnych przezyciach emocjonalnych (byt to
poziom przecietny). W réwnym stopniu wykazujg rowniez tendencje do fanta-
zjowania i myslenia zyczeniowego. Postepuja tak, aby pomniejsza¢ napiecie
emocjonalne, chociaz czasem moze to prowadzi¢ do zwigkszenia poczucia stresu
i powodowa¢ przygnebienie. Zaréwno ojcowie dzieci z zespolem Downa, jak i 0j-
cowie dzieci w normie rozwojowej prezentowali przecietny poziom postugiwa-
nia sie stylem skoncentrowanym na unikaniu, co przejawia sie w sytuacjach stre-
sowych wystrzeganiem myslenia, przezywania i do$wiadczania tej sytuacji.
Poréwnywane osoby w takim samym, przecietnym stopniu angazowaly sie w takie
czynno$ci zastgpcze, jak ogladanie telewizji, objadanie sig, my$lenie o sprawach
przyjemnych, sen. Ojcowie z grupy kryterialnej i poréwnawczej w takim samym
(przecietnym) stopniu wykazuja tendencje do poszukiwania kontaktéw z innymi
ludZmi, co jest ich odpowiedzig na zaistniala sytuacje stresowa. Uzyskane wyniki
w badaniach wlasnych potwierdzaja doniesienia Pisuli (1994), ktéra poréwnujac
rodzicéw 25 rodzicéw dzieci z zespolem Downa i 30 rodzicéw dzieci o pra-
widlowym rozwoju, stwierdzita duze podobiefistwo w zakresie stylow radzenia
sobie ze stresem. Jedynie w angazowaniu sie w czynnosci zastepcze Pisula (1994)
odnotowala wyzszy jego poziom w grupie rodzicéw dzieci z zespolem Downa.

Kolejnym obszarem funkcjonowania psychospolecznego ojcéw, ktéry pod-
dany zostatl analizie, byla jako$¢ zwigzku matzenskiego.

Ojcowie 0s6b z zespotem Downa uzyskali istotnie nizsze wyniki w ogdélnym
poziomie jako$ci matzenstwa niz ojcowie dzieci bez zaburzen rozwojowych (x? =5,35,
p=0,0207, U=1616, p=0,0104), (tabela 5). W trzech na cztery podskalach testu DAS,
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ojcowie 0sOb z zespolem Downa uzyskiwali nizsze wyniki niz ojcowie 0séb bez
zaburzen rozwojowych. I tak:

1) zgodnos¢ (x> =566, p=0,0173; U=1625, p=0,00874) — istotna roznica,

2) satysfakcja (x* =304, p=0,0812; U=1531, p=0,0409) — istotna r6znica,

3) ekspresja emocjonalna (y*>=5,79, p=0,0162; U=1623, p=0,00815) —istotna réznica,
4) spojnos¢ (x> =0,17, p=0,68; U=1336, p=0,683) — nieistotna réznica.

Tabela 5. Wyniki w skali DAS wsréd ojcéw w grupie kryterialnej i poréwnawczej

Grupa
Podskala testu DAS
poréwnawcza kryterialna
Liczba os6b 51 50
Minimum 57 55
Maksimum 142 141
DAS, ojciec
Mediana 117 108
Srednia 114 107
Odchylenie standardowe 17,8 19,2

Tylko w skali sp6éjnoéci ojcowie 0s6b z zespotem Downa nie r6znili si¢ od oj-
cOw dzieci bez zaburzen rozwojowych. W takim samym stopniu angazowali sie
w sprawy zycia codziennego (niezwigzane z obowiazkami rodzinnymi), inspi-
rujaca wymiane myséli, czesty $miech, spokojne dyskusje oraz wspélne ukladanie
planéw. Natomiast widoczne byly rozbieznosci pomiedzy badanymi grupami
ojcéw na niekorzysé grupy kryterialnej, ktére dotyczyly zgodnosci, satysfakeji
i ekspresji emocjonalnej w zakresie relacji malzenskiej.

Mniejszy poziom zgodnosci w grupie kryterialnej dotyczyl mniejszego poro-
zumienia z malzonka w sprawach, takich jak m.in.: rozporzadzanie budzetem
rodzinnym, spedzanie wolnego czasu, poglady religijne, filozofia zycia, stosunki
seksualne, relacje z rodzicami i teciami, cele, dazenia i wartosci, czas spedzany
razem, obowiazki domowe, zainteresowania, sposéb spedzania wolnego czasu,
decyzje dotyczace pracy zawodowej i kariery. Gorsze rezultaty w obszarze zado-
wolenia w grupie kryterialnej przekladaly si¢ na mniejsza potrzebe trwania
w zwiazku, czestymi my$lami lub rozmowami na temat zwigzku, mniejszym za-
ufaniem do partnera, wiekszym zalem do partnera, czestszymi ki6étniami, rzad-
szym calowaniu partnera, czestszym mys$leniem, ze wspélne zycie z partnerem
nie uklada sie pomyslnie. Mniej korzystne funkcjonowanie w zakresie ekspresji
emocjonalnej przejawialo sie mniejszym okazywaniem uczu¢ i wyrazéw przy-
wigzania miedzy malzonkami.

Uzyskane przeze mnie wyniki s3 w duzej mierze zgodne z efektami badan
kwalitatywnych Zyty (2011), ktéra wéroéd badanych ojcow wyodrebnila naste-
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pujace problemy w relacjach z matka dziecka z zespolem Downa. Nalezaly do
nich: 1) brak rozmoéw lub slaby kontakt z partnerka w obszarze dzielenia sie¢ swoimi
przemysleniami lub uczuciami; badani podkreslali, Ze takie rozmowy sg niemes-
kie i niepotrzebne; 2) odmienne niz matzonki podejscie do niepelnosprawnosci
dziecka, zycia z niepelnosprawnoscia i brak checi lub mozliwosci wypracowania
wspodlnego planu na zycie; 3) poczucie odsuniecia przez zone, ograniczenie roli
ojca jedynie do roli dostawcy srodkéw materialnych; Zyta (2011) podkresla, ze
brak u ojca akceptacji niepelnosprawnosci dziecka moze spowodowaé pewne
wewnetrzne przyzwolenie na taka sytuacje, w ktorej podziat obowigzkéw bedzie
calkowicie uzasadniony i normalny; 4) niekorzystna czestotliwo$¢ i jakosé kontak-
tow seksualnych; 5) brak czasu na intymnos¢ i obawy o rozluznienie wiezi uczu-
ciowej; 6) nizsze wyniki w grupie ojcow z zespolem Downa w poréwnaniu
z grupg pordwnawcza, w zakresie ekspresji emocjonalnej oznaczaly mniejszy sto-
pien okazywania uczu¢ przywigzania wspéimatzonce, mniejsza che¢ do wspétzy-
cia seksualnego i nieokazywanie milosci.

A. Antonovsky (Sek 2005), dazac do znalezienia rozwigzania tajemnicy zdro-
wia, postawil hipoteze, ze istnieje jaki§ wewnetrzny czynnik, ktory sprawia, ze lu-
dzie sobie radza ze stresem i nie choruja albo szybko zdrowieja. Ten centralny
czynnik nazwal poczuciem koherencji (sense of coherence). Od poczucia koherencji
zalezy czy zasoby, ktore posiada cztowiek, beda odpowiednio wykorzystane, po-
niewaz w sytuacji stresowej uruchamia i mobilizuje adekwatne do obciazenia za-
soby odpornoéciowe. Wedlug Antonovsky’ego (2005) na poczucie koherencji
skiadaja si¢ poczucie zrozumialosci, zaradnosci i sensownosci. Poczucie zrozu-
mialosci odnosi sie do tego, czy cztowiek spostrzega docierajace do niego bodzce
jako uporzadkowane, spéjneijasne, czy tezjako chaotyczne, nieuporzadkowane,
losowe, przypadkowe, niewytlumaczalne. Natomiast poczucie zaradnosci doty-
czy spostrzegania dostepnych zasobéw jako wystarczajacych do sprostania wy-
maganiom. Poczucie sensownosci to z kolei dostrzeganie przez jednostke sensu
zycia i ocenianie przynajmniej czgéci probleméw jako wartych wysitku i zaanga-
zowania.

Pomiedzy ojcami z grup kryterialnej i porownawczej nie odnotowano istot-
nych réznic w ogélnym poczuciu koherencji (x> =1,22, p=0,27; t=-0,873, p=0,38) oraz
w dwoch spodréd trzech podskal poczucia koherengiji:

1) zaradnos¢ (F=0,571, p=0,452; t=-0,756, p=0,452),
2) sensownos¢ (t=0,639, p=0,525; F=0,408, p=0,525).

Natomiast w podskali Zrozumialo$¢ wystapila réznica pomiedzy wynikami
osiggnietymi przez ojcéw o0s6b z zespolem Downa a ojcami 0séb bez zaburzen
rozwojowych (F=4,34, p=0,0398; t=-2,08, p=0,0199). Ojcowie 0s6b z zespoltem
Downa osiagali istotnie wyzsze wyniki niZ ojcowie 0oséb w normie.
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Tabela 6. Wyniki w skali koherencji wérdd ojcéw w grupie kryterialneji poréwnawczej

Grupa
Test SOC
poréwnawcza kryterialna
Liczba os6b 51 50
Minimum 101 66
Maksimum 182 185
Koherencja, ojciec

Mediana 138 145
Srednia 138 141
Odchylenie standardowe 18,2 22,2

Analizujac poszczegodlne skladowe poczucia koherencji w grupie ojcéw oséb
z zespolem Downa zaskakujace bylo dostrzezenie, Ze ojcowie ci charakteryzujq
sie wyzszym poziomem zrozumialosci niz ojcowie os6b w normie rozwojowe;j.
By¢ moze permanentne doswiadczenie zyciowe, jakim jest posiadanie dziecka
z zespolem Downa, pozwolilo ojcom na swoiste wypracowanie i wzmocnienie
poczucia zrozumialoéci. Poczucie to nastepnie zgeneralizowane zostalo na inne
sytuacje zyciowe. Antonovsky (2005) podkresla, ze wysokie poczucie zrozu-
mialoéci pozwala cztowiekowi na dostrzezenie jakiego$ sensu nawet w takich sy-
tuacjach jak $mier¢ bliskiej osoby, porazka czy nawet wojna. Uzyskane wyniki
pokazuja, ze ojcom 0s6b z zespotem Downa udalo sie w sposéb trwaly i zadowa-
lajacy osiagnaé poczucie zrozumiatosci, ktére pozwala im postrzegac bodzce, z ja-
kimi sie stykaja jako sensowne poznawczo, uporzadkowane, spdjne, ustruktura-
lizowane i jasne, a nie jako losowe, przypadkowe i niewytlumaczalne. Rzutuje to
réwniez na spostrzeganie przyszlych zdarzen, ktére nawet jezeli beda zaska-
kujace, to bedzie je mozna przyporzadkowac i wyjasni¢. Warto przytoczy¢ tutaj
wyniki badan Pasikowskiego (2000) oséb dorostych, z ktérych wynikato, ze po-
czucie zrozumialo$ci pozostaje w zaleznosci odwrotnie proporcjonalnej do jednej
spoérdd strategii zaradczych, ktéra byla analiza logiczna. Ukazuje to mozliwos¢
réwniez zrozumienia swojej sytuacji zyciowej nie tylko w aspekcie przyczyno-
wo-skutkowym, ale rowniez w bardziej calosciowy sposob, nadajacy nowy sens
zyciu po urodzeniu dziecka z zespotem Downa.

Podsumowanie

Uzyskane przeze mnie wyniki analizy poréwnawczej sa niejednoznaczne
i wskazuja zaréwno na nieodbiegajace od normy obszary funkcjonowania ojcéw
0s6b z zespolem Downa, ale takze w niektorych zakresach ich lepsze przystoso-
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wanie i niestety réwniez dziedziny, w ktérych radza oni sobie gorzej w poréwna-
niu z grupg ojcéw dzieci w normie rozwojowej.

Przeprowadzone badania dowiodly, ze ojcowie 0s6b z zespotem Downa nie
r6znig sie w poziomie odczuwanej ogélnej satysfakcji z zycia od ojcow dzieci
w normie rozwojowej. Réwniez w zakresie postugiwania sie stylami radzenia
sobie ze stresem ojcowie ci prezentowali taki sam wzorzec postepowania jak ojco-
wie 0s6b w normie, ktéry $wiadczyl o adaptacji w warunkach stresu.

Pozytywnym zaskoczeniem bylo odnotowanie faktu, iz w jednej z podskal
kwestionariusza koherencji ojcowie 0s6b z zespotem Downa uzyskali wyzsze wy-
niki niz ojcowie 0séb bez zaburzeni rozwojowych, $wiadczy to o dynamicznym
procesie pozytywnej reinterpretacji waznego wydarzenia zyciowego, jakim sg
narodziny dziecka z zespolem Downa.

W jednym badanym obszarze odnotowano objawy gorszego funkcjonowania
0jcéw 0s6b z zespolem Downa. Dotyczylo to przystosowania malzenskiego,
a szczegoblnie takich jego aspektow, jak: zgodnos¢, satysfakcja i ekspresja emocjo-
nalna. Réwniez Zyta (2011) w prowadzonych wywiadach narracyjnych z ojcami
0s6b z zespolem Downa uwidocznila ich problemy z malzonkami. Badani ojcowie
relacjonowali takie problemy, jak: 1) brak rozméw, staby kontakt z partnerka
w dzieleniu si¢ przemysleniami czy uczuciami; 2) rozbieznosci w podejsciu do
niepelnosprawnosci dziecka, brak wypracowanego wspdlnego planu na Zycie;
3) poczucie odsuniecia przez zone, ograniczenie roli ojca do dostawcy $rodkéw
materialnych; 4) problemy w kontaktach seksualnych; 5) brak czasu na intym-
nos¢, co wywoluje obawy o rozluznienie wiezi uczuciowe;j.

Przedstawiajac sytuacje ojcoéw o0s6b z zespolem Downa nie mozna takze zapo-
mina¢ o ich reakcjach na narodziny dziecka z niepelnosprawnoscig intelektualna.
Zyta (ibidem) podkresla, ze wiedza na ten temat jest jeszcze bardzo ograniczona
ze wzgledu na opieraniu jej na sadach tylko samych matek. Z nielicznych donie-
sien na ten temat (por. Herbert 1995) wylania sie obraz ojca dziecka z zespolem
Downa jako: 1) osoby, na marginesie oddzialywan instytucji zajmujacych sie
wczesna interwencja; 2) osoby, ktorej odczuciami i potrzebami nikt sie nie zajmu-
je; 3) czlowieka, od ktérego oczekuje sie pelnienia roli silnego i kompetentnego
czlonka rodziny, bedgcego wsparciem dla rodziny.

Przedstawione powyzsze doniesienia o gorszym przystosowaniu ojcow dzieci
z zespolem Downa w zakresie zycia malzenskiego powinny by¢ wyznacznikiem
podejmowania dzialan wspierajacych. Duze znaczenie ma tutaj udzial ojcéw
w réznego rodzaju stowarzyszeniach (np. Stowarzyszenie Rodzin i Opiekunéw
Oso6b z Zespolem Downa Bardziej Kochani), forach internetowych lub grupach
wsparcia tylko dla samych ojcoéw (np. DADS-Dads Appreciating Down Syndrome).
W $wietle zaprezentowanych wynikéw badan wlasnych, istotnym dziataniem
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pomocowym powinno by¢ tez podejmowanie psychoterapii malzenskiej przez
rodzicéw os6b z zespotem Downa.

Reasumujac uzyskane dane mozna powiedzie¢, ze wylaniaja si¢ z nich zar6wno
sjasne”, jak i ,ciemne strony” bycia ojcem dziecka z zespotem Downa. Wartoscio-
wym ich uzupelnieniem byloby réwniez, na drodze badan jakosciowych, okresle-
nie, w jakie role wobec niepelnosprawnego dziecka wchodza ojcowie. Wedlug
Gebki (2010) moze by¢ to rola: rodziciela, opiekuna, wychowawcy, zywiciela
i wspolprowadzacego gospodarstwo domowe, wladcy i decydenta, kontrolera,
osoby okreslajacej pozycje cztonkéw rodziny, autorytetu i przyjaciela, przekazi-
ciela wiary i kultury, organizatora czasu wolnego. Ciekawa bylaby réwniez per-
spektywa dzieci z zespolem Downa, jak one spostrzegaja swoich ojcow.
Przykladem takiego podejscia moga by¢ doniesienia Miynarczyk (2010), ktéra
badala uczniéw ze szkoét specjalnych. Okazalo sie, ze tylko 18,18% dzieci spedza
wolny czas z ojcem na wspélnych zabawach w domu lub parku, 13,63% dzieci po-
maga ojcom w domu lub oglada z nimi telewizje. Najczestsza (31,82%) forma spe-
dzania czasu z ojcem bylo wspélne wychodzenie z domu (do sklepu, do kolegéw
taty, wyjazd do rodziny, zatatwianie spraw w miescie). 18,18% dzieci nie potrafito
wskazac¢ zadnej wspolnie wykonywanej czynnosci. Sa to dane niepokojace, poka-
zujace zbyt maly udzial ojca w Zyciu niepetlnosprawnego dziecka.
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W rodzinie, wspdlnocie 0sob,
szczegolng troskq winno byc otoczone dziecko:
nalezy rozwijac gleboki szacunek dla jego godnosci osobistej
oraz ze czcig i wielkodusznie stuzyc jego prawom.
Odnosi sig to do kazdego dziecka malego wymagajgcego opieki catkowitej,
wobec dziecka chorego, cierpigcego lub uposledzonego”
(Jan Pawet II)

Bycie rodzicem dziecka z ADHD w kontekscie
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
alack 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.

Stowa kluczowe: objawy ADHD, symptomy schorzenia a trudnosci w funkcjonowaniu dziecka,
model diagnozowania zespolu nadpobudliwosci psychoruchowej, problemy zwigzane 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
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Wprowadzenie

Symptomy ADHD sa bardzo zréznicowane i w zaleznosci od wieku dziecka
réznie si¢ objawiaja. Zmieniaja sie one w zaleznosci od otoczenia i samopoczucia
dziecka. Charakterystyczne jednak dla tego syndromu sa: impulsywnos$¢, brak
koncentracji uwagi i nadruchliwo$é. Zdecydowanie objawy te utrudniaja funk-
cjonowanie dziecka w kazdej plaszczyzZnie jego zycia.

Nadpobudliwoé¢ w Polsce jest uznawana za jednostke chorobows. Jednak nie
idzie to w parze z praktyka, gdyz wiekszo$¢ dzieci dotknietych zespotem ADHD
nie jest poprawnie diagnozowana. Wynika to z faktu, ze dotychczas nie wynale-
ziono zadnej uniwersalnej metody diagnozowania tego zespolu. Nadal istnieje
matla liczba testow medycznych, jak i psychologicznych potrzebnych do zdiagno-
zowania ADHD. Nawet te zdiagnozowane prawidlowo dzieci nie otrzymuja
wlasciwej pomocy, gdyz brakuje nowoczesnych standardéw postepowania, mata
jest dostepnos¢ do leczenia, brakuje zarejestrowanych skutecznych i bezpiecz-
nych lekéw, specjalistow posiadajacych merytoryczng wiedze i kwalifikacje.

Nie leczenie objawéw nadpobudliwosci psychoruchowej prowadzi do zwie-
kszonego ryzyka rozwiniecia si¢ zachowan antyspotecznych. Wiele danych wska-
zuje, ze u dzieci z ADHD czesciej niz u innych dzieci wystepuja zaburzenia psy-
chiczne. Objawiaja sie one w dziecinstwie, w okresie dojrzewania i w doroslym
zyciu. Mozna w to wlaczy¢ zachowania antyspoleczne, uzaleznienie od alkoholu
i narkotykéw, depresje oraz wieksze ryzyko popelnienia samobdjstwa. W wiek-
szosci przypadkéw sa to konsekwencje nie leczenia dziecka z ADHD.

Diagnoza ADHD jako zdarzenie krytyczne

Stres i emocje sg stalymi elementami naszej codziennej rzeczywistosci, ktora
w czasach wspolczesnych jest szczegdlnie trudna. Nie ma znaczenia ani status
spoleczny, pochodzenie czy wyksztalcenie, bowiem kryzysu do§wiadcza kazdy.
Jesli przez dluzszy czas kryzys jest ttumiony, a nie jest rozwiazywany, jak podkre-
§la A. Downs (2003, s. 26), woéwczas zaczyna on niszczy¢ poczucie wlasnej wartosci
czlowieka i ogranicza zdolno$¢ do znalezienia wiasciwego rozwigzania. Jednostka
popada w stan, zwany przez psychologéw bezradnoscia.

E.H. Eriksona, ,tworzac swoja teorie rozwoju osobowosci jako sekwencji kry-
tycznych faz w zyciu czlowieka, okreslil takze precyzyjnie pojecie kryzysu. (...)
Autor ten nie uzywa stowa kryzys dla oznaczenia grozacej katastrofy, ale rozumie
go jako ,punkt zwrotny” (...)” (Sek 2000, s. 488).
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Pojecie ,punkt zwrotny” w literaturze znajduje odzwierciedlenie w poje-
ciach, takich jak: ,zdarzenie krytyczne” lub ,zdarzenie kluczowe”. Sg to zdarze-
nia, ktére zmieniaja spos6b myslenia, zachowania i funkcjonowania cztowieka.
Kojarzone sa najczesciej ze zdarzeniami nieprzyjemnymi, ktére cechuje nieprze-
widywalno$¢, naglos¢, zaskoczenie, zdumienie i stan znieruchomienia w Swietle
tego, co sie¢ wydarzylo (Deregowska, za: Teusz 2010, s. 281).

M. Zieba, M. Wawrzyniak i M. Swirkuta (2010, s. 146), powolujac sie na H. Sek,
interpretuja termin krytyczne zdarzenia zyciowe (critical life events) jako ,istotne
emocjonalnie wydarzenia, ktére majg duze znaczenie dla zycia czlowieka. Specy-
ficzne znaczenie krytycznych znaczen zyciowych polega na tym, ze w radykalny
sposob zaklécaja one funkcjonowanie osoby w otoczeniu i wymagaja od niej
wewnetrznego psychicznego przystosowania sie — dlatego wydarzenia te sa nie-
kiedy okreslane jako zmiana zyciowa wymagajaca ponownej adaptacji (readjust-
ment life events)”. Poniewaz krytyczne nie oznacza zle, to ,krytycznymi zdarzeniami
zyciowymi moga by¢ zaréwno zdarzenia jednoznacznie negatywne, w tym trau-
matyczne, jakijednoznacznie pozytywne lub tez ambiwalentne” (Sek 2001, s. 13).

Zdaniem H. Sek (2000, s. 489), krytyczne wydarzenia powstaja w toku co-
dziennosci. Dotycza one spraw waznych i cenionych, oznacza to, ze sa emocjonal-
nie znaczace. Autorka podkresla, Ze najistotniejsza cechg takich wydarzen jest to,
ze zaklécajq one funkcjonowanie ukladu na linii jednostka — otoczenie. W wyniku
tego jednostka doswiadcza stanu destabilizacji i takiego zaburzenia réwnowagi
w ustalonych formach przystosowania jednostki, ze dotychczasowe formy sa nie-
wystarczajgce. Totez krytyczne wydarzenie, jak podkresla H. Sek (2000, s. 489),
wymaga istotnych zmian w mechanizmach przystosowania i w tym wlasnie wy-
raza sig jego najbardziej krytyczny (punkt zwrotny) charakter.

Wydarzeniom krytycznym jako ,relacjom miedzy zasobami podmiotu a wy-
maganiami otoczenia, szczeg6lnie mocno obciazajacym lub przekraczajacym za-
soby jednostki i szczeg6lnie mocno zagrazajacym jej dobrostanowi, towarzysza
zakl6cenia na plaszczyznie biospolecznego funkcjonowania, zagrazajace dotych-
czasowej trajektorii biografii indywidualnej” (Piorunek 2000, s. 115).

Na calosciowy model krytycznego wydarzenia — pisze H. Sek — skladaja sie:
~kontekst, wyodrebniajace sie z niego elementy, cechy wydarzenia, cechy osoby
doswiadczajacej zmian wywolanych wydarzeniem i odlegle jego efekty (2000, s. 489).

W wyniku zdarzen krytycznych pojawia sie zjawisko wzrostu potraumatycz-
nego. R.G. Tedeschi i L.G. Calhoun (2004, s. 1) pisza, ze ,termin «wzrost potrau-
matyczny» odnosi sie do pozytywnych, psychologicznych zmian dos$wiadcza-
nych w rezultacie zmagania sie z okolicznosciami zyciowymi stanowigcymi
znaczne wyzwanie”. Zaznaczy¢ przy tym nalezy, ze autorzy uzywajq okreélen
Jtrauma”, ,kryzys”, ,wysoce stresujace wydarzenia” jako synonimy.
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M. Zieba, M. Wawrzyniak i M. Swirkuta (2010, s. 147-148), analizujac obszar
krytycznych zdarzeh zyciowych, odnosza sie do koncepcji Janoff-Bulman.
W swoim koncepcie autorka podnosi, ze istotng cecha przezy¢ traumatycznych
jest nastepstwo w postaci zmian podstawowych przekonan cztowieka na temat
samego siebie, jak i otaczajacej go rzeczywistosci. W zasadzie warto przytoczy¢
stowa Janoff-Bulman: ,to co pozytywne i negatywne, jest ze soba nierozerwalnie
zlaczone. Dlugoterminowa spuscizna traumy zawiera zaréwno zyski, jak i straty.
(...) kto$ kto doswiadczyl traumy moze skupic sie na jednym lub na drugim, ale
ijedno i drugie zawsze ma miejsce” (2004, s. 34).

Podobnie do tej tematyki podchodzi S.E. Hobfoll (2006, s. 82), ktéry uwaza, ze
,wazne wydarzenia zyciowe sg wyraznie skoncentrowane na stracie, a jesli przy-
czynami stresu sa drobne wydarzenia, to najczesciej sygnalizuja one stopniowe
narastanie strat”. Co prawda w przytoczonych stowach autor odnosi sie w duzej
mierze do strat, to w dalszych rozwazaniach podnosi takze kwestie zyskow: ,zys-
kiwanie zasobow jest bardziej wyraziste niz ich utrata, ale jego wartos¢ jest defi-
niowana przez krytyczne znaczenie straty; innymi slowy, zyskiwanie zasobéw
jest wazne, poniewaz nierozerwalnie wiaze sie ze stratg” (Hobfoll 2006, s. 84).

M. Dabrowska podkresla, iz ,krytyczne zdarzenia zyciowe nalezy odr6znié
od sytuacji nazwanych przez R. Lazarusa utrapieniami zyciowymi, czyli powta-
rzajacych sie sytuacji zyciowych, takich jak: nuda, izolacja, samotnos¢, klopoty
W pracy, napiete stosunki panujace w domu. Zaréwno krytyczne zdarzenia zycio-
we, jak i utrapienia zyciowe mogg mierz bardzo powazny wplyw na funkcjono-
wanie fizyczne i psychiczne jednostki” (2005, s. 37).

Zdarzenia krytyczne mogg by implikowane przez otoczenie, jak rowniez wy-
nika¢ z funkcjonowania samej osoby, stanowiac dla niej duze obcigzenie. Ze
wzgledu na swéj subiektywny charakter s one postrzegane jako trudnosci, prze-
szkody lub braki, czy tez nieoczekiwane zyski (Sek 2000, s. 489).

Zaréwno z fenomenologicznego punktu widzenia, jak tez z punktu widzenia
hermeneutyki i interakcjonizmu symbolicznego, szczegdlnie obiecujaca wydata
sie analiza zdarzen krytycznych. Podejscie jakosciowe — podkresla J. RzeZnicka-
Krupa - ,wydaje sie szczegdlnie odpowiednie do badania probleméw i zjawisk
zlozonych pod wzgledem treéci badZ formy, w sytuacjach, w ktérych chcemy
przyjrzec sie im w ich naturalnym otoczeniu i poznac¢ je takimi jakie sg, w calym
bogactwie szczegéléw, a takze badania zjawisk zmiennych, dynamicznych,
majacych charakter rozciagnietego w czasie procesu, odnoszacego sie do «zywej»
rzeczywistosci” (2011, s. 103-104).

Diagnoze ADHD mozna z calg pewnoscia potraktowa¢ jako krytyczne zda-
rzenie zyciowe, czyli zdarzenie majace duzy wplyw nie tylko na funkcjonowanie
dziecka, ale i calej rodziny. Wydarzeniu temu towarzysza poczatkowo negatyw-
ne emocje, poniewaz proces diagnozy nie jest do konica sprecyzowany, przez co
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sprawia wiele trudnosci. R. Portman podnosi, ze brak jest diagnostyki medycznej
(2006, s. 22), a objawy — pisza A. Munden i J. Arcelus — zmieniajq sie w zaleznosci
od wieku pacjenta, sytuacji i srodowiska, w jakim si¢ on znajduje (2006, s. 69).

Postawienie diagnozy, zdaniem F.]. O’'Regana, wymaga wiec przeprowadze-

nia licznych badan wieloplaszczyznowych, do ktérych zalicza sie:

- badania medyczne, badanie neurologiczne,

— testy psychologiczne,

— badanie mowy i zdolnosci jezykowych,

— ocena zachowania dziecka dokonana na specjalnej skali przez rodzicéw, i na-
uczycieli dziecka (2005, s. 29-30).

Autor ponadto zaznacza, ze waznym elementem w procesie diagnozowania
jest rozmowa z rodzicami i nauczycielami, test komputerowy, test osiagniec oraz
test na inteligencje (2005, s. 30).

Rozpoznanie ADHD, zdaniem I. Wielowiejskiej-Comi (2005, s. 14), jest nie-
zwykle trudne, poniewaz prawie calkowicie opiera sie na obserwacji dziecka i do-
$wiadczeniu lekarza. Trzeba obserwowac dziecko co najmniej przez 4 do 6 godzin,
dopdki nie oswoi sie ono z sytuacja i nie zacznie zachowywaé w sposob typowy,
aby méc postawi¢ wiasciwa diagnoze. Niestety nie ma zadnego badania laborato-
ryjnego, ktére potwierdzitoby podejrzenie (Wolanhczyk, Kotakowski, Skotnicka
1999, s. 62). Wykonanie EEG, tomografii komputerowej czy badania krwi i moczu
nie dostarczy lekarskiego potwierdzenia. Oczywiscie badania ogélne i neurologicz-
ne mogg by¢ istotne i wykluczy¢ inne choroby, mogace objawiac si¢ nadpobudli-
woscia. Przy tej okazji — pisza autorzy — mozemy réwniez sprawdzi¢ czy dziecko
nie cierpi na ktéras z dysfunkcji czesto towarzyszacych nadruchliwosci, jak np.
dysgrafia, dysleksja czy dyskalkulia.

Brak ustalonych procedur w diagnostyce medycznej i psychologicznej ADHD
powoduje — podkresla A. Kolakowski i inni — ze zar6wno lekarze, jak i psycholo-
dzy staraja sie przestrzega¢ pewnych ujednoliconych procedur, ktérych prze-
strzeganie pomoze w postawieniu jak najbardziej obiektywnej diagnozy. Do pro-
cedur tych zalicza sie:

— wywiad dotyczacy problemu, z jakim zglaszajq sie opiekunowie dziecka, oraz
tego, jak problem przejawial sie w przeszlosci,

- wywiad rozwojowy,

- wywiad rodzinny,

— rozmowa z dzieckiem,

— zebranie wiadomoéci na temat funkcjonowania dziecka w szkole (nauka, za-
chowanie, kontakty z réwiesnikami, obecnos¢ objawéw ADHD),

— wypelnianie przez osobe diagnozujaca kwestionariuszy na temat obecnosci
objawéw ADHD, a przez rodzicow i nauczycieli — skal oraz kwestionariuszy
zawierajacych pytania dotyczace ADHD,
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— konsultacja lekarska lub psychologiczna (2007, s. 77-78).

Najwieksza odpowiedzialnosé¢ spoczywa na osobach znajdujacych sie w bez-
posrednim otoczeniu dziecka, a wiec na rodzicach, opiekunach i wychowawecach.
To oni sg w stanie najwiecej powiedzie¢ o zachowaniu dziecka oraz prowadzi¢
najskuteczniejsza terapie skierowana na dziecko.

Niestety nie zawsze dziecko jest szybko zdiagnozowane. Instytucje orze-
kajace o zespole nadpobudliwosci psychoruchowej to poradnie psychologiczno-
-pedagogiczne albo placéwki specjalistyczne, takie jak poradnie zdrowia psychicz-
nego. Niekiedy péjécie z dzieckiem do poradni zdrowia psychicznego to dla
rodzicéw wstyd. W konsekwencji op6zniaja pojscie z dzieckiem do psychologa,
pozwalajac jednoczesnie na poglebianie sie objawow.

Tto metodologiczne

Podjete przeze mnie badania zostaly osadzone w nurcie badan konstruktywi-
stycznych, interpretatywnych. Metodolodzy zwracaja uwage, ze dla tego para-
dygmatu byly silne trzy filary: fenomenologia, hermeneutyka i interakcjonizm
symboliczny (Pachocinski 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-
konuje wyboru ktéregos z tych trzech ,czystych podejs¢” jako podstawy dla mo-
jego projektu metodologicznego, jednak czerpie inspiracje z kazdego z nich.

Fenomenologia pozwolita mi skupi¢ sie na unikatowym, niepowtarzalnym
dla kazdej jednostki, do§wiadczaniu $wiata. Zwlaszcza ze rodzicielskie doswiad-
czenia przezywane w sytuacjach odmiennego od oczekiwanych, czesto trudnych
i stanowiacych rodzaj egzystencjonalnego wyzwania, sa tym elementem ludzkiej
biografii, ktéra wywoluje swojego rodzaju glebie przezywania wlasnego losu.

Interakcjonizm symboliczny wyznaczal mi jeszcze zalozenie, ze jednostka (tak-
ze dziecko) nie tyle jest takie a nie inne, ile staje si¢ kim$ w interpretacjach spolecz-
nych, czerpigc z nich wiedze o tym kim jest. Interakcje te konstruowane przez jed-
nostke, jednoczesnie stajg sie Zrédtem konstrukgji jej samej. Kolokwialnie rzecz
ujmujac, jesteSmy tym kim widza nas inni ludzie. Takie myslenie o dzieciach ze
zdiagnozowanym ADHD i jego relacjach z rodzicami ma kapitalne znaczenie.

Hermeneutyka natomiast pozwolila mi dostrzec, a p6zniej wyeksponowac in-
terpretacyjna otwarto$¢ dos§wiadczania rodzicielstwa z dzieckiem z ADHD. W ten
sposob udaje sie zakwestionowa¢ medykalizacje myslenia o diagnozie ADHD,
pokonac niejednoznacznos¢ interpretacyjng swoistej triady: rodzice —ich dziecko
— diagnoza. Zesp6t nadpobudliwosci psychoruchowej przestaje by¢ niedyskuto-
walng jednostka chorobowg, a staje sie¢ elementem zycia spolecznego, podle-
gajacego réznym interpretacjom, réznemu rozwiazaniu i mozliwego do kwestio-
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nowania oraz problematyzacji. Innymi stowy przyjeto zalozenia, ze ,nie ma
czegos$ takiego jak ADHD”, jest tylko kulturowe i biograficzne doswiadczanie ro-
dzicielstwa w $wiecie zdominowanym przez normalizacje, znakomicie zresztg
sproblematyzowang przez M. Foucaulta (Rzeznicka-Krupa 2011, s. 93).

Podjecie tego problemu wymagalo wiec osadzenia moich badan w paradyg-
macie jakoSciowym.

Znaczenie diagnozy dla dziecka i rodzicéw

Obecnos¢ 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 sie do tego nie tylko samo ADHD, ale i otoczenie,
w ktérym dziecko funkcjonuje — szkola, ktéra nie zawsze wspiera dziecko w wy-
niku prezentowanych objawéw oraz srodowisko réwiesnicze, ktére albo stroni od
takiego dziecka, albo znajduje w nim ,kozla ofiarnego”.

Nie dziwi wiec, ze diagnoza zespolu nadpobudliwosci psychoruchowej
u wszystkich badanych stanowi moment kluczowy. To od tej chwili zaczyna sie
wlasciwe postepowanie terapeutyczne lub/i farmakologiczne. Badani podkreslaja,
ze w wyniku diagnozy zmieniajg swdj sposéb myslenia o dziecku i o funkcjono-
waniu samej rodziny. Przykladem na to sa stowa Doroty:

Do tej pory myslatam, ze mam niegrzeczne dziecko, ktore wszystkim robi po ztosci. Sqdzitam na-
wet ze jestem zlg matkg, skoro nie potrafig nalezycie wychowac dziecka. (...) zweryfikowatam
swdj sposdb myslenia o Norbercie i teraz juz wiem, ze to nie jest jego wina, ani tez moja.

Diagnoza w przypadku badanej doprowadzila do zmiany myslenia o obja-
wach prezentowanych przez dziecko. Dzieki temu respondentka przewartoscio-
wala zachowanie syna, ale takze swoje, w wyniku czego przestala sie obwinia¢ za
rzekome, zte wychowanie dziecka. Swiadomos¢ tego, co doprowadza do takiego
zachowania dziecka, wprowadzila w Zycie mojej rozméwczyni poczucie bezpie-
czehstwa. Moment diagnozy stanowi tu punkt zwrotny nie tylko w postrzeganiu
dziecka, ale i wlasnej roli.

Podobne doswiadczenia sg innej matki, dla ktérej diagnoza stanowita punkt
wyijécia do konstruktywnego dzialania.

Marzena: (...) i razem z megzem mysleliSmy, ze Daniel juz po prostu taki jest, taka ,czarna
owca” w rodzinie. Kiedy jednak okazalo sig, ze ma ADHD i ze to mozna leczy¢, to my zobaczyli-
smy swiatelko w tunelu. Poczulismy sig tak, jakbysmy dostali szansg na to, zeby Daniel byt taki,
jak inne dzieci.

Narracja kobiety dowodzi, ze postawienie diagnozy ADHD zmienilo podej-
Scie do dziecka, nie tylko w kwestii zachowan implikowanych przez syndrom,
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lecz takze w kwestii pomocy synowi. Rodzice znaja przyczyne zachowan dziecka
i wiedza jak postepowac, aby mogto ono normalnie funkcjonowac. Daje to rodzi-
com mozliwos¢ zmiany postrzegania ich rodziny przez otoczenie, ale takze od-
czuwaja wzgledne poczucie spokoju i bezpieczenstwa.

Diagnoza wplywa na zmiane sytuacji rodzinnej, poniewaz zmienia sposéb
postrzegania dziecka z ADHD, ale i funkcjonowanie samej rodziny. Zdaniem ba-
danych ma ona takze wplyw na zmiane sytuacji dziecka w szkole, w gronie przy-
jaciét czy znajomych.

Krzysztof: Jak porozmawialiSmy z wychowawczynig Tosi i usSwiadomilismy jg, ze corka ma
ADHD bo mamy orzeczenie lekarskie, to automatycznie wszystko si¢ zmienito. Toska przestata
wreszcie przynosic uwagi za zle zachowanie (smiech), chetniej rano wstawata do szkoly, chciata
chodzi¢ na basen. (...) ale dlatego si¢ tak zachowywata, bo i podejscie wychowawczyni bardzo sig
zmienito. Ja mam wrazenie, ze Pani zaczela wreszcie stuchac tego co mowi nasze dziecko, bacznie
obserwowac co robi i spokojnie do tego podchodzic. (...) to jest tez nasza zastuga, bo powiedzielismy,
czego oczekujemy od wychowawczyni zeby utatwic corce nauke i w ogole.

WypowiedZ rodzica mozna potraktowaé jako punkt zwrotny w zyciu ich
dziecka, ktére chetnie chodzi do szkoly, bo jest rozumiane przez nauczyciela, a co
za tym idzie, réwniez przez inne dzieci w klasie. Sukcesy dziecka w szkole
przekiadaja si¢ na funkcjonowanie rodziny, ktéra wypracowata sobie prawo do
walki o szczeScie dziecka. Zadowolenie dziecka powoduje rados¢ rodzicow, kto-
rzy wreszcie pozbywaja sie uczucia frustracji i bezradnosci. Diagnoza ADHD to
szansa przede wszystkim dla dziecka, ktére postrzegane bylo przez spolecznos¢
szkolng jako niegrzeczne, ztosliwe, krnabrne i agresywne. Rozpoznanie ADHD
pozwala rodzicom mie¢ nadzieje na zrozumienie i zaakceptowanie dziecka, takim
jakie ono jest.

O takim sukcesie niestety nie moze powiedzie¢ matka chlopca, ktéry mimo
diagnozy nie znalazl zrozumienia wéréd réwiesnikow z podworka. Dramat, ktéry
przezywa kobieta, jest uzasadniony, bowiem syn nieswiadomy swoich objawéw
Ignie do réwiesnikow, ci natomiast przezywajq go, upokarzajg, wySmiewaja sie
z niego i $wiadomie odrzucaja. Chlopiec zamyka sie w sobie, izoluje nawet od
czlonkéw rodziny, nie rozumiejac zachowania innych dzieci.

Katarzyna: Krzys jak tylko styszat glosy dzieci na podworku to juz stoi w drzwiach gotowy do
wyjscia. Cheiat si¢ z nimi bawic, grac w pitke, ale dzieci przez to jego zachowanie stronig od nie-
go. (...) nie byloby to takie smutne, gdyby nie wysmiewali si¢ z Krzysia, nie robili sobie z niego
zZartow (...) dla niego jest to oczywiscie fajne, bo czuje si¢ wtedy dowartosciowany, ale ja wiem,
ze bezczelnie robig sobie z niego zarty. To matke boli (...)

Dla wiekszosci badanych rodzicéw diagnoza to przede wszystkim pomoc
dziecku. Dla moich rozméwcéw bylo to najwazniejsze. Dostrzegali zachowanie
dziecka odbiegajace od normy, ale nie byli $wiadomi, z czego ono wynika. Rodzi-
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ce doswiadczali takze krytyki ze strony spoteczenistwa, ktorej nie mogli odeprze¢
zadnym argumentem, a rozpoznanie dalo badanym takaq mozliwos¢.

Dorota: Z reguty mgz chodzit z Norbertem na zakupy, bo jak ja styszatam jakies uwagi pod adre-
sem Norberta to odstawiatam koszyk i wychodzita ze sklepu z ptaczem. (...) w sumie to chyba nie
bytam zla na niego tylko na siebie, ze nie umiem stangc w obronie syna. (...) teraz jestem bardziej
Smiata i z usmiechem odpowiadam, Ze taka jest natura mojego dziecka a ja jq akceptuje. Oczywi-
scie sq jeszcze komentarze, ale ja juz si¢ uodpornitam na nie i nawet potrafi¢ si¢ odszczekac
(Smiech), bo wiem, Ze to co robi, to nie jest jego wina.

Agnieszka: Widzialam na tle innych dzieci, ze Kubus zachowuje si¢ trochg inaczej, ale nie sqdzi-
lismy wtedy, ze to moze by¢ ADHD. (...) nie obchodzi mnie co méwig inni na nasz temat, bo dla
mnie najwazniejsze jest aby pomdc Kubie. (...) jego spokdj jest najwazniejszy, a ludzie plotkujg
o0 wszystkich.

Narracje rodzicow $wiadczg o tym, ze dla nich najwazniejsza jest pomoc dziec-
ku, natomiast nie przejmuja sie opinia otoczenia. Niestety, analizujac wypowiedzi
badanych, mozna wnioskowa¢, ze niekiedy mamy do czynienia z pozorna akcep-
tacjq, ktéra powoduje, ze rodzice nadal wstydza sie zachowan dziecka przed zna-
jomymi, przyjaciéimi czy sasiadami. Nie maja odwagi méwié wprost o zaburze-
niu, ktore ciagle podlega krytyce. To powoduje, ze im samym przeszkadzajq
pewne zachowania dziecka, mimo ze méwig o ich akceptacji. Sposréd badanych —
moim zdaniem - tylko nieliczni rodzice bezwarunkowo zaakceptowali dziecko
ijego zachowania, czego efektem jest méwienie o ADHD jak o zwyklej i codzien-
nej sytuacji. Postrzegajq oni swoje dziecko jako wyjatkowe i niepowtarzalne.

Agnieszka: Nie rozumiem dlaczego miatabym nie wychodzic do kina, sklepu czy spacer. Inne
dzieci nie majg ADHD a zachowujq si¢ skandalicznie. Moje dziecko zachowuje sig czasami dos¢
nietypowo, ale dlatego ze ma ADHD. To oczywiscie nie usprawiedliwia wszystkich jego zacho-
warl, bo niektore ewidentnie sq w wyniku buntu (...) ale dla mnie i tak jest wyjgtkowy.

Diagnoza zmienia na korzys¢ funkcjonowanie nie tylko dziecka, ale i calej ro-
dziny. Rodzice znajac powdd zachowania dziecka staja sie bardziej tolerancyjni,
cierpliwi, stajac sie dla dziecka wiekszym wsparciem w relacjach spotecznych.
Ponadto zweryfikowali dotychczasowe metody wychowawcze i przyjeli taki spo-
sob pracy, ktory ulatwial dziecku funkcjonowanie. Uwazajg, ze dzieki ADHD ich
zycie jest ,specyficzne” w dobrym tego slowa znaczeniu.

Krzysztof: Wie Pani to jest tak, ze ja chyba czuje si¢ wyrdzniony przez kogos na gorze (smiech)
i uwazam, ze mam do zrobienia duzo wigcej niz rodzice dzieci zdrowych. (...) uczy mnie to poko-
ry do zycia, do siebie.

Wypowiedz badanego §wiadczy o jego bardzo swiadomej postawie i roli ro-
dzica. Traktuje ADHD cérki jako doswiadczenie, ktére wnosi wiele pozytywoéw
do jego osobistego zycia, czynigc z niego czlowieka ,wyrdznionego”. Oczywiscie
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wszyscy badani zauwazaja te wyjatkowos¢, ale niektoérzy z nich wcigz ulegaja
krytyce spolecznej, ktéra przeklada sie na relacje z dzieckiem i sposéb myélenia o
nim. Dlatego tez nie moge oprze¢ sie stwierdzeniu, ze w wyniku diagnozy tylko
nieliczni rodzice zmienili sposéb myslenia o dziecku, ktéry bardzo czesto podyk-
towany byl mysleniem spotecznym, wynikajacym z oceny dziecka przez prezen-
towane objawy.

Kilka stow refleksji

Bycie rodzicem dziecka z ADHD to - jak m6éwia sami badani — blogostawien-
stwo, ale takze duze wyzwanie. Rodzice w wyniku objawéw prezentowanych
przez dziecko bardzo czesto sa krytykowani i oceniani przez otoczenie. Doswiad-
czaja ciaglej frustracji w wyniku porazek dziecka, ktére nie znajduje akceptacji
w Srodowisku szkolnym i rowiesniczym. Sg bezradni i bezsilni wobec zlosliwych
uwag i komentarzy pod swoim adresem, a takze wobec cierpienia, osamotnienia
i braku zrozumienia dziecka. Taka sytuacja doprowadza takze do konfliktu
wewnatrz rodziny. Rodzenstwo z reguly jest zazdrosne o czas poswiecany
ADHD-owcowi, rodzicom brakuje czasu na zycie towarzyskie, ktore i tak w wyni-
ku braku akceptacji dziecka zostalo ograniczone. Rodzice sq zmeczeni problema-
mi wynikajacymi z objawéw syndromu, niejednokrotnie obwiniajgc si¢ za zacho-
wanie dziecka. Majg zanizone poczucie wartosci i Swiadomo$¢ niewydolnosci
wychowaweczej. Taka sytuacja doprowadza, ze rodzina dziecka z ADHD staje sie
rodzing w kryzysie.

Momentem zwrotnym w Zyciu rodziny jest postawienie trafnej diagnozy.
Przede wszystkim w wyniku orzeczenia nastepuje pomoc dziecku przez zmiane
myslenia o nim. Rodzice poza farmakoterapia maja mozliwoé¢ korzystania z r6z-
nych form psychoterapii. Taka forma pomocy daje sile i pomoc dziecku, jak i ro-
dzicom. Sa oni wéwczas bardziej Swiadomi zachowan dziecka, widzac jego stara-
nia oraz zachowania niezalezne od niego samego. Rodzice stajg sie jednoczeénie
bardziej wyczuleni na sukcesy dziecka, ktére ich bardzo ciesza i motywuja do dal-
szej pracy. Sami rodzice przestaja takze winic siebie i pozbywaja sie wrzutéw su-
mienia, ktére — jak podkreéla jedna z rozméwczyn — stanowig ogromny ciezar
psychiczny. Ta zmiana mys$lenia o samym sobie i stosowanych dotychczas meto-
dach wychowawczych, wplywa pozytywnie na poczucie wartosci, ktérego naste-
pstwem jest konstruktywne dzialanie rodzicéw. Badani zmieniaja swojg postawe
i staja sie bardziej pewni oraz zdecydowani w swym dzialaniu, co korzystnie
wplywa na poprawe funkcjonowania dziecka.
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Rodzina w wyniku diagnozy zaczyna inaczej funkcjonowac. Skupia sie na po-
mocy dziecku, ktéra przynosi wymierne efekty, dajac satysfakcje dziecku i rodzi-
com. Male sukcesy dziecka przeradzaja sie w ogromna rado$¢ rodzicow. Rodzina
wchodzi w pewien schemat, ktéry daje jej poczucie opanowania kryzysu, czyli
poczucie bezpieczenstwa, przynaleznosci, zrozumienia i akceptacji. Postawienie
diagnozy i podjecie stosownej terapii przeklada sie na pozostatych cztonkéw ro-
dziny, ktérzy wykazuja sie¢ wiekszym zrozumieniem dla ADHD-owca i bardziej
Swiadomie, czy wrecz odwaznie patrza w przyszlos¢.
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Wprowadzenie

Ostatnie lata przyniosty duze zainteresowanie kwestia ojcostwa wraz z r6z-
nymi jego obliczami, aspektami i modelami, w kontekscie zmieniajacej sie roli
rodziny, jak i poszczegoélnych jej czlonkéw (por. np. Marsiglio, Pleck 2005; Kwiat-
kowska, Dudak 2006; Nowakowska 2006; Piatek 2007; Pospiszyl 2007; Fuszara
2008; Williams 2008; Kubicki 2008, 2009; Augustyn 2009; Sikorska 2009; Sosnowski
2011; Plutecka 2013). W rosnacej swiadomosci heterogenicznosci kontekstéw i do-
$wiadczen zwigzanych z ojcostwem wciaz za malo obecny uzna¢ mozna watek
ojca z niepelnosprawnoscia (Kilkey, Clarke 2010). Cho¢ nie ma danych moéwig-
cych dokfadnie o rozpowszechnieniu zjawiska niepetnosprawnosci wsréd ojcow,
istniejg badania! sugerujace, ze wskaznik ten jest wysoki. Znaczenie badan na te-

Dla przyktadu, w Zjednoczonym Kroélestwie okreslono liczbe wszystkich rodzicéw niepelnospraw-
nych na 1,7 miln., co stanowi okolo 12% wszystkich rodzicéw (Morris, Wates 2006, za: Kilkey, Clarke
2010). Przypuszczac tez mozna, ze badania longitudinalne mogtyby ten wskaznik powigkszy¢.
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mat ojcéw z niepelnosprawnoscia nie wynika jednak tylko z ich liczebnosci, ale
tez (a by¢ moze przede wszystkim) z nieproporcjonalnie wysokiego ryzyka wy-
kluczenia spolecznego, ktére ich dotyka. Rodzice, w tym ojcowie z niepelnospraw-
noscia, zmagac sie czesto musza z wieksza liczba sytuacji trudnych niz rodzice
pelnosprawni. Wéréd wyzwan, z ktérymi mogg sie zmagaé, wymienia sie niski
wskaznik zatrudnienia, niskie dochody? dodatkowe koszty zwigzane z wlasna
niepelnosprawnoscia, negatywne nastawienie spoleczne oraz dyskryminacje.
Jakoséciowe badania M. Kilkey i H. Clarke (2010) wskazujg, ze do$wiadczanie
niepelnosprawnosci przez mezczyzn w odniesieniu do pelnionych przez nich
r6l ojcowskich moze by¢ ograniczajace, ale tez daje szanse na przywroécenie bar-
dziej tradycyjnej tozsamosci ojcowskiej oraz ojcowskich praktyk. To w jaki sposéb
niepelnosprawnos¢ wplywac bedzie na pelnienie roli ojca, zaleze¢ moze od réz-
nych czynnikéw. Jednym z nich moze by¢ otrzymywane wsparcie spoleczne.

Wsparcie spoleczne jest pojeciem uzywanym w réznych dyscyplinach nauko-
wychinie zawsze jest tak samo definiowane. Wérdd przykladéw wsparcia spotecz-
nego wymienia sie wsparcie od partnera, dalszej rodziny i przyjaciot, dostepnosé
czasu wolnego, ktéry mozna wykorzysta¢ na rekreacje, wsparcie uzyskiwane
w ramach programéw spolecznych, pomoc profesjonalng oraz dostepnosé ustug
dla rodzin z osobg z niepelnosprawnoscia (Silkos, Kerns 2006). Wskazuje sie wiec
narézne zrédla wsparcia (np. rodzina, przyjaciele, profesjonalisci, grupy wzajem-
nej pomocy/samopomocy), rézne jego rodzaje (emocjonalne, informacyjne, in-
strumentalne, rzeczowe, duchowe®) oraz wymiary (wsparcie strukturalne i funk-
cjonalne?). Prébe usystematyzowania dostepnych w literaturze uje¢ wsparcia
podjeta T. Rostowska (2008, s. 53), ktérej analiza pozwolita na wyrdznienie kilku
sposobow rozumienia tego pojecia: 1) pomoc dostepna osobie w sytuacji trudnej;
2) konsekwencja przynaleznosci jednostki do sieci struktur; 3) przynaleznos¢ do
grup udzielajacych wsparcia lub korzystajacych z niego; 4) zachowania pomoco-
we; 5) zaspokajanie potrzeb w sytuacjach trudnych, gwarantowane przez osoby
znaczace i grupy odniesienia.

Idea wsparcia spolecznego ulegala z czasem przemianom. W dzisiejszych cza-
sach — zgodnie z zasada subsydiarnosci (pomocniczosci) — nakaz $wiadczenia po-
mocy wspolwystepuje z zakazem podejmowania interwencji, ktére moglyby
ogranicza¢ autonomie i inicjatywe jednostki, a wszelkie decyzje dotyczace oséb
(takze niepelnosprawnych) powinny by¢ podejmowane na mozliwie najnizszych

2 Wedlug danych Gléwnego Urzedu Statystycznego stopa ubdstwa skrajnego w gospodarstwach

domowych, w ktérych znajduje si¢ co najmniej jedna osoba niepelnosprawna wynosi okoto 10%
ijest 0 4% wyzsza niz w gospodarstwach domowych bez 0s6b z niepelnosprawnoscia (Ubdstwo...,
http://www.stat.gov.pl/cps/rde/xbcr/gus/WZ_ubostwo_w_polsce_2012.pdf [dostep: 21.06.2013]).
Szczegodlowo rodzaje wsparcia opisuja H. Sek i R. Cieslak (2008).

Charakterystyke strukturalnego (opartego na obiektywnie istniejgcych i dostepnych dla jednostki
sieciach spolecznych) i funkcjonalnego (opartego na interakcjach w obliczu sytuacji trudnych) wy-
miaru wsparcia przedstawiajg H. Sek i R. Cielak (2008).
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szczeblach wladzy, za pomocg instytucji najblizszych obywatelom (np. centra po-
mocy rodzinie, osrodki pomocy spolecznej) — za wyjatkiem przypadkéw koniecz-
nych do udzielenia wsparcia (Szczupat 2010). Taka decentralizacja kompetencji
w zakresie wspierania, pomimo stusznych przestanek, niesie jednak pewne nie-
bezpieczenstwa. Z jednej bowiem strony pozbawia sie osoby z niepelnosprawno-
Scig gwarancji opieki ze strony panstwa, z drugiej, docenienie roli rodziny prowa-
dzi¢ moze do zbytniego jej obciazania, a takze uzalezniania od réznych Zrédel
wsparcia (np. spolecznosci lokalnych, organizacji charytatywnych, funduszy pan-
stwowych), korzystanie z ktérych zalezy w duzym stopniu od operatywnosci
czlonkéw tych rodzin (por. Krause 2008).

Zalozenia metodologiczne

Przedmiotem podjetych badan uczyniono przezycia i do§wiadczenia niepelno-
sprawnych ojcéw dotyczace wsparcia spotecznego skierowanego na nich i ich ro-
dziny. Za cel przyjeto ukazanie specyfiki owych przezy¢ i doswiadczen.

Badania zostaly osadzone w paradygmacie interpretatywnym oraz w strategii
jakoSciowej z zastosowaniem fenomenografii, ze wzgledu na unikalnoé¢ i mala
znajomo$¢ terenu badan. Wybdr fenomenografii podyktowany byl uznaniem, ze
stanowi ona dobre metodologiczne ramy do analizy ustnych wypowiedzi.
W fenomenografii jako podejsciu do badan zaklada sie, ze — niezaleznie od natury
zjawiska poddanego badaniom - istnieje zawsze ograniczona ilo$¢ sposobéw
(okreélanych jako ,koncepcje” lub ,rozumienia” i przedstawianych jako ,katego-
rie opisu”), na jakie to zjawisko doswiadczane jest przez ludzkich aktoréow. Uzycie
fenomenografii pozwala na stworzenie hierarchicznie zbudowanych kategorii
opisu dotyczacych badanego zjawiska, a jej warto$¢ polega m.in. na uproszczeniu
zbioru skomplikowanych danych przez wstawienie ich w kategorie, ktére repre-
zentuja wachlarz r6znych doswiadczen zréznicowanej grupy badawczej. Poma-
ga to unikna¢ pokusy wyboru cytatéw stanowigcych ,wisienki na torcie” w celu
poparcia danej hipotezy — zamiast tego stosowana jest analiza pelnej gamy réz-
nych doswiadczen artykulowanych w materiale badawczym (por. Armstrong,
Hallett 2012).

Dobér oséb badanych byl celowy, podyktowany sformulowanym celem ba-
dan, czyli obejmowal niepelnosprawnych mezczyzn, ktérzy sa ojcami oraz wyra-
zili zgode na uczestnictwo w badaniach. Zastosowana metoda zbierania danych
to wywiad cze$ciowo strukturalizowany biograficzny skoncentrowany na problemie
(por. Denzin 1990). Metoda analizy danych — w ktérej wykorzystano elementy
teorii ugruntowanej K. Charmaz (2009) — skladala sie z przeplatajacych sie eta-
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pow: transkrypcji wywiadéw, kodowania, segregowania danych wedlug
wylaniajacych sie kategorii, poszukiwania wspélnych obrazéw oraz przypadkéw
skrajnych, konfrontacja wytaniajacych sie wzoréw opiséw doswiadczen oséb
badanych z literatura przedmiotu i wylonionymi na jej podstawie kodami teore-
tycznymi.

W badaniach wzieto udziat 31 ojcéw posiadajacych orzeczony stopieni nie-
pelnosprawnosci. Najwieksza grupe stanowili mezczyzni z niepelnosprawnosciag
ruchowg (15 os6b), nastepnie z powaznym uszkodzeniem stychu (8) i wzroku (4).
Jedli chodzi o przyczyny niepelnosprawnosci, najczesciej byl to wypadek (12),
a w dalszej kolejnosci: proces chorobowy (11) i wada wrodzona lub genetyczna
(8). W 14 przypadkach niepelnosprawnos¢ ujawnita sie dopiero po narodzinach
pierwszego dziecka, w pozostatych 17 badani zostali ojcami bedac w pelni spraw-
nymi. Wiek poddanych badaniom ojcéw wahat sie od 27 do 60 lat, przy czym wie-
kszo$¢ stanowili mezczyzni po 40 roku zycia. Najwieksza grupe wéréd badanych
stanowig ojcowie jednego dziecka (12), nastepnie dwojga (9), trojga (6) oraz czwor-
ga lub wiecej (4). Wigekszo$¢ z nich to mezczyzni zonaci (20), sa tez jednak ojcowie
po rozwodzie (6), zyjacy w konkubinacie (2), w separacji (2) i jeden wdowiec.
Ponad polowa (16) okresla swoja sytuacje materialng jako przecietna, pozostali
jako dobra (9), zla (4) lub bardzo dobra (2). Wiekszos¢ z nich (17) utrzymuje sie
zrenty (czasami tez dodatkowych zasitkéw), pozostali pobieraja rente, ale dodat-
kowo rowniez pracuja (8), inni tylko pracuja (6).

Rezultaty badan wilasnych

Problematyka wsparcia jest jedng z kluczowych kwestii w zyciu osoby nie-
pelnosprawnej. Udzielenie jej (w tym sposéb, np. dyskretny, narzucajacy, czestosc
jej udzielania, dostepnos¢) rzutuje na poczucie jakosci zycia, mozliwos¢ wypel-
nienia rél spotecznych.

O wadze problemu $wiadczy cho¢by wypowiedz badanego:

...moja utrata wzroku nie jest wielkim nieszczesciem dla mnie. Jest kfopotem, ktory ujawnia sig
dopiero teraz, w kontaktach z dzie¢mi, w sytuacjach, gdy jestem zmuszony do korzystania z czy-
jejs pomocy (Maciej, 55 lat, ojciec trojga dzieci, niewidomy)

Analiza przeprowadzonych wywiadéw wsrdd ojcéw z niepelnosprawnoscia
ujawnila dwie gtéwne kategorie opisu: wsparcie oczekiwane i wsparcie otrzymy-
wane.
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Wsparcie oczekiwane

Kategoria oczekiwanego wsparcia pojawia sie rzadziej. Mowiac o oczekiwa-
niu wsparcia, nasi rozméwcy odnosili sie do swoich rél: ojca, meza, obywatela,
niepelnosprawnego, co implikowalo r6zne ich oczekiwania, zar6wno jesli chodzi
o zrédlo, rozleglos¢, jak i rodzaj wsparcia.

Te wypowiedzi mieszcza sie na kontinuum: oczekiwanie konkretnego wspar-
cia—deklaracja braku oczekiwan. Zostang przedstawione dwa skrajne przypadki:

Mam naprawdg wysokie oczekiwania, biorgc pod uwage to, ze nie pomaga mi nikt, ani paristwo,
ani rodzina. Za wszystko musze placic. Gdzies muszg pojechac — placg za dojazd, bo przeciez nie
pojadg autobusem czy pociggiem, bo jak? A to mam niby za darmo. No wigc jak jezdze na komisje
co rok, to musze placic. Powinienem przeciez jakies zwroty dostawac. Patistwo powinno wigcej
pomagac osobom, ktdre same naprawde, chocby bardzo chciaty, to sobie nie poradzq. A rodzina
moglaby byc bardziej wyrozumiala. Wszyscy zapomnieli, od czego to sig wszystko zaczelo. Teraz
tylko pamigtajg, ze naduzywatem alkoholu i wszczynatem awantury, a zapomnieli, co ja prze-
szedlem. Nie wiedzq jak to jest jeZdzi¢ na wozku inwalidzkim. (Adam, 44 lat, ojciec czwoérki
dzieci w wieku 7-24 lata, niepelnosprawny fizycznie po ztamaniu kregostupa w odcin-
ku ledZwiowym, porusza si¢ na wézku inwalidzkim)

Wiasne oczekiwania badany zestawia z rzeczywistodcig oraz eksponuje roz-
dzwiek. Swdj osobisty wysitek kontrastuje z doswiadczang pomoca. W wypowie-
dzi wyraznie zarysowuje sie demaskowanie pozoréw Swiadczenia pomocy (po-
moc w takich zakresach, z ktérych niepelnosprawny czlowiek nie moze
skorzystac). Rozmdéweca upatruje potencjalnych zrédet probleméw (podobnie jak
inni zrédel pomocy) w polityce/prawodawstwie panstwa oraz rodzinie. Oczeki-
wania wobec rodziny dotycza: wybaczenia przewinien, $wiadczenia wsparcia,
zrozumienia negatywnych doswiadczen zyciowych bedacych udzialem badane-
g0. Wobec panistwa — zmiany prawa na bardziej wspierajace niepelnosprawnych
ludzi pod katem dostepnosci ustug i kwestii materialnych. Wypowiedz zdaje sie
wskazywac, ze badany przyjmuje postawe roszczeniowq, warto jednak zauwa-
zy¢, ze problemy tego typu obiektywnie istnieja. Osoby z niepelnosprawnoscia,
calkowicie niezdolne do pracy, czesto borykaja sie z trudnosciami natury ekono-
micznej, a gléwny ciezar opieki nad nimi spoczywa na ich rodzinie, ktéra takze
wymagacé bedzie wsparcia. B. Szczupat (2010) gtéwnej przyczyny braku rozwinie-
tego systemu uslug w naszym kraju dopatruje sie w braku oceny efektywnosci
dziatan poszczegélnych instrumentéw wsparcia. Prowadzi to do dominacji §wiad-
czen finansowych (zaréwno jesli chodzi o udzielane, jak i oczekiwane wsparcie),
co nie jest zgodne z zalozeniami idei subsydiarnosci, przyjmuje sie bowiem, ze po-
moc panstwa nie powinna mie¢ charakteru permanentnego, a jedynie dorazny
i mobilizujacy do dziatania. Adam nie widzi jednak perspektyw zmiany swojej
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sytuacji. Po wypadku, w wyniku ktérego stat sie niepelnosprawny fizycznie, nie
probowal zmienia¢ swoich kwalifikacji zawodowych, po kilku latach rozszed! sie
z zong i mieszka obecnie wraz z matka i synem, utrzymujac sie z renty.

Skrajnie r6zne podejscie prezentuja kolejne wypowiedzi:

My powinnismy sami sobie radzic, na ile to si¢ tylko da. (Maciej, 55 lat, ojciec trojga dzieci,

niewidomy)

Z mojq dalszq rodzing utrzymujemy staby kontakt. Jak to si¢ mowi, z rodzing to tylko na zdje-
ciach dobrze si¢ wychodzi. Ja nie lubig méwic o swoich problemach, nie szukam pomocy, nie lubig
o nig prosi¢. Poza tym rodzina jest czasem za bardzo dociekliwa. Nie lubig o wszystkim opowia-
dac, zwierzac sig, odpowiadac na pytania. Czuje si¢ tak jakby oni mysleli, ze nie dam sobie rady
i na silg cheq mi pomagac, albo méwig, co mam robic. A ja sam wiem co jest dla mnie dobre. Dlate-
Qo jak nas odwiedzq czy dzwonig to mowig, ze wszystko jest ok. (Bogdan, 33 lata, ojciec tréjki
dzieci, niepelnosprawny intelektualnie, zatrudniony w Zakladzie Pracy Chronionej)

Na drugim kraficu, czyli w postawach nieoczekujacych wsparcia pojawiaja sie
argumenty: zawodnosci rodziny, niecheci do ujawniania wlasnych przezy¢
i slabosci (proszenia i otrzymywania pomocy), antycypowanie zlej (Swiadomej
lub nie$wiadomej) woli.

Oczekiwania wsparcia lub tlumaczenie braku takich oczekiwan kierowane sa
do dwdch zrddel: rodziny i szeroko pojetego panstwa (ustawodawstwa, pomocy
spolecznej, instytucji wspierajacych osoby niepelnosprawne).

Wsparcie otrzymywane

To kolejna kategoria, ktéra zostala przez badanych wykorzystana w opisie
wsparcia. Uzyskala ona kilka gtéwnych podkategorii, ktére zostang kolejno omé-
wione:

1. Zrédla wsparcia (formalne — nieformalne).

2. Rodzaje otrzymywanego wsparcia (materialne, emocjonalne, instrumental-
ne, wartosciujace).

3. Kierunek udzielanego/odbieranego wsparcia.

4. Wsparcie niechciane/nieumiej¢tne.

Zrédla wsparcia mozna podzieli¢ na formalne i nieformalne. Formalne to
wsparcie plynace z r6znego rodzaju instytucji (badani ojcowie najczesciej wska-
zywali Osrodek Pomocy Spotecznej, Zaklad Ubezpieczenr Spolecznych), nato-
miast nieformalne wsparcie najczgsciej pochodzito od rodzicéw obu matzonkéw,
ciotek (w tym ,przyszywanych”), znajomych, sasiadéw, czasem rodzenstwa, a tak-
ze od dzieci os6b badanych, jezeli byly starsze. Nieformalne wsparcie zdetermino-
wane byto odlegloscia od osob, ktére mogty by¢ potencjalnymi Zrédlami wparcia:
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Mieszka z nami moja mama i ciocia, one tez nam pomagaty. (Bartosz, 501, ojciec tréjki dzieci,
w wyniku wypadku komunikacyjnego porusza sie na wézku inwalidzkim)

Jesli jest taka potrzeba, pomaga nam moja mama. Rodzice M. (zony — aut.) mieszkajq od nas da-
leko, wigc tak naprawde widzimy si¢ z nimi raz na miesigc, moze dwa. (Marek, 27 lat, ojciec
8-latka, niepetnosprawny ruchowo w wyniku wypadku)

Rodzaje uzyskiwanego wsparcia to kolejna podkategoria, ktéra zawarli bada-
ni w swoich wypowiedziach. Uzalezniona jest ona w duzej mierze od zrédta. For-
malne wsparcie opisywane jest jedynie w kontekscie materialnej pomocy. Najbar-
dziej charakterystyczne przykiady podaja Grzegorz i Bogdan:

No i zrobili mi kuchnig, tazienke, centralne, wstawili okna — plastiki, bo miatem takie okna, Ze jak
wiatr wial na dworzu, to firanki lataty (...). Eazienke mi sliczng zrobili (...), cala w plytkach, ka-
bina prysznicowa, kabina dla mnie, z porgczami, z siedzeniem, zebym nie musiat stac, sobie
usiadt, na siedzqco si¢ wykqpat, specjalnie dla niepetnosprawnego robili”. (Grzegorz, 43 lata,
ojciec czworki dzieci, rozwiedziony, niepelnosprawny fizycznie i psychicznie w wyni-
ku wypadku)

Zona to z MOPS-u dostaje pienigzki i czasem bony na zakupy albo jedzenie. No a teraz dofinan-
sowywac nam mieszkanie majq. Tylko czekamy na decyzje. (Bogdan, 33 lata)

Nieformalne wsparcie pochodzace od rodziny i blizszych znajomych prezen-
tuje szerokie spektrum rodzajéw. Wsrdéd nich daly sie wyr6znié cztery gtéwne:
informacyjne, materialne, emocjonalne i instrumentalne.

Informacyjne polegalo na zdobywaniu niezbednych informacji. Proces ten
czesto wigzany byt z trzema gléwnymi watkami: 1) nabyciem niepelnosprawno-
Sci i znalezieniem sie w nowej, trudnej sytuacji; 2) z pelnieniem funkgji rodzica
inowoscig tej roli zyciowej; 3) ograniczeniami wynikajgcymi z niepelnosprawno-
éci i trudnosciami w dostepie do informacji.

...mamy sqsiadke znakomitq (...) bywa tak, Ze jestesmy zupetnie sami i wtedy idzie si¢ do sgsiad-
ki i méwi sig: stuchaj albo powiedz mi, jakiego to koloru, bo nie wiem, czy moge to do tego
natozyc. Ja si¢ na kolorach nie znam, ale ona spojrzawszy powie: tego razem to nie zakladaj, na
przyktad, bo ona trochg widzi. (Maciej, 55 lat, ojciec trojga dzieci, niewidomy)

Wsparcie to gldwnie dotyczylo w poczqtkowej fazie doradztwa i podzielenia si¢ wtasnymi do-
swiadczeniami. (Feliks, 50 lat, ojciec trojga dzieci, niepelnosprawny ruchowo)

A od Smierci mamy pomaga nam sgsiadka, ktorq dtugo znamy. Czy sprawy pogrzebu, czy teraz
z mieszkaniem, czy w MOPS-ie, to ona nam dokumenty pisze i mowi, co powinnismy zrobic,
gdzie zaniesc, rachunki nam Humaczyla. (Bogdan, 33 lata, ojciec trojga dzieci, niepelno-
sprawny intelektualnie)

Materialne wsparcie, to z jednej strony pomoc finansowa, bez ktérej czes¢ ro-
dzin nie moglaby swobodnie funkcjonowa¢, a czeSciowo wsparcie rzeczowe



Wsparcie spoleczne z perspektywy ojcdw z niepetnosprawnoscig 131

w postaci przekazywanych — gléwnie dzieciom — ubranek, zabawek, zeby one po-
nosily, jak najmniejsze koszty zwigzane z trudna sytuacja rodziny.

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

Rodzina otrzymuje pomoc od mam. Jednej, jak i drugiej. Pomagajg kupujgc dziecku, np. pamper-
sy od czasu do czasu. (Konrad, 28 lat, ojciec rocznej corki, niepelnosprawny ruchowo)

Od znajomych i rodziny (...) ostatnio np. dostalismy meble od siostry, czesto tez dajg naszemu
synkowi rozne zabawki, ubranka. (Marek, 27 lat, ojciec jednego dziecka, niepelnosprawny
ruchowo)

Znaczy, no, moi rodzice pomagali. Pomagali jakies tam syropki, takie odzywcze kupowali dla
dziecka. (Robert, 35 lat, ojciec 14-latka, niepelnosprawny ruchowo)

O emocjonalnym wsparciu méwilo stosunkowo niewielu badanych. Na
przykiad Feliks (50 lat niepelnosprawny ruchowo) krétko powiedziat o ,rozmo-
wach przy kawie”, natomiast Bogdan (33 lata, niepelnosprawny intelektualnie)
o spotkaniach ze znajomymi, z ktérymi moze porozmawiac, cho¢ zyski ze wspar-
cia emocjonalnego otrzymywanego w tym kontakcie przypisuje jedynie wlasnej
zonie.

Instrumentalne wsparcie istotne jest z rodzicielskiego punktu widzenia. Pole-
ga ono na wspieraniu rodziny w wypetnianiu obowiazkéw zwigzanych z opieka
nad dzie¢mi.

Do niedawna pomagata nam moja mama. Mieszkalismy z nig. Kiedy bylo trzeba zajmowata sig
naszymi dziecmi... (Bogdan, 33 lata)

A moja mama, to znaczy ona byta naszym kluczem domu. Ona niariczyla te dzieci, wyniariczyta.
To jest po prostu jej zastuga (...) jak trzeba bylo is¢ do roboty, trzeba bylo krowy ganiac, doic takze.
A babcia si¢ dziecmi zajmowata. (Igor, 60 lat, ojciec dziewigciorga dzieci, niewidomy)

Tesciowa bardzo nam pomagata w pierwszych dniach zycia naszego syna. Nauczyla nas, jak go
pielegnowac, bo wiadomo, jak to przy pierwszym dziecku. Balismy si¢ z zong, ze cos zrobimy nie
tak. (Zenon, 46 lat, ojciec 15-latka, od 6 lat na rencie z powodu powaznej choroby prze-
wlektej)

Gdy dziadkowie si¢ dowiedzieli (o ciazy — przyp. aut.), tez si¢ cieszyli. Powiedzieli, ze mamy do
nich przywozic dzieci na wakacje, zebysmy my, czyli ja z Zong, mogli popracowac wigcej i od-
poczgc od dzieci. (Stanislaw, 53 lata, ojciec dwojga dzieci, nieslyszacy)

Wsparcie wartosciujace, polegajace na wysytaniu komunikatow: ,jestes dla
nas wazny” (por. Kawula 1996) pojawia sie w jednym przypadku, w ktérym
zreszta ciSle zwigzana byla z rolg badanego jako ojca.

(...) reakcja, wiesz, byta bardzo pozytywna, bo wiesz, to tak, no, jednak po prostu bylo wydarze-
nie, na cigzg. No a potem, jak si¢ urodzil pierwszy syn, to rodzina byla bardzo zadowolona, przy-
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jezdzali tam wujkowie, stryjkowie, bo akurat si¢ przedtuzylo nazwisko. Bo ja bytem jedynym juz
w rodzinie, a tu wszystkie byty — znaczy — siostry, ciotki. I tam te moje nazwisko juz tylko na
mnie no zawisto. I jak si¢ potem urodzit nastgpny syn, to rodzina strasznie si¢ ucieszyta. Tam
stryj, jak do szpitala przyjechat do T. (zony badanego — przyp. aut.) pod okno, on tam z War-
szawy przyjechal, to podskakiwat jak dzieciak, Ze syn si¢ urodzil. (Igor, 60 lat, niewidomy)

Daje sie zauwazy¢ pewna zaleznos¢: im blizszy krag pod wzgledem emocjo-
nalnym (rodzina, bliscy znajomi), tym wigksze zréznicowanie udzielanego wspar-
cia (emocjonalne, rzeczowe, informacyjne, wartosciujace). Im dalszy krag emocjo-
nalny (cho¢ bliski fizycznie, np. sasiedzi), tym mniejsze zr6znicowanie (wsparcie
glownie informacyjne, sporadycznie rzeczowe).

Kierunki wsparcia — uklad odbiorcéw i dawcoéw wsparcia

Interesujaca okazata sie analiza 0sob uczestniczacych we wspieraniu sie i jego
kierunkoéw, bo pokazala sie¢ wzajemnych zaleznosci, ktora spostrzegaja i relacjo-
nuja badani ojcowie. Nie bylo oczywiste, ze to niepelnosprawni ojcowie w wypo-
wiedziach s3 odbiorcami pomocy. Analiza wypowiedzi ujawnia swego rodzaju
gradacje. Najrzadziej pojawia sie watek osobistego korzystania ze wsparcia.
Wyjatkowym przykiadem jest Wiadystaw:

Najwigkszym wsparciem dla mnie jest Zona — ona jest mojg podporg zyciowq. (Wladyslaw, oj-
ciec dwojga dzieci, niepelnosprawny ruchowo)

Ujawnianie potrzeby korzystania z pomocy innych os6b, to jednoczesne ujaw-
nienie swojej stabosci, co moze nie by¢ latwe w odniesieniu do mezczyzny, ktérego
obowigzujacy wzor nadal zaklada bycie silnym i niezaleznym. Kolejne wypowie-
dzi moga by¢ dalszym potwierdzeniem tego spostrzezenia. Odpowiedz na pyta-
nie o doswiadczane wsparcie zawieraly w wielu wypowiedziach opisy wsparcia
odbieranego raczej przez czlonkéw rodziny niz przez badanego:

Zona toz MOPS-u dostaje pienigzki. .. (Bogdan, 33 lata, niepelnosprawny intelektualnie)

Po moim niemitym wydarzeniu Zona zawsze mogta liczyc na ich (najblizszej rodziny — przyp.
aut.) wsparcie przy wychowywaniu corek. (Norbert, 43 lata, ojciec dwojga dzieci, niepelno-
sprawny ruchowo)

Czasami pomagajg nam w opiece nad dzieckiem... (Dawid, 38 lat, ojciec dwojga dzieci, usz-
kodzenie stuchu)

Zaraz po wypadku rodzina nam pomagata, pomagali przy synku, a takze wspierali nas finanso-
wo, gdyz moja rehabilitacja byla kosztowna. (Dariusz, 41 lat, ojciec jednego dziecka, nie-
pelnosprawny ruchowo)
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W chwili gdy nie byto mnie w domu, mogtem liczyc¢ na wsparcie rodziny. Rodzice pomagali Zonie
zajmowac sig corkq. (Eryk, 32 lata, ojciec jednego dziecka, uszkodzenie stuchu)

W kilku wypowiedziach zarysowuje sie poczucie wlasnej odpowiedzialnosci
za sytuacje, w ktérej znalazla si¢ rodzina (umiejscawianie wiekszej potrzeby
wsparcia rodziny w czasie: ,po wypadku”, ,po moim niemiltym wydarzeniu” lub
zaznaczanie wlasnego przyczynienia sie do tej sytuacji rodzinnej: ,gdy nie byto
mnie w domu”). W innych — przeciwnie — odpowiedzialno$¢ np. za opieke nad
dzie¢mi i ich wychowanie przesuwana jest na matki dzieci, a ewentualna pomoc
z zewnatrz w wykonywaniu tych zadan jest skierowana na nie. Jest to dosy¢
charakterystyczny rys wypowiedzi badanych ojcéw. Nie relacjonuja oni wspar-
cia, jakiego sami doswiadczyli, ale méwia o swoich rodzinach (zonach i dzieciach)
jako adresatach pomocy z zewnatrz.

Doszukujac sie przyczyn takiego ujmowania oczekiwanego/otrzymywanego
wsparcia, wyrazi¢ mozna przypuszczenie, ze cze$¢ badanych utozsamia sie z rodzing
(stosowanie zaimkéw: ,nam”, ,nas”) i/lub przedklada rodzine nad swoje potrze-
by (gdyz - ich zdaniem — wsparcia wymagaja nie oni sami, ale rodzina). Widoczna
sie tu czasami staje nowa ideologia ojcostwa, ktéra — jak pisze M. Sikorska (2009,
s. 205) ,uprawomocnia fakt, ze od «<nowego» ojca oczekuje si¢ nieporéwnywalnie
wiecej niz od ojcéw z innych czaséw i kultur”. Do zadah wspolczesnego ojca nale-
zy udzial w zabezpieczeniu dziecku niezbednych warunkéw materialnych do
rozwoju, zapewnienie mu opieki, mozliwosci uczestnictwa w kulturze i edukacji
(Sosnowski 2011, s. 78). Biorac to pod uwage, nie dziwi zauwazalna w niektdérych
wypowiedziach nieche¢ do ujawniania swojej stabosci i relacjonowania swojego
korzystania ze wsparcia. Zgadza si¢ to ze spostrzezeniami A. Twardowskiego (1999,
s. 23), ktory pisze o wciaz obecnym w naszej kulturze — przynajmniej w deklara-
cjach werbalnych ojcéw — modelu ,mocnego, niezlomnego mezczyzny”.

Wymienione wyzej cytaty $wiadczg o istnieniu przede wszystkim wsparcia
kierowanego z zewnatrz rodziny do rodziny jako catosci lub poszczegdlnych jej
czlonkéw (w odbiorze ojcow — gtéwnie w kierunku zony i dzieci). Niektére wypo-
wiedzi pokazuja takze obraz wewnetrzny rodziny i sit wsparcia (bogatych lub
uszczuplonych) tam dzialajacych, wykorzystujacych naturalny potencjat syste-
mu rodzinnego:

Syn to nie pomagat w niczym, a cérka to nie powiem, ze nie — jak trzeba bylo, to zostala. (Jerzy,
58 lat, ojciec trojga dzieci, niewidomy)

Cieszytem sig, ze zostalem ojcem, niestety nie moglem pomdc partnerce przy obowigzkach. (Cy-
ryl, 53 lata, ojciec jednego dziecka, niepelnosprawny ruchowo)

... ja tez oddawatem im (dzieciom — przyp. aut.) caty, do tej pory mogq na mnie liczyc i zawsze
im pomoge (...) Kiedy dzieci staty si¢ dos¢ samodzielne, bytem bardzo zadowolony z bycia ojcem,
spetniatem sig, wszystko dla nich robitem: kqpatem je, nawet wtedy, kiedy umiaty juz same, po-
magatem w lekcjach. (Karol, 57 lat, ojciec dwojga dzieci, niepelnosprawny fizycznie)
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Wsparcie nieumiejetne i niechciane

Zaskakujaca podkategoria bylo wsparcie nieumiejetne, niechciane/nie oczeki-
wane, ktére pojawilo sie w kilku wywiadach.

Bo jak probowatem pic¢ tam normalnie ze szklanki, to si¢ krztusze (...) Musial ktos dorosty byc
i patrzec na mnie jak ja jem. Raz wyobraZ sobie, miatem takg opiekunke. Mioda dziewczyna (...)
1 tabletki opiekunka bierze, przyszla pierwszy raz (....) Zona mowi, ze mqz nie tyka calych tabletek,
jemu trzeba pokruszyc (...) A ona méwi — ja wiem, jak mu dac. Wzigla najwigkszq tabletke, takg
fasolg i mi catq do gardta wrzucita (...) Ja w 16zku, tabletke wrzucita, ja zaczqlem sig krztusic. Co
opiekunka robi? Nie ratuje mnie. Sru pod drzwi. A ja si¢ duszg. Gosia ztapata tu, mnie pod-
ciggneta, w plecy mnie walneta i tabletka na podtoge (...) No i pogotowie mnie zabralo (...) Ja jak
lezatem po wypadku, jeszcze nie chodzitem, to Zona byta jeszcze w domu i corka moja najmtodsza.
Ona ma 13 lat teraz. Ja zawsze jg ganialem: Izunia przynies wody. To ona biegala po wodg i do
mmnie (...) I wiesz co, ona, cholera zrobita? Ja méwig — Izurika, przynies tatusiowi pic. A ona
poszla, przyniosta mi wody. Ja mowie: kurde, co to jedzie szczochami? A ona usiadta tu, gdzie Ty
i sig rzy jak kori. I Ty wiesz, ja mowig: Iza, co si¢ stato? A ona: bo ja ci z kibelka tej wody nalatam.
(Grzegorz, 43 lata, ojciec trojga dzieci, niepelnosprawny fizycznie i psychicznie w wy-
niku wypadku)

....tesciowa sobie wtedy zatozyta, tak planowata, ze weZmie od nas pierworodne dziecko i bedzie je
wychowywala sama, a my bedziemy miec taki przejsciowy tylko kontakt z nim. Na to si¢ zona ab-
solutnie nie zgodzita, zresztq ja tez bym protestowat. Ja chciatem miec dzieci, cieszylem sig z dzieci.
(Maciej, 55 lat, ojciec trojga dzieci, niewidomy)

W obu wypowiedziach widoczne sa elementy niezadowolenia badanych
z otrzymanego lub oferowanego wsparcia. W przypadku Grzegorza ,niedostatki”
wsparcia wynikaly z niewiedzy i/lub braku do$wiadczenia opiekunki (Grzegorz
nie byl w stanie przez kilka miesiecy po wypadku przyjmowac stalych pokarméw
i tyka¢ wiekszych tabletek) oraz zlosliwosci, niewtasciwego , poczucia humoru”
czy prezentowane]j przez corke niecheci do ojca (ktéra z uSmiechem podata mu
wode z sedesu do picia). W przypadku Macieja deklaracja ,pomocy” ze strony
teSciowej byla wynikiem checi ,wyreczenia” badanego i jego zony z obowiazku
opieki nad dzieckiem, co moglo by¢ zrozumiane jako niewiara innych we wlasne
mozliwosci. Istotna réznica pomiedzy wypowiedziami dotyczy odczuwanej
przez obu badanych potrzeby wsparcia.

Analizujac sytuacje Grzegorza, zdawac sobie nalezy sprawe, ze ciezki stan
chorobowy dotyka nie tylko osoby, ktéra go przezywa, ale i opiekuna z rodziny,
ktory staje sie wazna czescia systemu stuzby zdrowia. Osoba taka bierze na siebie
odpowiedzialnos¢ za chorego cztonka rodziny, wykonuje i/lub nadzoruje czyn-
nosci dnia codziennego w celu kompensagji istniejacych u chorego dysfunkcji.
Tym samym osoba taka (w przypadku Grzegorza byla to zona) z jednej strony jest
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podstawowym Zrédlem wsparcia dla czlonka swojej rodziny, z drugiej — sama ta-
kiego wsparcia wymaga (w celu odcigzenia od obowiazkéw opiekunczych, a tak-
Ze poprawy swoich umiejetnosci opiekunczych i — tym samym — przyczynienia sie
do poprawy jakosci zycia osoby, ktérej sie opiekuja) (Chaparro-Diaz 2013). Zona
naszego rozmowcy spelniala przez kilka lat po wypadku meza zaréwno funkcje
rodzica trojga dzieci (Grzegorz nie byl w stanie zaraz po wypadku w ogéle poma-
gaé, pozniej tez bylo to bardzo ograniczone, gdyz do tej pory wymaga opieki),
pracowala zawodowo, jak i opiekowala sie swoim mezem. To ostatnie (ale nie naj-
mniej wazne) zadanie pomagali jej wykonywac, niestety nie zawsze umiejetnie,
»profesjonaliéci” z pomocy spolecznej. Badany, opisujac sytuacje, ktéra zagrozita
jego zyciu, zwrdécit uwage na dwie rzeczy: po pierwsze, przedstawienie w dobrym
$wietle zony (prébowala wytlumaczy¢ opiekunce, zeby nie dawac do tykania du-
zych tabletek, sama zmuszona zostala podja¢ sie ratowania meza), po drugie, brak
profesjonalizmu opiekunki (zignorowala sugestie zony — ,ja wiem, jak mu dac”
i uciekla w sytuacji trudnej).

Sytuacja z cérka Grzegorza jest o tyle podobna do pierwszej, ze badany méwi
w niej o wsparciu oczekiwanym. Miala ona miejsce pézniej, kiedy badany lepiej
juz radzil sobie z czynnoéciami dnia codziennego i wiele rzeczy byl w stanie robié¢
sam, odnie$¢ mozna jednak wrazenie, ze wcigz posiada wymagania wobec in-
nych. Reakcja cérki na prosbe — oczywiscie naganna — bardzo go zawiodta i trud-
no dociec jej przyczyn. Grzegorz tez nie probuje tego robi¢, odczuwa tylko zal.

Inny charakter ma przypadek Macieja. Tu ,nieadekwatno$¢” proponowane-
go wsparcia wynikala z tego, ze badany go nie oczekiwatl i nie potrzebowal. Jego
teSciowa zalozyla, ze malzenstwo nie da sobie rady z wychowaniem i opieka nad
dzieckiem z uwagi na niepelnosprawnosé¢ (Maciej jest niewidomy, jego zona
postuguje sie resztkami wzroku), jej propozycja, aby wyreczy¢ rodzicéw z obo-
wiazku opieki nad dzieckiem nie byla wlasciwa. Dla obojga malzonkéw zostanie
rodzicem bylo waznym wydarzeniem i nie chcieli rezygnowa¢ z petnienia rél
rodzicielskich. Wsparcie z pewnoscig bylo im potrzebne, ale nie powinno ono
w odczuciu Macieja by¢ réwnoznaczne z pozbawieniem prawa do opieki nad
dzieckiem.

Whnioski

Ojcostwo jest naturalnym etapem zycia wielu doroslych mezczyzn. Z wy-
pelniania tej roli nie mozna wykluczy¢ oséb niepetnosprawnych (zaréwno tych,
ktoére przed osiggnieciem dorostosci staly sie niepelnosprawne, jak i tych, ktére
nabyly niepelnosprawnos¢ w czasie wypelniania roli ojca). W przypadku wtasci-
wie kazdego mezczyzny efektywne poradzenie sobie z nowymi obowiazkami
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wymaga wsparcia w réznym zakresie. Jesli chodzi o mezczyzn z niepelnospraw-
noscia — jak pokazujg badania — w wielu przypadkach potrzeba skorzystania ze
wsparcia jeszcze bardziej roénie.

Analiza wypowiedzi badanych pokazuje istnienie dwé6ch waznych aspektow
wspierania: istniejacego w $wiadomosci niepetlnosprawnych systemu wsparcia
oraz odczuwanych przez badanych potrzeb w tym zakresie. Oba aspekty powin-
ny sie pokrywac, jednak — jak relacjonujg badani — nie zawsze tak jest. Z jednej
strony pojawiaja sie elementy brakéw w formalnym i nieformalnym systemie
wsparcia, z drugiej relacjonowane s swego rodzaju ,nadwyzki” wsparcia w sytu-
acjach, w ktérych jest ono odbierane jako zbedne, niewlasciwe, niechciane.

Badania ukazuja réwniez dwa zasadnicze rodzaje wsparcia: formalne i niefor-
malne. W opisach badanych oséb to drugie jest znacznie bardziej rozbudowane.
Mozna to zinterpretowac jako bogactwo form pomocy plynacej z najblizszego
srodowiska oraz wskazywa¢ na wage indywidualnych wiezi dla aktywowania
tego procesu samopomocy. Jednak fakt ten zwraca uwage na niedostatki formal-
nego systemu wsparcia, ktéry prawdopodobnie wymaga ciaglego udoskonalania.

Czeé¢ badanych ojcéw niepelnosprawnych korzysta z pomocy, wielu jednak
znich jawi sie jako osoby, ktére niezbyt chetnie do korzystania z pomocy sie przy-
znaja (mozliwe, ze tez niechetnie si¢ o nig zwracaja). Brak oczekiwan ze strony
niepelnosprawnego ojca (lub tez brak sygnatéw o potrzebie wsparcia) nie moze
by¢ odbierany jako zupelna niezaleznos¢ od pomocy, szczegdlnie wowczas, gdy
na nie udzieleniu wsparcia moga ucierpie¢ dzieci. Przed ojcami staje wazne zada-
nie: jak pogodzi¢ spoleczny wizerunek silnego, nieztomnego, niezaleznego mez-
czyzny z rzeczywistoscia wlasnego zycia: do§wiadczaniem slabosci, zaleznosdi,
potrzeby korzystania z pomocy innych. W obliczu tego udzielanie wsparcia wy-
daje sie by¢ terenem wyjatkowo delikatnym, na co wskazuje chociazby fakt
postugiwania sie¢ w narracjach kategoriami ,pomocy zonie” i ,pomocy dzieciom”,
nawet jezeli calo$¢ opisu sugerowala, ze byla to pomoc majaca na celu kompensa-
cje brakéw wynikajacych z niepelnosprawnosci ojca. Wiadomo, ze mezczyzna
niepelnosprawny jako ojciec moze czeéciej potrzebowaé ré6znego rodzaju wspar-
cia: informacyjnego, instrumentalnego, emocjonalnego, wartosciujacego. Nie jest
jednak oczywiste, w jaki sposob tego wsparcia udziela¢, Zeby nie powodowaé
dyskomfortu i nie uwlacza¢ godnosci. Mottem przewodnim mogg sie stac stowa
S. Kowalika na temat humanizacji udzielanej osobom niepelnosprawnym pomo-
cy: ,Nie uszczesliwiaj nikogo na sile (...) przyjecie naszej pomocy moze zostac
wymuszone. Osoba z niepelnosprawnoscia moze uznaé, ze narazi ja to na utrate
wlasnej godnosci” (2007, 243-244). Z drugiej strony wydaje sie by¢ niezbedne pro-
pagowanie réznorodnych wizerunkéw ,0jca z niepelnosprawnoscia”: zar6wno
tych niezaleznych i bohatersko samodzielnie stawiajacych czola przeciwnosciom
losu, jak i tych, ktérzy realizujq sie¢ w roli ojca dzieki wsparciu ptynacemu z rodzi-
ny i spoza niej.
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»Rdzne systemy wsparcia dziatajq jako schronienie,
ktdre pozwala na regeneracje sit”
(Kmiecik-Baran 1995, s. 201)

Wsparcie spoteczne i jego zwigzek z ksztaltowaniem sie
postaw rodzicielskich wobec dzieci z wada stuchu

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.

Stowa kluczowe: wsparcie spoleczne, postawy rodzicielskie, rehabilitacja stuchu i mowy dzieci
z wada stuchu
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Wprowadzenie

Wsparcie spoleczne bylo i jest tematem wielu prac socjologicznych, pedagogicz-
nych i psychologicznych. Jest r6znie okreslane i precyzowane. Analiza tego poje-
cia, ,terminu — parasolu” zajeta sie miedzy innymi Szluz (2006), wskazujac na jego
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wieloznaczno$¢, a stad wieloaspektowos¢ w kontekscie organizacji, form, jakosci,
rodzaju, cech biorcy i dawcy, oczekiwanych skutkéw. W naukach spotecznych
termin wsparcie oznacza najczesciej: pomoc udzielana osobie lub grupie oséb, celem
umozliwienia zaspokajania potrzeb zyciowych, proces, w ktérym ,kto§” udziela
wsparcia ,komu$” (por. Kmiecik-Baran 1995; Sek, Cieslak 2004; Szluz 2006). Uwzgled-
niajac rézne kryteria wskazuje si¢ na réznorakie rodzaje wsparcia spotecznego,
pochodzace z rozmaitych zrédel. Dla potrzeb celu i procedury badawczej zatozono,
ze wsparcie spoleczne to szczegdlna pomoc, ktérg otrzymuja ludzie w sytuacjach
kryzysowych, trudnych, bowiem sprzyja ona radzeniu sobie z sytuacjami, beda-
cymi zrédlem stresu. Kmiecik-Baran (1995) uwzglednila cztery rodzaje wsparcia
spolecznego:

— wsparcie emocjonalne, polegajace na dawaniu komunikatéw wzmacniajacych
poczucie przynaleznosci do grupy spolecznej, mogga to by¢ komunikaty typu:
jeste$ przez nas szanowany, ceniony; jest to dawanie osobie do zrozumienia,
ze zawsze moze liczy¢ na grupe lub inng osobe, ze w kazdej chwili udzielona
zostanie stosowana pomoc;

— wsparcie wartosciujace to dawanie komunikatéw swiadczacych o wartosci dru-
giego czlowieka, jego rolii znaczeniu jakie odgrywa w danej grupie spoteczne;j,
ze posiada takie mozliwosci, ktére sa wazne dla prawidtowego funkcjonowa-
nia grupy;

— wsparcie instrumentalne to dostarczanie pomocy, $wiadczenie konkretnych
ustug;

— wsparcie informacyjne, poznawcze sprzyja zrozumieniu sytuacji, problemu,
a polega na udzielaniu rad, przekazywaniu waznych dla funkcjonowania wia-
domosci, informacji (Kmiecik-Baran 1995, s. 202). Analizy teoretyczne umozIli-
wily opracowanie Skali Wsparcia Spotecznego (Kmiecik-Baran 1995), stuzacej
okresleniu rodzaju i sily wsparcia, jakie otrzymuje osoba od okreslonych grup
spolecznych; w badaniach wiasnych wyzej wymieniona skala postuzyla roz-
poznaniu oceny czterech rodzajéw wsparcia, jakie otrzymuja rodzice dzieci
zwada stuchu od profesjonalistow, gléwnie terapeutéw: surdopedagogow, lo-
gopeddw. Wsparcie spoleczne rodzicéw dzieci niepelnosprawnych jest waz-
nym elementem systemowych dzialan, podejmowanych w obrebie wczesnej
interwencji i wczesnego wspomagania rozwoju.

Niepelnosprawnos¢ dziecka zaburza rownowage wewnatrzrodzinng i staje
sie predyktorem sytuacji trudnej (por. Pisula 1998; Koscielska 2001; Minczakie-
wicz 2003; Kirenko 2004; Bart6g 2008; Wozniak, Bienkowska 2011). Z punktu wi-
dzenia radzenia sobie z problemami zwigzanymi z niepelnosprawnoscig wazne
wydaje sie wsparcie spostrzegane, ktére jest efektem dzialania sieci wspie-
rajacych, a wynika z wiedzy i doSwiadczen o tym, gdzie i od kogo mozna uzyskaé
pomoc, na kogo mozna liczy¢ w trudnej sytuacji oraz wsparcie otrzymywane, ro-
zumiane jako faktycznie otrzymywana pomoc.
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Srodowisko spoleczne pelni¢ moze role waznego zrédta oparcia dla rodziny
dzieci z niepelnosprawnoscia. Zaburzona homeostaza zycia rodzinnego,
przykladowo wynikajaca z rezygnacji z pracy ktéregos rodzica, powoduje, ze ro-
dzina musi korzysta¢ z r6znych rodzajow wsparcia. Najczesciej jest to wsparcie
ekonomiczne (por. instrumentalne), czesto takze informacyjne, nierzadko emo-
cjonalne. Brak racjonalnego i adekwatnego do potrzeb wsparcia moze prowadzi¢
do patologizacji zycia rodzinnego (Krause 2004). Podsumowujac, wsparcie
spoleczne odgrywa istotna role w procesie normalizacji Zycia rodzin dzieci z nie-
pelnosprawnoscig, w konsekwencji takze ma znaczenie dla prawidlowego funk-
cjonowania psychospolecznego dziecka w zyciu dorostym.

Celem badan wlasnych stala sie diagnoza rodzaju wsparcia spolecznego
otrzymywanego od terapeutéw przez rodzicéw matych dzieci z wada stuchu oraz
proéba okreslenia zwigzku miedzy wsparciem spolecznym (spostrzeganym i otrzy-
mywanym) a postawa rodzicielskqg wobec niepelnosprawnego dziecka. Sposréd
dostepnych narzedzi badawczych, okreélajacych postawy rodzicielskie, wybrano
Skale Postaw Rodzicielskich autorstwa Plopa (2008). Za autorem przyjeto okresle-
nie postawy rodzicielskiej i zaproponowana typologie postaw. Oddzialywanie
rodzicow na dziecko w znacznej mierze jest uzaleznione od manifestowanych
wobec niego postaw, tj. odniesien poznawczych (intelektualnych), emocjonal-
nych i dzialaniowych. Okreslajac postawe rodzicielska, Plopa powoluje sie na de-
finicje Rembowskiego (1972) i Ziemskiej (1973). Rembowski okresla postawe ro-
dzicielska jako ,calo$ciowa forme ustosunkowania sie rodzicéw (osobno ojca,
osobno matki) do dzieci, do zagadniefr wychowawczych itp., uksztattowang pod-
czas pelnienia funkgji rodzicielskich” (Rembowski 1972, s. 55). Podobnie Ziemska
przyjmuje, ze postawa jest w pewnym stopniu ,utrwalona, nabyta struktura po-
znawczo-dazeniowo-afektywna, ukierunkowujaca zachowanie sie rodzicéw wo-
bec dziecka” (Ziemska 1973, s. 59). Plopa, na podstawie przegladu literatury
przedmiotu, wyodrebnia 6 typéw oddziatywan rodzicielskich, postaw: akcepta-
¢ji-odrzucenia, autonomii, nadmiernego wymagania, niekonsekwencjiinadmier-
nego ochraniania (Plopa 2008, 2011). Postawa akceptacji oznacza, ze rodzic akcep-
tuje dziecko, takim jakim ono jest, stwarza klimat sprzyjajacy swobodnej
wymianie uczug, uczy dziecko ufnosci do ludzi i $wiata. Dziecko zapamietuje ro-
dzica jako bezwarunkowo akceptujacego i kochajacego, obdarzajacego wspar-
ciem. Z perspektywy czasu rodzic oceniany jest jako majacy autorytet, otwarty na
udzielanie wsparcia, ale nienarzucajacy sie (Plopa 2008, 2011). Z kolei postawa od-
rzucajaca oznacza, ze rodzic nie odczuwa przyjemnoéci z obcowania z dzieckiem,
wzajemne relacje sg chlodne, rodzic nie dostrzega potrzeb dziecka, jego proble-
mow. Doroste dziecko ma odczucie, Ze nie bylo akceptowane przez rodzica, nie
zaznalo bliskosci, ciepla, okazji do zblizenia emocjonalnego. Odczuwa, ze bylo
traktowane instrumentalnie, zabezpieczane byly jedynie potrzeby materialne
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(Plopa 2008, 2011). O postawie nadmiernie wymagajacej Swiadczy bezwzgledne
traktowanie dziecka przez jego rodzica, ktory uwaza sie za autorytet w sprawach
wychowania dziecka, nie rozumie potrzeb dziecka i bezwzglednie egzekwuje wy-
konywanie swoich polecen, nakazéw, nie przyjmuje krytyki i sprzeciwu. Dziecko
pamieta rodzica jako wymagajacego posluszenstwa, nie odbiera jednak rodzica
jako niekochajacego, ale raczej jako dzialajacego na rzecz dziecka, tylko w sposéb
konsekwentny, chlodny (Plopa 2008, 2011). Rodzic, ktéry traktuje dziecko jako
osobe, ktéra wraz z wiekiem potrzebuje wiecej autonomii, samodzielnosci, zacho-
wanie rodzica jest elastyczne, dostosowane do potrzeb rozwojowych dziecka wy-
raza postawe autonomii. Dziecko pamieta rodzica jako osobe elastyczng, wyrozu-
miala, akceptujaca préby samodzielnego podejmowania decyzji, rozwigzywania
probleméw (Plopa 2008, 2011). Postawa ta przypuszczalnie najbardziej sprzyjac
bedzie ksztaltowaniu sie takze poczucia odpowiedzialnosci. Natomiast postawa
niekonsekwentna oznacza, ze stosunek rodzica do dziecka jest zmienny, zalezny
od nastroju i samopoczucia rodzica. Brak stabilnosci w postepowaniu rodzica po-
woduje wycofywanie sie z relacji emocjonalnych dziecka, ukrywanie probleméw,
poszukiwanie wsparcia w pozarodzinnych relacjach spolecznych (Plopa 2008,
2011). Ostatnia z wymienionych przez autora postaw — postawa nadmiernie
ochraniajgca polega na zbytnim troszczeniu sie o dziecko, trudnoéci rodzica w za-
akceptowaniu potrzeb dziecka wynikajacych z wieku rozwojowego, autonomii,
samodzielnosci dziecka. Dorosty ocenia rodzica jako osobe nadmiernie ingerujaca
w sprawy osobiste (Plopa 2008, 2011).

Na ksztaltowanie sie powyzszych postaw rodzicielskich niewatpliwie wplywa
wiele czynnikéw, a do najwazniejszych Plopa zalicza: uwarunkowania podmio-
towe rodzicoéw (m.in. cechy osobowosci, potrzeby rodzicéw i jakos¢ ich zwiazku
malzenskiego), wlasne doswiadczenia i procesy emocjonalne z nimi zwigzane, co
moze by¢ zwiazane z dziedzictwem rodzicéw z rodziny pochodzenia, informacje
o przedmiotach postaw (m.in. czynniki tkwigce w dziecku). Nie bez znaczenia po-
zostaje oddziatywanie srodowiska spotecznego (Plopa 2011). Autor Psychologii ro-
dziny podkresla, ze dla ksztaltowania postaw rodzicielskich nie bez znaczenia sa,
obok jakosci zwigzku malzenskiego, takze sieci spoleczne rodzicéw i srodowisko
ich pracy. Czynniki te okazujg si¢ cennym Zrédiem wsparcia w momentach kry-
zysowych, zwiazanych ze stresem. Wyniki badan wskazuja na zwiazek miedzy
dostepnoscia wsparcia od innych (przyjaciél, krewnych, sasiadéw), a efektywny-
mi relacjami z dzie¢mi. Wsparcie spoleczne wigze sie ze zwiekszong kompetencja
rodzicielskg, czestsza werbalna i emocjonalng reakcja na potrzeby dziecka,
mniejsza jego karalnoscia, zwiekszona cierpliwoscia i wrazliwoscig, wyzszym po-
czuciem wlasnej wartosci, a sieci spoleczne rodzicéw stuza jako zrédlo wsparcia
tak instrumentalnego, jak i emocjonalnego (Biefikowska 2006; Plopa 2011, za:
Belsky iin. 1991).
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Analizujac sytuacje rodzin wychowujacych dzieci z wada stuchu Borowicz
(2012) zwraca szczegdlng uwage na specyfike tego procesu, wynikajaca z zachwia-
nego poczucia tozsamosci rodzicow dziecka z wada stuchu oraz problem akcepta-
¢ji siebie w roli rodzica dziecka z wada stuchu i samego dziecka, jego niepelno-
sprawnosci, wynikajacej z trwalego uszkodzenia narzadu stuchu. Najpowaz-
niejszg konsekwencja ubytku stuchu dziecka jest koniecznos¢ podjecia decyzji
dotyczacej wyboru skutecznego narzedzia komunikacji jezykowej. Wybor jezyka
jest tak samo istotny zar6éwno dla dziecka (jego rozwoju poznawczego, emocjo-
nalnego, spolecznego, drogi ksztalcenia itd.), jak i jego rodzicow.

Uruchomiony w Polsce (od 2002 roku) system wczesnego diagnozowania i in-
terwencji w przypadku wad sluchu spowodowal, ze rodzice dowiaduja sie o moz-
liwosci wystapienia uszkodzenia stuchu dziecka w ciagu pierwszych trzech dni
po porodzie, a potwierdzaja ten fakt w ciaggu p6t roku. W tym okresie niemowle
dostaje najczesciej pierwsze aparaty stuchowe i rozpoczyna diugotrwaly proces
rehabilitacji stuchu i mowy, w ktérym zaangazowanie rodzicéw pelni zasadniczg
role. Jednak nalezy pamigtaé, ze uszkodzenie stuchu dziecka jest silnym stresem
dla cztonkéw rodziny i ma istotne znaczenie w budowaniu wzajemnych relacji,
stad dla rodzicow, od postaw ktdrych zalezy powodzenie uruchomionego syste-
mu wsparcia wczesnorozwojowego, jest to okres niezwykle trudny (por. Woz-
niak, Biefikowska 2011). Bowiem z reguly oni sami, wlasnie w tym czasie brykaja
sie z wieloma czynnikami, zazwyczaj stresogennymi, wymagaja takze wsparcia
ze strony specjalistow. , Efektywne i dostosowane do ich potrzeb wsparcie ze strony
profesjonalistow jest istotnym warunkiem przystosowania do obciazenr zwiaza-
nych z niepelnosprawnoscia dziecka” (Pisula 1998, s. 281). Badani przez Borowicz
(2012) rodzice dzieci z wada stuchu, w swojej ocenie wsparcia najwyzej wskazali
wspolmalzonkow i logopedéw (dla badanych mezczyzn — ojcéw dzieci z wada
stuchu wsparcie ze strony logopedéw jest nieco lepiej oceniane anizeli przez ba-
dane kobiety — matki).

Whioski z badan Borowicz (2012), celem ktérych bylo okreslenie zwigzkéw
miedzy poziomem i struktura stresu u rodzicéw wychowujacych dzieci z uszko-
dzeniami stuchu a doswiadczanym przez nich wsparciem spotecznym, potwier-
dzaja, ze odpowiednie wsparcie otrzymywane ze strony najblizszych (wspot-
malzonkéw, krewnych), ale takze czesto profesjonalistow (terapeutéw dziecka,
jego nauczycieli) moze okazaé sie cennym modyfikatorem sytuacji stresowej, kry-
zysowej: m.in. zmniejsza poczucie izolacji, ograniczenia zwigzanego z pelnie-
niem rdél rodzicielskich, wiaze sie z samopoczuciem psychofizycznym, zmniejsza
czestotliwos$¢ wystepowania symptomoéw depresyjnych.
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Zwiazek wsparcia spolecznego z ksztaltowaniem sie postaw
rodzicielskich wobec dzieci z wada stuchu w badaniach wlasnych

Przedmiotem badan wlasnych byla ocena wsparcia spolecznego otrzymywa-
nego przez rodzicéw dzieci z wada stuchu ze strony profesjonalistow: terapeutéw
ilogopedéw dziecka oraz postawy rodzicielskie wobec dziecka z niepetnospraw-
noscia, ktéra wynika z uszkodzenia narzadu stuchu. Zasadniczym celem badan
stalo sie ustalenie zwiazkoéw miedzy rodzajem wsparcia spolecznego (zmienna
niezalezna) a ksztaltujacymi sie¢ postawami rodzicow wobec dziecka z wadg
stuchu (zmienna zalezna). Postawiono nastepujace pytania sformulowane w po-
staci probleméw badawczych:

1. Czy istnieje zwiazek (zaleznoé¢) miedzy otrzymywanym wsparciem spolecz-
nym a postawami rodzicielskimi wobec dzieci z wadg stuchu, zwlaszcza ktéry
rodzaj wsparcia spolecznego: informacyjne, instrumentalne, wartosciujace
czy emocjonalne, réznicuje postawy rodzicielskie w wymiarach: akceptacja-
-odrzucenie, autonomia, ochranianie, wymagania, niekonsekwencja?

2. Czy zmienna posredniczaca jaka jest miejsce pochodzenia (Polska-Slowacja)
réznicuje poziom wsparcia spolecznego oraz postawy rodzicielskie, ktére jej
wymiary?

W badaniach wykorzystano metode sondazu diagnostycznego. W celu zgro-
madzenia danych zostaly uzyte nastepujace narzedzia diagnostyczne:

— Skala Wsparcia Spolecznego Krystyny Kmiecik-Baran (1995);

— Skala Postaw Rodzicielskich Mieczystawa Plopa (2008);

— Karta informacyjna o dziecku i jego rodzinie opracowana przez Malgorzate
Zaborniak-Sobczak.

Skala Wsparcia Spotecznego (SWS) autorstwa Kmiecik-Baran to narzedzie
stuzace do okreslenia rodzaju i sity wsparcia, jakie jednostka otrzymuje od okre-
§lonych grup spolecznych. Zadaniem badanych bylo ustosunkowanie sie, przez
zaznaczenie odpowiedniej liczby na pieciostopniowej skali (od 1 ,tak” do 5 ,nie”),
do 24 twierdzen odnoszacych sie do oceny wsparcia otrzymywanego ze strony
profesjonalistow: terapeutéw, logopedow dziecka. Szeé¢ pierwszych twierdzen
odnosi sie do wsparcia instrumentalnego, kolejnych sze$¢ do wsparcia informa-
cyjnego, nastepnie wartosciujacego i emocjonalnego. Polowa z 24 twierdzehh ma
charakter negatywny, co jest istotne podczas obliczania wynikow. Wyzszy wynik
$wiadczy o mniejszym poziomie otrzymywanego wsparcia spotecznego. Psycho-
metryczne wladciwosci Skali, a takze metody obliczania wynikéw szerzej opisane
zostaly przez autorke narzedzia (Kmiecik-Baran 1995).

Postawy rodzicielskie wobec dziecka z wada stuchu zdiagnozowano wyko-
rzystujac Skalg Postaw Rodzicielskich Plopa. Skala zawiera 50 stwierdzen, do kt6-
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rych ustosunkowuje sie osoba badana przez wybér jednej z pieciu kategorii odpo-
wiedziod ,zdecydowanie taka/taki jestem i tak sie zachowuje” do ,zdecydowanie
taka/taki nie jestem i tak si¢ nie zachowuje”. Przecietny czas wypelnienia skali
wynosi, jak podaje jej autor, okolo 40 minut. Poszczegélnym odpowiedziom
przypisuje sie¢ wartoéc¢ liczbowa. Skala wskazuje na postawy rodzicielskie w pie-
ciu wymiarach: akceptacji/odrzucenia, autonomii, ochraniania, wymagania i nie-
konsekwengcji. W kazdej skali opisujacej jeden wymiar zawarto 10 stwierdzen,
stad otrzymany wynik surowy miesci sie w granicach od 10 do 50 punktéw. Im
wiecej punktéw, tym wyzsze wyniki, ktére swiadczg o wiekszym nasileniu posta-
wy w danym wymiarze. Wyniki surowe przelicza sie na wynik stenowy, osobno
dla kobiet i mezczyzn (Plopa 2008). Steny 1-2 $wiadcza o bardzo niskich wyni-
kach; steny 34 o wynikach niskich; steny 5-6 o wynikach przecietnych; steny 7-8
o wynikach wysokich, a steny 9-10 §wiadcza o bardzo wysokich wynikach. Wyni-
ki wyrazone w stenach interpretuje sie jako stopiei nasilenia danej postawy
w kierunku pozadanym badz niepozadanym (Plopa 2008, 2011). ,W interpretacji
nalezy szczeg6lng uwage kierowac na wyniki wykraczajace poza granice 5-6 stena
w obu kierunkach. Wyniki kazdej ze skal nalezy traktowac odrebnie. (...) Wyniki
umiarkowane (5-6 sten) nalezy traktowac jako przecietne, typowe dla wiekszosci
polskich rodzicoéw” (Plopa 2008, s. 133).

Zebrany material poddano analizom statystycznym, wykorzystujac pakiet
programu STATISTICA, przede wszystkim statystyke Chi? korelacje Pearsona.

Badania przeprowadzono w III i IV kwartale 2013 roku. Grupe badanych sta-
nowili rodzice dzieci z wadg stluchu, gléwnie podopiecznych Stowarzyszenia Ro-
dzicow i Przyjaciét Dzieci z Wada Stuchu z Krosna (Polska, 26 rodzicéw) oraz Sto-
warzyszenia Logosluch z Preszowa (Slowacja, 21 rodzicéw), (www.wada-
sluchu.org).

Celem obu stowarzyszen jest organizacja rehabilitacji stuchu i mowy dla
najmlodszych dzieci z wadg stuchu oraz szeroko rozumiane wsparcie rodzicow.
Stowarzyszenie kro$niefiskie w ramach swojej dzialalnosci prowadzi bank apara-
tow sluchowych, rehabilitacje domowa, zajecia indywidualne i grupowe, organi-
zuje turnusy rehabilitacyjne dla dzieci i ich opiekunéw. Realizujac ciekawe projek-
ty od kilku lat wspdtpracuje w tym zakresie ze stowarzyszeniem stowackim. W ra-
mach projektu Nasze dziedzictwo pogranicza — ksztattowanie tozsamosci kulturowej
u dzieci z wadg stuchu oba stowarzyszenia zorganizowaly cykl seminariow szkole-
niowych dla rodzicéw, terapeutéw i nauczycieli ze Stowacji. Byla to okazja to wy-
miany doswiadczen zwigzanych z organizacjq wsparcia i edukacji dzieci z wada
stuchu w obu krajach. Od maja 2006 roku w Stowacji wprowadzono badania prze-
siewowe (skrining) stuchu, prowadzone przez Centrum Implantéw Slimakowych
w Bratystawie i Koszycach. Dziecko po badaniu w Centrum Implantéw Slimako-
wych jest kierowane do poradni laryngologicznej i logopedycznej w miejscu za-
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mieszkania. Oczekuje jednak kilka miesiecy na przyznanie aparatu stuchowego,
w tym czasie takze specjaliéci rzadko podejmuja wspolprace z rodzing dziecka,
celem przygotowania jej do dlugotrwalego i zmudnego procesu rehabilitacji
stuchu i mowy. Procesem terapeutycznym zajmuja sie specjaliSci zatrudnieni
w przychodniach foniatrycznych, poradniach logopedycznych, centrach eduka-
cji specjalnej. Zaklada sie, ze kazdy logopeda na Stowacji powinien by¢ w stanie
prowadzi¢ rehabilitacje niedostyszacego dziecka z aparatem stuchowym lub imp-
lantem Slimakowym. Mimo zalozen, w rozmowach i dyskusjach podczas spotkan
seminaryjnych, terapeuci-logopedzi i nauczyciele pedagodzy specjalni, wyrazali
znaczne obawy przed rehabilitacja dziecka z wada stuchu, wskazujac na nieefek-
tywnos¢ swoich dziatan, brak wspoélpracy ze strony innych specjalistéw, pra-
cujacych z dzieckiem i jego rodzicow.

W naszych badaniach uczestniczylo w sumie 47 oséb, w tym 38 kobiet — matek
dzieci z wada stuchu i 9 mezczyzn — ojcdw dzieci z uszkodzonym narzadem
stuchu, 26 rodzicow z Polski i 21 0s6b — rodzicow ze Stowacji. Najwiecej, bo 20
0s0b zadeklarowato wyksztalcenie srednie, 19 — wyzsze: 13 — wyzsze magisterskie
i6—wyzsze zawodowe (licencjackie), 5 0s6b ma wyksztalcenie zawodowe i jedna
osoba podstawowe.

Struktura wieku dzieci badanych rodzicéw byla zréznicowana: 5 oséb to ro-
dzice najmlodszych dzieci z wadg stuchu w wieku od 0 do 2 r.z., 10 rodzicéw ma
dziecko w wieku od 3 do 5 lat, 15-od 6 do 8 lat i 16 0s6b jest rodzicem dziecka
w wieku lat 9 1 powyzej, jedna osoba nie wskazata wieku dziecka.

Wsréd badanych rodzicéw 23 osoby ma dzieci z glebokim ubytkiem stuchu
(91dB), 13 0s6b — umiarkowanym ubytkiem stuchu (41-70 dB), 8 oséb ze znacz-
nym stopniem uszkodzenia stuchu (71-90 dB), 2 — lekkim w granicach 2040 dB,
jeden rodzic nie potrafit wskazaé stopnia ubytku stuchu dziecka.

Dzieci badanych rodzicow byly réwniez protezowane w réznym czasie, 16 ro-
dzicow wskazalo, ze ich potomstwo dostato aparaty w okresie do 3 r.z., 14 0séb, ze
miedzy 4 a7 r.z., 16 0séb okredlilo, ze ich dzieci z wada stuchu zostaly ,zaaparatowa-
ne” w pierwszym roku zycia: 7 dzieci w wieku do 6 m.z.19 dzieci miedzy 7a 12 m.z.

Badani rodzice, oceniajac cztery rodzaje wsparcia otrzymywanego ze strony
specjalistow: nauczycieli, terapeutéw, logopedéw swoich niepetnosprawnych
dzieci, wskazali na przecietny jego poziom (maksymalnie w kazdej podskali SWS
otrzymac mozna bylo 30 punktéw — 6 twierdzen razy ocene 5, co Swiadczy o bar-
dzo malym poziomie wsparcia, minimalnie mozna bylo uzyska¢ 6 punktow —
6 twierdzen razy ocene 1, co $wiadczy o bardzo duzym poziomie wsparcia),
(Kmiecik-Baran 1995).

Najwyzej ocenione zostalo wsparcie emocjonalne (M=11,23; SD=4,49)
(otrzymalo §rednio najmniej punktéw), co Swiadczy¢ moze o tym, ze badani ro-
dzice czuja sie szanowani przez specjalistow, ktérzy zajmuja sie ich niepetnospraw-
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nym dzieckiem, terapeuci rozumieja potrzeby rodzicow i akceptuja ich, nie lekce-
wazg osoby rodzica. Jako najslabsze zostalo ocenione wsparcie wartosciujace
(M=13,83; SD=3,37), co oznacza¢ moze, ze rodzice, mimo ich czuja sie cenieni,
rzadko otrzymuja sygnaly $wiadczace o ich znaczacej roli w procesie rehabilitacji
(por. wykres 1, tabela 1).

Wyniki te sg zbiezne z rezultatami uzyskanymi w badaniach Skalag Wsparcia
Spolecznego przeprowadzonymi w roku 2009/2010 w grupie 117 rodzicéw dzieci
z wada stuchu (Zaborniak-Sobczak 2011). Stwierdzono wéwczas wysoce istotng
(p 0,0001) réznice wynikéw oceny w zaleznoéci od rodzaju wsparcia. Wsparcie
informacyjne uzyskalo wysoce istotnie (p 0,0001) nizsze wyniki niz wsparcie in-
strumentalne oraz wartosciujace, ale juz ocena wsparcia informacyjnego nie roz-
nila sie istotnie (p = 0,0572) od oceny wsparcia emocjonalnego. Oceny wsparcia
emocjonalnego byly wysoce istotnie (p 0,0001) nizsze niz oceny wsparcia instru-
mentalnego oraz wartosciujacego (Zaborniak-Sobczak 2011). Oznacza to, ze naj-
gorzej oceniane bylo wéwczas wsparcie wartosciujace oraz instrumentalne, a naj-
lepiej informacyjne i emocjonalne.

16,00
13,83
14,00
W wsparcie
12,00 informacyjne
10,00 B wsparcie
instrumentalne
8,00
W wspacie
6,00 wartosciujgce
4,00 W wsparcie
emocjonalne
2,00 +
0,00 ——

Wykres 1. Srednie wyniki uzyskane w badaniu Skala Wsparcia Spotecznego (ogét badanych)

Szczegblowe analizy statystyczne wykazaly, ze miejsce pochodzenia jest
czynnikiem réznicujacym w sposéb istotny statystycznie ocene poziomu otrzy-
mywanego wsparcia spolecznego.

Z analizy uzyskanych rezultatow wynika, ze rodzice polscy istotnie statysty-
cznie wyzej oceniaja otrzymywane wsparcie we wszystkich jego zakresach (ro-
dzajach), (por. tabela 1).
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Wykres 2. Poréwnanie $rednich wynikéw ocen otrzymywanego wsparcia spotecznego
w dwoch grupach badanych rodzicow: z Polski i Stowacji

Tabela 1. Miejsce pochodzenia badanych rodzicéw dzieci z wada stuchu a ocena otrzy-
mywanego wsparcia

Miejsce Wsparcie Wsparcie Wsparcie Wsparcie
Zamiesz- informacyjne instrumentalne wartosciujace emocjonalne
kania 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
Slowacja 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 p=0,055 p=0,020 p=0141 p=0,0391
Chi? CPearsona=0,5850 | CPearsona=0,6227 | CPearsona=0,5455 | CPearsona=0,4941

Ple¢ badanych rodzicéw, ich wyksztalcenie, a takze wiek dziecka i stopien
ubytku jego stuchu okazaly sie czynnikami (zmienne posredniczace) nierézni-
cujacymi w sposob istotny statystycznie oceny otrzymywanego wsparcia. Jedynie
czas protezowania dziecka réznicuje ocene wsparcia instrumentalnego (p=0,023,
CPearsona=0,6274 — korelacja wysoka): na wyzsza ocene tego rodzaju wsparcia
wskazuja rodzice dzieci protezowanych najwczeséniej, w pierwszym r.z.. Im dzie-
cko p6zniej otrzymalo aparat stuchowy badz implant $limakowy, tym znaczenie
wsparcia instrumentalnego w ocenie rodzicéw maleje.

Miejsce pochodzenia nie jest czynnikiem réznicujgcym postawy rodzicow
wobec dzieci z wada stuchu.

Jedynie w wymiarze niekonsekwencji wydaje sie, ze polscy rodzice wykazuja
czeSciej mniej pozadane postawy (M=24,73; SD=9,17) anizeli rodzice stowaccy
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(M=23,33; SD=5,73), (réznica istotna statystycznie, statystyka Chi*: p=0,0415,
CPearsona=0,5928, korelacja umiarkowana).

50,00
45,00 m wymiar: akceptacja-
40,00 odrzucenie
35,00 B wymiar: autonomia
30,00
25,00 ~ W wymiar: ochranianie
20,00

15,00 B wymiar: wymagania
10,00 +—

5,00 + B wymiar:

0,00 - niekonsekwencji

Polska ! Stowacja

Wykres 3. Miejsce pochodzenia badanych rodzicéw a postawy rodzicielskie

Analizy statystyczne pozwalaja wysunaé ostrozny wniosek, ze ci badani ro-
dzice, ktérzy wykazujq postawe bardziej autonomiczng wobec dziecka, sg takze
wobec niego mniej ochraniajacy i jednoczes$nie mniej wymagajacy; rodzice ochra-
niajacy sa czesciej wymagajacy i niekonsekwentni (i na odwrét: rodzice niekon-
sekwentni i wymagajacy czesciej takze sa bardziej ochraniajacy); wymagajacy
i ochraniajacy rodzice rzadziej takze uznaja prawo dziecka do autonomii.

Ple¢ rodzicéw, poziom ich wyksztalcenia nie r6znicuja postaw rodzicielskich
wobec dziecka z wada stuchu.

Wiek dziecka w sposéb istotny statystycznie réznicuje postawe rodzicéw
w wymiarze niekonsekwencji (p=0,0442, CPearsona=0,6037 — korelacja wysoka):
im starsze dziecko z wada, tym postawa ich rodzicow w wymiarze niekonsek-
wengji staje sie bardziej pozadana (mieszczaca sie w granicach stena 1-4).

Stopien ubytku stuchu dziecka réznicuje postawe rodzicow w wymiarze
akceptacji/odrzucenia (p=0,0000, CPearsona=1,0471 — korelacja pelna): badani
rodzice akceptuja swoje dzieci bez wzgledu na stopien ubytku stuchu.

Trudno o jednoznaczna odpowiedz na pytanie o zwiazek miedzy otrzymy-
wanym wsparciem spofecznym a postawami badanych rodzicéw wobec dzieci
z wada stuchu. Uzyskane rezultaty pozwalaja wskaza¢ na nastepujace zaleznosci
istotne statystycznie:

— ocena wsparcia instrumentalnego i emocjonalnego réznicuje postawe w wy-
miarze niekonsekwencji;
— ocena wsparcia wartosciujacego réznicuje postawe w wymiarze autonomii.
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Ocena wsparcia instrumentalnego réznicuje w sposob istotny statystycznie
postawe w wymiarze niekonsekwencji (p=0,0032, CPearsona=0,6787 — korelacja
wysoka): im lepsza ocena wsparcia instrumentalnego, tym postawy rodzicoéw
w wymiarze niekonsekwencji ksztaltuja sie w kierunku bardziej pozadanym.

Réwniez ocena wsparcia emocjonalnego réznicuje postawe w wymiarze nie-
konsekwengji (p=0,0403, CPearsona=0,6025 — korelacja wysoka): lepsza ocena
wsparcia emocjonalnego pozwala na ksztaltowanie sie postaw rodzicielskich bar-
dziej pozadanych w omawianym wymiarze.

Ocena wsparcia wartosciujacego rdéznicuje postawe badanych rodzicow
w wymiarze autonomii (p=0,0297, CPearsona=0,6491 — korelacja wysoka): rodzi-
ce, ktorzy ocenili ten rodzaj wsparcia jako staby (gorszy), czeéciej wykazuja wobec
swoich dzieci postawe wlasciwa w wymiarze autonomii.

Whioski i uogélnienia

W badaniach wiasnych ukazano, ze badani rodzice dzieci z wada stuchu naj-
lepiej oceniajag wsparcie emocjonalne i informacyjne, najgorzej — warto$ciujace
iinstrumentalne.

Dostarczanie rodzicom konkretnej pomocy, przykladowo w postaci zorgani-
zowania protez stuchowych, uruchomienia sieci kontaktéw spotecznych (wspar-
cie instrumentalne) oraz szacunek wobec rodzicéw, akceptacja i zrozumienie ich
niejednokrotnie trudnej sytuacji (wsparcie emocjonalne) powoduja, ze postawy
rodzicéw wobec dziecka z wada stuchu stabilizuja sie, tzn. tak traktowani rodzice
czedciej wykazuja postawy bardziej konsekwentne wobec swoich dzieci. Tego ro-
dzaju wsparcie wydaje sie by¢ istotniejsze dla rodzicow polskich, ktérych posta-
wy rodzicielskie w tym wymiarze czeéciej s3 mniej pozadane.

Rodzice wykazujacy postawe autonomii wobec dzieci, uznajacy ich prawo do
rozwoju i samostanowienia o sobie (sa to z reguly rodzice dzieci starszych) wydaja
sie by¢ na tyle dojrzali emocjonalnie, ze nie potrzebuja dodatkowych wzmocnien
ze strony specjalistéw, w postaci wsparcia wartosciujacego.

Miejsce pochodzenia jest czynnikiem réznicujacym grupe badanych rodzi-
cow w zakresie oceny otrzymywanego wsparcia. Badane osoby ze Slowacji,
w ktoérej program przesiewowych badan stuchu dziata stosunkowo krocej, anizeli
w Polsce, w §lad za tym system wparcia wczesnorozwojowego jest takze wciaz w
organizacji, wskazuja na gorsze wsparcie spoleczne ze strony specjalistow. R6zni-
ce w ocenie otrzymywanego wsparcia dokonanej przez badanych rodzicéw z Pol-
ski i Stowacji sg istotne statystycznie.
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Podkresdli¢ nalezy, ze niewielka grupa badanych i skromny material badaw-
czy umozliwiajg jedynie wykrycie pewnych tendencji i wykazanie niektérych za-
leznosci i réznic pomiedzy wsparciem spolecznym w obydwoch krajach.
Wspdtpraca w ramach projektu oraz badania miaty charakter pilotazowy, pozwo-
lity na nawiazanie kontaktow interpersonalnych i beda kontynuowane w szer-
szym zakresie.

Podsumowanie

Wstepne obserwacje oraz badania wlasne postaw rodzicielskich prowadzone
podczas tygodniowych spotkan turnusowych grup rodzicéw dzieci z wada
stuchu z Polski i Stowacji pokazujg jak wazne jest wczesne wykrywanie, leczenie
i terapia uszkodzen stuchu. Czynniki zewnetrzne, zwigzane z organizacja syste-
mu opieki i wsparcia bezposrednio wplywaja na zaangazowanie rodzicéw w pro-
ces terapii dzieci, a co za tym idzie na wyniki tej terapii. Wobec zmieniajacej sie sy-
tuacji dzieci z wada stuchu (programéw przesiewowych, stosunkowo szybkiego
protezowania odpowiednimi aparatami stuchowymi lub implantem $limakowym
oraz terapii) gtéwny nacisk polozy¢ nalezy na wsparcie rodzicéw, szczegdlnie
w zakresie budowania motywacji do pokonywania trudnosci w procesie dlugo-
trwalej terapii dziecka z wada stuchu.

Badania ukazaly, ze wybrane rodzaje wsparcia spolecznego: emocjonalne
i instrumentalne (cho¢ nienajlepiej oceniane), maja znaczenie dla ksztaltowania
sie odpowiednich postaw rodzicielskich, gtéwnie konsekwencji w dziataniu ro-
dzicéw wobec swoich niepelnosprawnych dzieci. Tym samym mozna stwierdzic,
ze skuteczna pomoc dzieciom z wada sluchu polega réwniez na skutecznym
i odpowiedzialnym wsparciu ich rodzicow w dltugotrwatym i trudnym procesie
rehabilitacji stuchu i mowy.
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Komunikacja w Internecie

Internet jest stosunkowo nowym wynalazkiem. Jego historia siega zaledwie
1969 roku i zaczyna sie od sieci laczacej komputery Departamentu Obrony USA ze
wspolpracujacymi instytucjami. Kilka lat pézniej wynalazek zostal zaprezen-
towany publicznie (Mendalka 2004, s. 39). W latach 90. Internet zostaje uwolniony
spod jurysdykcji rzadu Stanéw Zjednoczonych na rzecz naukowcéw (National
Science Foundation), ktérzy rozpoczeli proces prywatyzacji sieci. Dalszy rozwoj za-
wdziecza ona wladnie coraz szerszemu gronu uzytkownikéw. Po owych modyfi-
kacjach wynalazek otrzymal nazwe Internet, od angielskich stéw ,interconnec-
tion” i ,network” (Castells 2003, s. 22). Tymczasem nie sposéb obecnie méwic
o Sieci jedynie jako o wynalazku technologicznym, informatycznym: inspiracjq
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dla podjecia opisywanych badan sa raczej stowa P. Zabickiego. Akcentuje on ko-
nieczno$¢ brania pod uwage ludzi, ktérzy sie tam podlaczaja: ,sie¢ nie moze istnie¢
bez ludzi zaréwno z niej korzystajacych, tworzacych ja, jak i nig zarzadzajacych
(...) Internet to po prostu ludzie” (Zabicki 2007, s. 70).

Bardzo waznym miejscem porozumiewania sie¢ uzytkownikéw sieci jest gru-
pa dyskusyjna. Jak wskazuje J. Grzenia (2006), maja one stuzy¢ poszukiwaniu
wiadomosci na tematy zwigzane z profilem strony. Internauta moze wymienic sie
spostrzezeniami z innymi zalogowanymi uczestnikami (pisa¢ posty), a takze za-
proponowac swoéj watek do przedyskutowania.

Wiecej funkgji dyskusyjnej formy komunikacji wymienia A.W. Brzezifiska
(2009), analizujac tresci fora internetowego na temat robotek recznych. Ma wiec
ona dostarczy¢ rozrywki, poméc sie zrelaksowaé, zapomnie¢ o zwyczajnych prob-
lemach. Uzytkowniczka, poniewaz ten temat przyciaga gléwnie kobiety, moze
zaprezentowaé pozostalym prace, ktére wykonala wlasnorecznie oraz ogladac
albumy innych. Panie poszukuja w ten sposéb pozytywnego wzmocnienia, inspi-
racji, nowych pomysltéw, ktére mozna u kogo$ ,podpatrzy¢”. Autorka wyciaga
takze dalejidace wnioski. Jej zdaniem forum jest takze miejscem integracji, a co za
tym idzie, zaspokaja potrzeby spoleczne uzytkowniczek — przynaleznosci, utoz-
samiania si¢ z grupa, co moze réwnowazy¢ brak tych wzmocnien w realnym zyciu.
Interesujgcym faktem jest czeste przenoszenie sie tego typu wirtualnych przyjaz-
ni do prawdziwego $wiata, dzieki ,zlotom” forumowiczek: ,uczestnictwo w gru-
pie jest antidotum na pewnego rodzaju osamotnienie” (Brzezinska 2009, s. 83).

W podobnym kontekscie umieszcza A. Krélikowska (2006, s. 164-165) pomoc,
jaka udzielaja sobie wzajemnie uzytkownicy foréw czy komunikatoréw. Latwosé
przekazu za pomoca stowa pisanego, brak granic geograficznych oraz wzgledna
anonimowos¢ zachecaja do duzej otwartoéci w tej przestrzeni, co powoduje
tatwos¢ podzielenia sie watpliwosciami czy problemami, ktére ,na zywo” sg wstyd-
liwe, czy nadawca zbyt nieSmialy. Autorka zwraca uwage, ze takie komunikaty
rzadko spotykaja sie z brakiem odezwy internetowej braci. Zrédet takiego zacho-
wania upatruje w kilku miejscach. Przede wszystkim jest to poczucie odpowie-
dzialnosci — gdyby pomocy potrzebowat kto$ na ruchliwej ulicy, wielu przechod-
niéw zalozyloby, ze inni s3 zobowigzani do jej udzielenia. Tymczasem internauta
pozostaje sam na sam z prosba drugiej strony, co czesto przesadza o wyslaniu od-
powiedzi tej osobie. Krélikowska uwaza takze, ze dokonanie tego poprawia nasza
samooceng, jako osoby kompetentnej, przy czym tez dzieki temu mamy nadzieje
by¢ takze dobrze potraktowani w podobnej sytuaciji.

Z forum internetowego wylaniaja sie takze pewne prawidtowosci czy trendy
spoleczne. A. Pawlak, analizujac wybrane tresci pobrane z internetowych dysku-
sji matek, wycigga wnioski na temat wspolczesnej tendencji w wychowywaniu
dzieci. Zdaniem autorki, obraz dorostego, kreowany przez media, niesie ze sobg
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negatywny przekaz: jezeli watek trafia do mainstreamowych Zrédet pozyskiwa-
nia aktualnych informacji, to dotyczy zazwyczaj krzywdy jaka zrobil dziecku. Sg
to wigc obrazy réznego rodzaju zaniedban, przemocy czy niesprawiedliwodci:
,W centrum zainteresowania znajduja sie pedofile i mordercy, sadystyczni rodzi-
ce biologiczni, zastepczy i konkubenci rodzicow” (Pawlak 2009, s. 4). Tego typu
obrazy wywoluja u rodzicéw odruch obrony dziecka przed $wiatem ,ztych” do-
rostych, co prowadzi réwniez do dylematéw zwiazanych z wychowaniem.
Troszcza sie wiec, aby na tym polu nie skrzywdzi¢ w zaden sposéb swojego potom-
ka, ktérego nalezy przede wszystkim chroni¢ przed zewnetrznym zagrozeniem.
Konflikt medialnego obrazu rodzica z wlasnymi pogladami na temat wychowa-
nia owocuje wieloma rozterkami, ktérych rozwiazania wychowawcy poszukuja
réwniez na forach internetowych. Tutaj matki nie muszg si¢ wstydzi¢ swojej nie-
kompetencji, przy czym ufaja, ze otrzymaja sprawdzone porady od wielu réz-
nych uczestniczek dyskusji, wéréd ktérych mozna bedzie odnalez¢ rozwiazanie
problemu. Wdrazanie tych wskazéwek w zycie moze przybra¢ forme uschematy-
zowang, kiedy rodzic bedzie odtwarzat wszystkie proponowane scenariusze po ko-
lei, aby mie¢ pewnos¢, ze zrobil ,wszystko, co w jego mocy” (Pawlak 2009, s. 4-5).

M. Olcon-Kubicka (2006) méwi wrecz o ,uspolecznieniu macierzynstwa”.
Watpliwosci i doswiadczenia macierzynskie coraz czesciej trafiajg na fora dysku-
syjne, a Internet staje sie nowym miejscem spotkan rodzicow. Badaczka jako
przyczyny wskazuje kulturowe wymagania bycia niezalezna, autonomiczna,
samorealizujacg sie jednostka. Uksztaltowane w ten sposdb kobiety nie zwracaja
sie juz z klopotami zwigzanymi z ciaza i dzieckiem do swoich matek czy innych
doswiadczonych kobiet z najblizszego otoczenia, by uniknaé ich pézniejszego
wscibstwa. Niepokoje moga natomiast rozwia¢ w przestrzeni dyskusyjnej Inter-
netu. Tutaj wyrézniono dwie grupy forumowiczek: te, ktére potrzebuja pomocy
badz wsparcia, i te, ktére maja podobne doswiadczenia za soba i teraz chca stuzy¢
rada (Olcon-Kubicka 2006, s. 273-276).

Metodologia badan wtasnych

Dzieki analizie opinii wyrazanych na forach, a takze reakcji na zdarzenia opi-
sywane przez pozostalych uzytkownikéw, ktére ujawnialy zajmowane w spra-
wie konkretnych przypadkéw stanowisko, mozna wyodrebnic kilka grup dysku-
rs6w, oscylujacych wokét wspoélnych zagadnien.

Do gromadzenia danych zostala wykorzystana metoda przeszukiwania Zré-
det wtérnych. Wymaga ona dookreslenia pojecia ,zrédla wtorne”. Sg to ,zastane
przez badacza zbiory danych, bedace materialnymi §ladami ludzkiej dziatalnosci”
(Rubacha 2008, s. 157). Wéréd mozliwych do objecia bada nianiami obiektéw, wy-
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mienia Rubacha strony internetowe, ktére dostarczyly materialu badawczego
w owej pracy. Autor zaznacza, ze rzeczywisto$¢ spoleczng mozna potraktowaé
jako tekst, a wybrany jego fragment, ktéry bedzie podlegac¢ czynnosciom badacza,
okresla mianem jednostki analizy (Rubacha 2008, s. 158-159).

Do analizy danych, uzyskanych przez badanie stron internetowych, wyko-
rzystano metode krytycznej analizy dyskursu (KAD). Metoda badanh nad dyskur-
sami, jak wskazuje U. Ostrowska, wyrosla na gruncie semiotyki oraz badan nad
jezykiem (Ostrowska 2011, s. 120). A. Meczkowska-Christiansen wyjasnia, ze ana-
liza dyskursu ,odnosi si¢ do analizy wypowiedzi (...) w relacji do kontekstéw
spolecznych, w jakich one wystepuja” (Meczkowska-Christiansen 2010, s. 25).
W odréznieniu jednak od przedmiotu badan lingwistéw, w naukach spolecznych
w centrum zainteresowania sytuuja sie zjawiska natury socjologicznej. Prace nad
nimi prowadzi sie za pomoca ré6znych metod i technik, oscylujacych wokét anali-
zy tekstu — zar6wno wypowiedzi werbalnych, jak i w plaszczyZznie multimedial-
nej, gdzie zaliczamy réwniez Internet.

W celu ustalenia dyskurséw dziecka, pojawiajacych sie w Internecie, zbadano
wybrane watki forum Dziecko, znajdujacego sie na stronie Gazeta.pl. Jest to miejsce
rozmow rodzicéw: tematy watkéw skoncentrowane sg dookola sukceséw i trud-
noéci w procesie wychowywania potomstwa. Spektrum poruszanych topikéw
jest bardzo rozlegte — od codziennych trudnosci, dzielenia sie rado$ciami i smut-
kami az do burzliwej polemiki zwigzanej ze stylem zycia/wychowania, wartoscia-
mi zwigzanymi z macierzynstwem. Najczesciej jednak, co wynika z charakteru tej
formy porozumiewania sie, jest prosba o porade.

Wyrdznione tutaj dyskursy zbudowane sa wokoél dolegliwosci dzieciecych,
chordb, niepetnosprawnosci i ré6znorakich wypadkow.

Dyskursy dziecka z niepelnosprawnoscia

Najczestszym zjawiskiem w przestrzeni Internetu jest poradnictwo — czy ktos
o nie prosi, czy jedynie relacjonuje swoje do§wiadczenia, wystawiajgc swoj wpis
w miejscu ogdélnodostepnym musi sie liczy¢ z szerokim spektrum reakcji innych
uzytkownikoéw sieci. Bywalcy forum specjalizuja sie¢ zaréwno w udzielaniu po-
mocy i wsparcia, jak i w hojnym obdarzaniu ztosliwosciami i przytykami.

Rodzice dzieci niepelnosprawnych maja kilka miejsc rozméw na Dziecko —
moga by¢ to fora dotyczace niepelnosprawnosci w ogoéle badz szczegétowych
probleméw. Dominuja tutaj watki z prosbami o polecenie lekarzy, przychodni,
sposobéw rehabilitacji.
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Rodzice przytaczaja (w przypadku dzieci diagnozowanych przez lekarzy na
réznorakie schorzenia) badZ sami przypisuja swojemu potomstwu okreslone
wlasciwosci, na podstawie wlasnych obserwacji i ustalen. Z tego typu wpiséw
mozna odczyta¢ rowniez stosunek emocjonalny matek (ojcowie wypowiadaja sie
sporadycznie) do tego, jakie dziecko jest, i jak jego cechy zmienia zycie samej mat-
ki, co dotyczy zwlaszcza dzieci powaznie chorych. Swoje dzieci chetnie opisuja
réwniez rodzice, ktérzy przezyli Smierc synéw badz cérek, z powodu choréb, wy-
padkéw. Koncentruja sie oni na pozytywnym wymiarze rodzicielstwa, gloryfi-
kuja wspoélna przeszloéc, wyliczaja przymioty utraconych dzieci. Tego typu aktyw-
nosc¢ dotyczy réwniez matek, ktére nie donosity cigzy —lubig one snué¢ domysty na
temat wygladu i cech nienarodzonego dziecka.

Czesto rowniez matki pytaja o skutecznoéc terapii, jakg wlasnie rozpoczynajq
z wlasnym dzieckiem. Zgodnie z powyzszymi ustaleniami réwniez na forum
o niepelnosprawnosciach internautki czujq sie ,wsréd swoich”, oczekuja pocie-
szenia, wsparcia. Jak pisze mts 0:

Czuje sig trochg jak zdradzana Zona, kiedy wszyscy dookola znajq prawde tylko nie ona i szeptajg
za jej plecami. (...) mam wrazenie, ze gdy mowig, Ze synek zaczgt robic to czy tamto, to wszyscy
sobie myslg: “dopiero???!!!, przeciez on ma juz rok!!!” (...) Znajomi, ktorzy wiedzq, ze z matym
jest problem w o0gdle nie poruszajq jego tematu podczas rozmdw, tak jakby moje dziecko nie ist-
niato!!! Przeciez to nie jest naturalne, by rozmawiajgc z mlodg mamg nie spytac o niemowle! (...)
Dostownie temat tabu!!!

Autorka postu na forum czuje sie¢ zrozumiana, czego nie doSwiadcza na co
dzien. Wpis w tym miejscu zastepuje jej rozmowe z kolezankami, z ktérymi — jak
wspomina — moze rozmawiac na rézne tematy, ale niepetnosprawnosé¢ malucha
stanowi tabu. Tymczasem w rozwoju dyskusji nad tym zachowaniem sama przy-
znaje sie, ze to skrepowanie dziala w dwie strony:

Wiem jestem gtupia, ale praktycznie zerwalam kontakt z najlepszq przyjaciétkq, gdyz jej dziecko
jest od mojego o 5 miesigcy miodsze. Po prostu boje si¢ z niq i jej dzieciaczkiem spotkac, zeby nie
okazato sig, ze sq na tym samym etapie lub nawet jej przegonit mojego synka.

Strasznie trudno mi si¢ przemdc i opowiadac o problemach synka komus, kto nie jest w podobnej
sytuacii.

Tego typu obawy nie dotycza spolecznosci zawigzanej wokoél forum inter-
netowego dla rodzicéw dzieci niepelnosprawnych, a juz z pewnoécig wszyscy tu
wiedzg, jak bardzo mozna sig cieszy¢ z najmniejszych osiggnie¢. Uogolniajac moz-
na stwierdzi¢, ze charakterystyczne dla badanego forum internetowego jest sku-
pianie sie wokol wspdlnego problemu, zagadnienia — dla przykladu w kategorii
dotyczacej dzieci niepelnosprawnych praktycznie nie pojawiajg sie komentarze
rodzicéw, ktérzy maja wylgcznie dzieci zdrowe, z czego wynika, ze ludzie sa
aktywni gtéwnie w tematach dotykajacych ich osobiscie.
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Z powyzszym koresponduje przykladowy watek aguni2845, ktéra, pomimo
ze nie jest jeszcze matka dziecka niepelnosprawnego, zamieszcza wpis w owej ka-
tegorii, solidaryzujac sie juz z ich srodowiskiem:

Jestem w trakcie adopcji niepetnosprawnej dziewczynki. Dziewczynka ma 4 latka, jest glucho-

niema od urodzenia, (...). Chcialabym zaopiekowac si¢ nig tak jakby dopiero przyszta na swiat.

Byc moze znajdzie sig ktos kto udzielit by mi porad dokgqd powinnam si¢ udac z dziewczynkq (...).
Za kazdg informacje bede bardzo wdzigczna.

Nowa matka zostala cieplo przyjeta wéroéd forumowiczek — posypaly sie pora-
dy, stowa wsparcia i deklaracje dalszej pomocy w poszukiwaniu specjalistow.
Obok pelnych podziwu dla odwagi matki adopcyjnej wpiséw pojawiaja sie row-
niez ostrzezenia, ze zycie z dzieckiem niepelnosprawnym moze ja niejednokrotnie
rozczarowaé. Matki dzieci niepelnosprawnych sa wiec zintegrowana na forum
grupa, niejednokrotnie dobrze kojarza nicki statych forumowiczek z ich wcze-
$niejszymi perypetiami, wiedza czy autorka ma syna, czy cérke, czasem nawet
w jakim wieku. Czesto kontaktuja sie nie tylko na lamach foréw, ale réwniez na
prywatnych komunikatorach czy poprzez e-maile. Dotyczy to nie tylko kobiet,
ktére dobrze juz sie na famach forum poznaly, ale takze sytuacji, w ktérej opisy-
wane przez nowa uzytkowniczke doswiadczenia pokrywajg sie z wczesniejszymi
przejéciami innej matki, przez co moze sie ona sta¢ zrédltem porad i informacji na
dluzszy czas — w takich sytuacjach internautka podaje w odpowiedzi na posta
kontakt prywatny, aby przenies¢ rozmowe ze sfery publicznej, co skutkuje tez
wieksza przejrzystoscia porzadkiem watkéw. Mmmm.s, dla przykladu zamiescita
tekst pod tytulem ,dziecko niepelnosprawne — rezygnacja z pracy”.

Szukam mam, ktdre sq w podobnej sytuacji jak ja, chciatabym troszke porozmawiac, a jezeli jest
to mozliwe, si¢ spotkac. Coraz bardziej czuje si¢ zagubiona w calej tej sytuacji. Zawsze i wedzie
najwazniejsze bedzie dziecko, ale tak mi brakuje ludzi, tej nerwowej sytuacji zwigzanej z pracg
i samej pracy.

Uzyskala kilka odpowiedzi wyrazajacych zrozumienie i wspoélczucie, ale réw-
niez wlasnie propozycje podtrzymania kontaktu poza forum.

Reasumujac dyskurs dziecka niepelnosprawnego, nalezy zwréci¢ uwage, ze
najwieksza wartos¢ zdaje si¢ mie¢ tutaj informacja, takze dla matek dopiero szu-
kajacych rozeznania w Swiecie rehabilitacji i edukacji niepelnosprawnego syna
czy corki. Pragmatyczne podejscie nie przeszkadza jednak kobietom w zamiesz-
czaniu licznych zwierzen oraz nacechowanych emocjonalnie odpowiedzi.
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Dyskurs dziecka z autyzmem

Dla rodzicéw dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu poswiecone jest
cale forum ,Inny Swiat”. Spotykaja sie tu najczesciej ludzie majacy dzieci z autyz-
mem, zespolem Aspergera oraz czekajacy na diagnoze z podejrzeniem podob-
nych dolegliwoséci. W tym miejscu przewazaja wymiany wiadomosci praktycz-
nych zwigzanych z leczeniem autystow.

Matki dzieci autystycznych borykaja sie jednak z wieloma problemami, nieco-
dziennymi dla os6b majacych zdrowe dzieci. Forum jest dla nich réwniez miejs-
cem zwierzen, poszukiwania zrozumienia, czego nie moga czesto otrzymac w re-
alnym $wiecie, poniewaz inne kobiety nie rozumieja ich sytuacji. Niejednokrotnie
réwniez matki, wykorzystujac okolicznos¢, ze zmiany autystyczne nie dotykaja
fizjonomii dziecka, nie informujg najblizszego otoczenia o zdiagnozowaniu cho-
roby. Ich intencjq jest zapobieganie dyskryminacji ze wzgledu na etykiete ,od-
mienca”, ryzykuja jednak, zwlaszcza poki dzieci sg jeszcze nieduze, ponoszeniem
odpowiedzialnosci za zle zachowanie dziecka, co czesto przydarza si¢ autystom,
zwlaszcza w relacjach spolecznych. Wtedy sasiedzi czy rodzina niejednokrotnie
orzekaja o dziecku, ze jest ,zle wychowane” czy rozpieszczane przez rodzicéw.

Po tego typu doswiadczeniach forumowiczki majg potrzebe ,wygadac¢ sie”,
a wiec zamieszczaja watek, w ktérym opisuja przykra sytuacje, ktéra miata miejs-
ce w zwiazku ze specyfika choroby potomka, liczac na zrozumienie pozostaltych
matek:

anradan: Serce mnie autentycznie dzis rozbolato... bylismy na basenie, w szatni gdy ja su-
szylam wlosy, mdj syn zafascynowany numerami trzycyfrowymi na szafkach jednej kobiecie t¢
szafke zamkngt (otwieraty sig¢ elektronicznie). Jedza nieomal rzucita si¢ na niego z agrechg! Py-
tam ,,co pani robi?” — , trzeci raz mi jg zamkngt!!!” — wrzeszczy ona. , To byto do mnie kierowac
uwagi, a nie wrzeszcze¢ na cudze dziecko!” ... ja na to, a ona odparowata , ja lepiej psa wychowuje
niz pani to dziecko”....

tak mnie zatkato, ze po wyjsciu z basenu si¢ poryczatam.... :(( Jak mam upilnowac mego 4-latka,
nie da rady miec non stop oczy dookota glowy... mam go izolowac w domu?

Nieprzyjemnosci w opisanej scenie wynikaly wtasnie z faktu utrzymywania
w tajemnicy klopotéw dziecka: o ile skarcenie zdrowego chlopca byloby dla matki
zasadne, a przynajmniej sprawiedliwe, o tyle z rozzaleniem odnosi sie do ,ataku”
na dziecko niepelnosprawne, ktéremu nie jest w stanie przettumaczy¢, ze takie
zachowanie moze by¢ uznawane przez innych ludzi za niegrzeczne czy
niewlasciwe. Czuje sie wiec zobowigzana broni¢ dziecka, ktére najprawdopodob-
niej i tak nie zrozumialo swojego przewinienia. Napotkana kobieta w ostrych
stowach wysuwa wobec matki oskarzenia o niewltasciwe wychowywanie syna, co
rodzi poczucie krzywdy, z ktérego ta chce sie pdzniej zwierzy¢ — chocby opisujac
wszystko na forum.
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W odpowiedziach na takie posty padaja zwykle stowa otuchy, pozostali ro-
dzice dzieci autystycznych wyrazaja swoje zrozumienie i zapewniaja, Ze niejed-
nokrotnie znalezli sie w podobnych sytuacjach. Jest to rowniez okazja do pomsto-
wania na nietolerancyjne lub zwyczajnie niezyczliwe spoleczenstwo:

Musiato to byc bardzo nieprzyjemne, ale nie byto tu ani Twojej winy ani dziecka, to ewidentnie
ta babka ma jakis problem ze sobg.

Stuchaj, to sq bardzo typowe zachowania. Odbicr naszych dzieci jest niezbyt dobry. To nie zespot
Downa, gdzie po dziecku od razu widac, Ze cos mu jest i duzo mu si¢ wybacza. Jak moj Michal byl
maly, to tez spotykalam si¢ z glosami, Ze kiepsko go wychowuje i nie nadaje si¢ na matke.

Zdecydowana wiekszos¢ odpowiedzi ma wydzwiek pozytywny —ich autorki
starajq sie wesprze¢ kolezanke, pokaza¢, ze nie tylko ja spotykaja przykrosci ze
strony otoczenia niezorientowanego w trudnosciach wychowywania dziecka
z autyzmem. Trafiaja sie¢ rowniez komentarze obarczajace wing matke, utwier-
dzajac ja w przekonaniu, Ze Zle sobie radzi, jednak takie posty zwykle sa atakowa-
ne przez zwolenniczki wzajemnego udzielania wsparcia.

Kolejna czestg praktyka na forum o autystach jest zakladanie watkéw z opi-
sem zachowania dzieci, ktére s3 w trakcie diagnozowania tego typu zaburzen.
Matki, ktérym sygnalizuje sie takie podejrzenie, opowiadajac o swoim dziecku na
forum, licza, ze dostang odpowiedzi, czy to sg typowe zachowania dla autysty
i czy moga sie ,nastawia¢” na diagnoze pozytywna. Te posty przybieraja tez cza-
sem forme wolania o pomoc, gdzie padaja pytania typu ,jak dalej zy¢?”, ,co teraz
bedzie?”, ,jak sie zmieni moje dziecko?”. Przykladem moze by¢ watek zalozony
przez ottaka mama, zatytutowany ,jak to bedzie dalej??”:

(...) umojego syna, a ma 2,5 roku, jest podejrzenie spektrum autyzmu. Caly czas jestesmy w trakcie
obserwacji i diagnozy, ale to wlasnie ustyszelismy. Moj syn jest bardzo dobrym chiopcem. (...).
Czy to wszystko mozemy utracic co juz mamy, czyli... przestanie dobrze sypiac i si¢ budzic, czy
zacznie bac sig nowych miejsc i miec problemy z nierytualnymi dniami (...) Czy ktos widzi swia-
tetko gdzies tam na koticu swojej drogi? Oczywiscie wiem ze kazdy przypadek jest inny, ale py-
tam o doswiadczenia mam, ktére majq juz starsze dziecko i juz wiedzq na ten temat cos ze
swojego doswiadczenia. Za wszystkie odpowiedzi serdecznie dzigkuije.

Matki, ktore z autyzmem dziecka oswoily sie wiele lat temu, chetnie udzielaja
wsparcia emocjonalnego i informacyjnego — solidarnie twierdzac, ze z pewnoscia
da sobie rad¢ z takim wyzwaniem:

Glowa do gory. Poczytaj to forum, poczytaj artykuty z linkdw (...) — to naprawde sq fajne dzieci,
chociaz czasem trudne.

Pamigtaj, ze diagnoza nic nie zmienia w Waszym zyciu, to tylko w Twojej glowie jest burza, bo
autyzm kojarzy sig ludziom z czyms strasznym — tak naprawdg synek jest taki sam jaki byt, tylko
ktos to nazwat — i ktos Wam podpowie jak efektywniej pomdc mu si¢ rozwijac.
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Pytanie o regres jest dla matek rowniez okazja do pochwalenia sie osiagniecia-
mi rozwojowymi matych autystéw — internautki wyliczajg chetnie umiejetnosci,
jakie nabyly ich dzieci. Warto zaznaczy¢, ze przestrzen forum jest odpowiednim
miejscem do tego typu prezentacji — gdyby matka chwalita sie sagsiadce, Ze jej 9-let-
ni syn przesypia noc bez problemu, byloby to odebrane jako co najmniej dziwne,
a juz z pewnoscig nie uznane za osiggniecie.

W podobnym celu rohatyna zalozyta watek ,Smieszne”, w ktérym matki do-
daja posty z zabawnymi sytuacjami, w ktérych znalazty sie ze wzgledu na specyfi-
ke zaburzen dzieci, zwlaszcza jesli chodzi o dostowne rozumienie polecen:

Wrychodzimy do szkoly, po drodze sprawdza plecak — O rany, nie wziglem ksigzki od polskiego! Ja
na to — widziatam w duzym pokoju na stole! le¢ i zobacz czy tam lezy! Wraca-bez ksigzki —
i oswiadcza — lezy!

Zobacz to zobacz — nie to samo co przynies -:)

Sytuacje tego typu sa dobrze rozumiane w tym gronie, poniewaz specyfika
zaburzen, obok wielu stresujacych i przykrych doswiadczen, dostarcza rodzicom
réwniez wielu okazji do rozesmiania sie. Posty w tym watku pozwalaja sie zrela-
ksowa¢, znalez¢ jakikolwiek pozytywny wymiar niepelnosprawnosci dziecka,
oderwac sie od kltopotow.

Czytam Wasze wpisy z usmiechem na twarzy. Ciesze sig, Ze od czasu do czasu takie wpisy sig tu-
taj pojawiajg. Pachng tak zwyczajnie normalnoscig i tym mitym czynnikiem ludzkim:)

Jak pokazuje powyzszy cytat z wypowiedzi halogen75, posty tego typu przy-
pominaja zwykla pogawedke ludzi, ktérzy maja male dzieci — na forum do-
tyczacym autyzmu tymczasem wiodacy temat to poszukiwanie wsparcia oraz
wymiana praktycznych wiadomosci.

Dyskurs dziecka chorego

Z forum Gazety.pl wylania sie rowniez dyskurs dziecka chorego — dolegliwo-
Sci wieku dzieciecego sa polem do szerokiej wymiany doswiadczen. Omawiane sg
tu zaréwno objawy powszednie, takie jak goraczka, ale réwniez choroby prze-
wlekle, np. alergia czy nowotwor.

Pytania dotyczace typowych dolegliwosci czesto nie r6znig sie od tych, zada-
wanych na co dziefi znajomym — nie sa wiec szczegodlnie osobiste czy emocjonal-
ne, poniewaz nie dotyczg zazwyczaj spraw wstydliwych czy takich, ktore sg ukry-
wane na co dzien i ,wyplywajg” gléwnie w anonimowej przestrzeni sieci.
Intencja takich rodzicéw zdaje sie by¢ mnozenie pomystéw na zaradzenie doku-
czliwym dolegliwo$ciom, ktérych nie mozna sie pozby¢, np. dzieki wizycie u leka-
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rza. Przykladem z forum moze by¢ silna choroba lokomocyjna lub bardzo niska
odpornos¢

Zdecydowanie wiecej postow pojawia sie do wpiséw dotyczacych tego typu
dolegliwosci niz w przypadku rzadszych schorzen. Dla przykladu, powyzszy
watek liczy sobie 34 odpowiedzi, a ,guz zlodliwy nerki wilmsa” jedynie 7. W tym
ostatnim temacie przytoczy¢ mozna list Marthy sz2:

Jestem mamg Jasia, dzis zdiagnozowali mu nowotwdr zlosliwy wilmsa w lewej nerce, czy ktos
miat juz taki przypadek? Czy ta walka jest do wygrania??

W tej wiadomosci wybrzmiewa raczej apel o wsparcie niz o dostep do infor-
macji — przestraszona diagnoza matka szuka kogo$ kto ma podobne doswiadcze-
nia, dostarczy jej pozytywnego przykiadu, podczas gdy diagnoza lekarska kon-
centruje sie zwykle na niedoborach i uszkodzeniach. Mimo rzadkiego przypadku,
udato sie znalez¢ rodzica w podobnej sytuaciji:

Witam mam na imig¢ Anka, we wrzesniu u mojej corki wykryto guza wilmsa lewej nerki, obecnie
jestesmy po 4 tyg. chemii przed operacja, (...). Kochana szanse s OGROMNE I NIE MOZNA
SIE ZAEAMYWAC, TRZEBA ISC DO PRZODU I MIEC WIARE!!(...).

Podobne wpisy mozna spotka¢ na temat innych choréb przewlektych, np.
epilepsji czy klopotéw z wcze$niakami. Znamienne jest, ze dla rodzicéw dzieci
chorych na nietypowe schorzenia Internet nie jest jedynie miejscem stuzacym do
wyzalenia sie, ale jedyna okazja do poznania ludzi borykajacych sie z podobnymi
problemami — im bardziej niespotykana choroba, tym trudniej o zawarcie takiej
znajomosci w realnym $wiecie.

Dyskurs dziecka utraconego

Duza popularnoscia na eDziecku cieszy sie forum ,Strata dziecka, Chore dziec-
ko”. Jest to przestrzen dla rodzicéw, ktérych dziecko jest ciezko chore lub zmarlo.
Atmosfera forum jest refleksyjna, wrecz ponura.

Przyjetym na forum zwyczajem jest nazywanie zmartych dzieci Aniotkami,
rodzice wyrazaja w ten sposob wiare, ze dziecko znajduje sig zawsze blisko. Jest to
tez jedno z licznych w tej kategorii nawigzan do religii chrzescijanskiej, mimo, ze
czesto padaja sformulowania typu ,nie wiem, gdzie byl wtedy Bég”, mysl, ze obe-
cnie dziecko jest aniolem i przebywa w niebie wraz z duszami innych niewinnych
mlodych ludzi, zdaje sie przynosi¢ rodzicom ukojenie.

Podobnie jak w dyskursie dziecka niepelnosprawnego, autystycznego, waz-
na dla rodzicéw jest Swiadomos¢ posiadania znajomych, ktérzy réwniez przezy-
waja zalobe, nie czuja sie wtedy tak samotni, jak w rzeczywistym otoczeniu, gdzie
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spotykaja nieustannie szczesliwe, pelne rodziny, od ktérych przyjmowanie wspa-
rcia jest utrudnione takze przez zazdros¢.

Ewa.3005: mdj swiat si¢ rozpadt na kawatki 3 lata temu. (...) nie znatam wtedy tego forum i nie
znalaztam osoby, ktéra by mnie rozumiata, bo przezyta to samo. Nienawidzitam kolezanek (...)
one byty dobre, wytrwale przy mnie staly, byty na pogrzebie (...) a ja ich czasem nienawidzitam
do bolu, bo miaty zywe dzieci. bo mialam wrazenie, Ze nie robig tego wszystkiego dla mnie, lecz
dla siebie. Wiedziatam, ze z ulgq tulg cieple ciatka swoich oddychajgcych dzieci i myslg , biedna
Ewa, jak to dobrze, ze to ona, a nie ja".

Znajduja sobie tutaj miejsce réwniez matki, ktére poronily badZ urodzity mar-
twe dziecko - czuja sie na forum rozumiane, w zyciu codziennym nie spotka sie
z takq wyrozumialo$cig zaloba po dziecku, ktére nigdy sie nie narodzilo, nie miato
imienia, a teraz nie ma nawet grobu — jak gdyby nie istnialo. Kobiety przezy-
wajace tragedie poronienia na forum maja okazje do wyrazenia tesknoty za kims,
kogo nigdy tak naprawde nie poznaly, i dla Zadnej z eMam nie wyda sie to absur-
dalne. W tradycji opisywanego forum lezy takze nazywanie siebie ,rodzicami
osieroconymi”, a wiec takimi, ktérym umarta cérka lub syn.

Wymiana do$wiadczen matek dzieci z zaburzeniami rozwojowymi czy
klopotami zdrowotnymi okazala sie przestrzenia wyraznie odrézniajaca sie od in-
nych foréw. Mozna wiec zauwazy¢ tutaj dwie gléwne tendencje. Pierwsza z nich
dotyczy wpiséw z prosba o porady z dziedziny praktycznej. Jest to wiec forum
zapelnione rekomendacjami, adresami, numerami telefonéw, markami sprzetu
rehabilitacyjnego, opiniami o szpitalach, placowkach, przypisywanych lekach czy
rozpoczynanych terapiach. Liczne w tej dziedzinie watki upodabniaja fora o dzie-
ciach chorych do tematycznej tablicy ogloszen.

W nastepnym nurcie lokuja sie posty, gdzie matki realizuja potrzebe podzie-
lenia sie klopotami, wyzalenia sie. Jest to powodowane trudna sytuacja zyciowa,
w ktérej znajduja sie autorki: niejednokrotnie cate swoje zycie podporzadkowuja
leczeniu i usprawnianiu synéw i corek, przy czym czuja sie zobowiazane do oka-
zywania dziecku jedynie pozytywnych uczu¢, bycia dla niego oparciem. W anoni-
mowej przestrzeni Internetu oémielajq sie przyzna¢ do watpliwosci na temat
rokowania w chorobie dziecka, obaw o przysztos¢, ale réwniez do wlasnego prze-
meczenia i braku zrozumienia ze strony najblizszego otoczenia. Ich intencjg bywa
potrzeba podzielenia si¢ przykrymi myslami i doswiadczeniami, czasem kobiety
zakladaja watki, w ktérych wprost prosza o pomoc inne matki: zazwyczaj sa to
wiadomosci 0séb znajdujacych sie w psychologicznym kryzysie, ktére potrzebuja
kogo$, kto pokaze im, ze nawet w tak trudnym polozeniu mozna ,wyjé¢ na
prostg”. Uzytkowniczki forum licznie odpowiadaja na takie posty, wspolczujac
ich autorkom i proponujac wsparcie w zamieszczanej odpowiedzi lub oferujac
kontakt prywaty, bardziej osobisty niz publikowanie zwierzef na ogélnodostep-
nym forum.
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Obok watpliwosci i probleméw, rodzice chetnie dziela sie na forach ,opowie-
$ciami domowymi”, w ktérych liczna grupe stanowia anegdoty dotyczace zabaw-
nych zachowan czy wypowiedzi matych dzieci. Opisywane sg czasami niejako
,przy okazji” omawiania innego zdarzenia, badZ internauci zaktadaja osobne
watki poswiecone apoteozie szczesliwego zycia rodzinnego. W takich miejscach
znajduja si¢ wypowiedzi o dzieciecych ,powiedzonkach”, a takze osiggnieciach
rozwojowych, np. pierwszych zabkach oraz uczuciach Iaczacych rodzicéw z ich
dzie¢mi.

W og6lnym rozrachunku, spotkania rodzicow w przestrzeni wirtualnej i obecna
tam zawsze wymiane pogladéw oraz doswiadczen poréwnaé mozna do tradycyj-
nych ,pogaduszek” w gronie rodziny, przyjaciét czy sasiadow. W czasach, kiedy
kazdy wstydzi sie przyznaé do probleméw, by nie zaszkodzi¢ wizerunkowi, ano-
nimowy $wiat Internetu jest jednym z nielicznych miejsc szczeroéci, poszukiwa-
nia porady i wsparcia
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Wprowadzenie

Spoleczne funkcjonowanie rodziny dziecka z niepelnoprawnoscia stanowi
temat wazny zaréwno w perspektywie holistycznego wspierania rozwoju dziecka,
jak i w optyce rozwazan nad integracja oséb niepelnosprawnych oraz normali-
zacja srodowiska spolecznego. Urodzenie dziecka z niepelnosprawnoscia impli-
kuje szereg zmian i przeksztalcen, rzutujacych na specyficzna i unikatowa nature
rodziny. Wydarzenie to moze by¢ interpretowane jako sytuacja graniczna, impli-
kujaca procesy ,kruszenia si¢” i wylaniania mieszanych i nowych tozsamosci”
(Milczka 2007, s. 147). Nieuchronna konfrontacja zaplanowanego czy wrecz
wymarzonego macierzyhstwa badz ojcostwa z rodzicielstwem naznaczonym nie-
pelnosprawnoscia dziecka, determinuje konieczno$é przystosowania sie¢ do no-
wej sytuacji — a w konsekwencji — stworzenia nowego obrazu siebie. Dominujaca
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jest wszakze nie tylko nowo$¢ sytuacji, lecz réwniez jej odmiennos¢ (urodzenie
dziecka zdrowego jako sytuacja typowa).

W przestrzeni rozwazan dotyczacych rodziny dziecka z niepelnosprawnoscia
znamienna wydaje sie réwniez analiza wieloplaszczyznowego procesu przemian
(obejmujgcego m.in. zmiany systemowe i kulturowe tworzace spoleczna rzeczy-
wisto$¢ posttransformacyjng, przemiany uwarunkowan bycia innym, ewolucje
procedur okreslajacych korzystanie z pomocy instytucjonalnej, a takze wspolczes-
ne media jako wyznacznik i stymulator zmian spolecznych), warunkujacego
funkcjonowanie rodziny z dzieckiem z niepelnosprawnoscia. Perspektywa prze-
mian odstania bowiem nowe wyzwania, do ktérych sprostania rodzice sa spotecz-
nie i systemowo obligowani. H. Zuraw definiuje proces normalizacji jako koniecz-
nos¢ tworzenia odpowiednich warunkéw, wskazujac, iz ,normalizacja tgczy sie
z zapewnieniem do§wiadczen zyciowych, statusu spotecznego i warunkéw byto-
wych nier6znigcych sie od uznanych za typowe i normalne w danej zbiorowosci”
(Zuraw 2001, s. 33), a takze wskazuje na jej antydogmatyczny charakter, przeko-
nujac, iz ,organizowanie zycia osobom niepelnosprawnym nie wymaga specjal-
nych teorii” (Zuraw 2001, s. 33). Biorac pod uwage ,instytucjonalne niedomaga-
nie” skutkujace deprywacja potrzeb os6b z niepelnosprawnoscia, wydaje sie, ze
w wielu przypadkach normalizacja staje sie¢ swoistym obowigzkiem rodzicow.
Dodatkowo, bardzo czesto wymagania wobec rodzicow nie sa powiazane ze
wsparciem czy wytycznymi, jak owe warunki na pelne réznorodnych doswiad-
czen, wartoéciowe i ,typowe” funkcjonowanie w danej zbiorowosci spetni¢. Nor-
malizacja staje sie wiec obowiazkiem bez wskazéwek. Natomiast oczekiwanag
irzeczywistg odpowiedzia (przynajmniej czesci) rodzicow bylo (i jest) ich zaanga-
zowanie w proces zmiany, tworzenie grup nacisku, a takze importowanie roz-
wiazan zagranicznych (Krause 2010). B. Podgorska-Jachnik wskazuje, zard6wno
na zaangazowanie zréznicowanych grup w proces normalizacji warunkéw zycia
0s6b niepelnosprawnych i optymalizacji wsparcia na kazdym etapie Zycia oraz
we wszystkich sferach zycia, jak i na ich interakcyjnos¢ (Podgorska-Jachnik 2010,
s. 14). Zakres wskazanej dzialalnosci rodzicéw interpretowaé mozemy jako Swia-
dectwo ich skutecznosci.

Konieczno$¢ zaangazowania rodzicéw w proces zmiany jest wazna réwniez
w perspektywie przyjmowanych przez nich rél, warunkujacych sposéb definio-
wania wlasnego rodzicielstwa, radzenia sobie w sytuacjach trudnych, postrzega-
nia swojej sytuacji spolecznej, wartosciowania otrzymywanego wsparcia, a takze
kreowania wizerunku oséb niepelnosprawnych. Wieloptaszczyznowos¢ funkcjo-
nowania rodziny rzutuje na proces konstruowania znaczen nadawanych swoim
relacjom spolecznym przez cztonkéw rodziny. W perspektywie spolecznego funk-
cjonowania rodzicéw dzieci z niepelnosprawnoscia istotne sa réwniez obszary ich
aktywnosci. Przeprowadzenie badan internetowych dotyczacych funkcjonowa-
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nia grupy spolecznej o tak uksztaltowanych wielopokoleniowo fundamentach,
jaka jest rodzina —a tym bardziej rodzina specyficzna, ktérej cztonkiem jest dziec-
ko z niepelnosprawnoscia — stanowi prébe eksploracji waznej przestrzeni
spolecznej z nowej perspektywy.

Internet jako przestrzei aktywnosci czlowieka

Wieloplaszczyznowe wykorzystanie nowych mediéw determinuje koniecz-
nos¢ zredefiniowania ich pierwotnych celéw i obszaréw zastosowania. ,Media
nabraly takiego znaczenia, ze sa dla wielu gléwnym narzedziem kierujacym i in-
spirujacym potrzeby indywidualne, rodzinne spoteczne” (Kobylifiski 2002, s. 8).
Szerokie zastosowanie medidow i globalne ich wykorzystywanie jest zwiazane
z tworzeniem za posrednictwem mediéw réznorakich mozliwosci i sposobow
komunikowania. Praktyczne rozwigzania techniczne pozwalaja na zréznicowana
aktywnos¢ czlowieka. Mozliwos¢ alternatywy i wyboru w procesie komunikacji
za posrednictwem nowych mediéw dotyczy zaréwno roli odbiorcy, jaki nadawcy
komunikatu. Dostepne sa bowiem rézne kanaly przekazywania tresci dostosowa-
ne do indywidualnych potrzeb i mozliwosci nadawcy. Odbiorca za$ ma czesto
zdecydowanie wieksza — niz podczas tradycyjnej rozmowy — mozliwo$¢ zacho-
wania anonimowosci, a takze nie jest obligowany do transmisji komunikatu
zwrotnego.

Globalne wykorzystywanie nowych mediéw w wielu sferach zycia (od prze-
kazywania informacji i komunikowania si¢ po np. bankowos¢, medycyne, astro-
nomie czy inzynierie ladowa) oraz latwos¢ dostepu do mediéw we wiekszosci
spoleczenstw sprawia, iz nabieraja one wiekszego znaczenia, a nawet moga by¢
czynnikiem determinujgcym spoleczne zmiany. K. Krzysztodek wskazuje, ze
W pierwszej fazie nasze dos$wiadczenie realnej rzeczywistosci, wplyneto na
ksztalt ,wirtualu”, ktéry byl odwzorowaniem pierwszego, z czasem jednak ten
drugi coraz silniej zaczal wplywac na nasza rzeczywisto$c i ten proces bedzie sie
nasila¢”. (Krzysztofek 2007, s. 238). Zmiany w obszarach gospodarki zalezne beda
od specyfiki branzy czy dziedziny, jednak w obszarze komunikacji i relacji inter-
personalnych widoczne sg zar6wno nowe sposoby budowania wiezi, zmiany
w preferowanych aktywnosciach (zwiekszenie czasu na kontakt przez Internet
przy obnizeniu rzeczywistych spotkan), a nawet importowanie zwrotéw czy
okreélen z przestrzeni wirtualnej do mowy potocznej (np. banowanie jako odrzu-
cenie danej osoby). Komunikacja wirtualna wypiera komunikacje tradycyjna bez-
posredniego, fizycznego kontaktu. Znikaja bariery miejsca i czasu w interakcjach
miedzyludzkich. Jak wskazuje R.V. Kozinets, zaciera sie takze granica pomiedzy
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cyberprzestrzenia a Swiatem rzeczywistym — , Obie sfery zlaly sie w jedno uniwer-
sum: §wiat ludzkich przezy¢. To $wiat, ktéry zaklada wykorzystywanie technolo-
gii do komunikowania sie z innymi, do tworzenia wspélnoty, utrzymywania kon-
taktow, wyrazania siebie i zdobywania wiedzy” (Kozinets 2012, s. 15).

K. Krzysztofek wskazuje réwniez na cechy Internetu umozliwiajace tatwos¢
aktywnego uczestnictwa oraz nawigzywania w jego przestrzeni relacji z innymi —
»Nie ma centrum, nie ma blizszych i dalszych dystanséw, wszyscy uzytkownicy sa
od siebie w jednakowej odleglosci. (...) Mozna do niej wej$¢ z dowolnego punktu”
(Krzysztofek 2007, s. 238). Poczucie réwnosci (cho¢by w kwestii dostepu do me-
dium) sprzyja poczuciu solidarnosci i wspdlnoty, a takze checi wspotuczestnictwa,
co moze by¢ wazne dla 0séb odczuwajacych na co dzien odtracenie czy samo-
tnos¢. Mozliwo$¢ nie tylko przekazywania informacji, lecz réwniez wplywania na
innych w przestrzeni Internetu, tworzenia p6l zrozumienia, wiezi czy nawet
wspolnoty sprzyja checi zaangazowania w cyberkulture. Ponadto likwidacja gra-
nic miejsca i czasu jako warunkow spelnienia interakgji, sprzyja¢ moze zaangazo-
waniu i aktywno$ci oraz nawigzywaniu kontaktéw przez osoby fizycznie od sie-
bie oddalone, czyniac interakcje ,ponad-granicznymi”. Internet tworzy réwniez
nowe mozliwosci komunikowania si¢ — stwarza okazje do aktywnosci dla oséb
o ograniczonych mozliwosciach aktywnego uczestnictwa w zyciu spotecznosci
lokalnej, na przyklad ze wzgledu na posiadanie dziecka z niepelnosprawnoscia
wymagajacego stalej opieki.

Internet moze by¢ zarazem zZrédlem wiedzy, miejscem szukania pomocy
i wsparcia, jak i tworzenia sie internetowych stref wptywu, co wynika zaréwno
z wiekszego znaczenia grupy niz jednostki, jak i z wlasciwosci wspolczesnego
spoleczenstwa wykazujacego duza gotowos¢ do formowania sie ruchéw spotecz-
nych. (Sztompka 2012). Internet jako przestrzen komunikacji sieciowej moze sta¢
sie miejscem dla budowania sie grupowych tozsamosci, zwlaszcza ze wzgledu na
wspodlistnienie, kompilacyjnosé, kompleksowos¢ oraz globalnos¢ jako cechy odréz-
niajgce go od innych mediéw (Blachnio, G6zik 2007, s. 252-253). Internet nie sta-
nowi wszakze substytutu innych mediéw, lecz jest z nimi powiazany, zwieksza to
jego atrakcyjnosc i dostepnosé (np. korzystanie z Internetu przez telefony komor-
kowe), a takze utatwia uzytkowanie przez wykorzystanie innych technologii (np.
komunikowanie gtosowe). Komunikowanie sie z wykorzystaniem tego medium
pozwala na przyjmowanie réznych rél, dialog pomiedzy dwoma osobami, a takze
moze miec¢ charakter zbiorowego przekazywania informacji czy wspéttworzenia,
przy czym globalnos¢ jako cecha zasiegu Internetu, sprawia, ze przekaz moze
mie¢ charakter miedzynarodowy oraz transkulturowy.

Wskazane cechy specyficzne Internetu determinujg jego znaczenie jako prze-
strzeni aktywnosci czlowieka. W perspektywie podejmowanych rozwazan
znaczace wydaje sie zwlaszcza, Ze jest on miejscem tworzenia relacji miedzyludz-
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kich, czemu sprzyjaja rowniez reguly danych stron internetowych. ,Cyberkultu-
ra nadaje range udziatlowi we wspoélnotach nastawionych na dyskusje i argumen-
tacji. Wywodzi sie w prostej linii z moralnosci egalitarnej, zacheca do pewnej
istotnej wzajemnosci w kontaktach miedzyludzkich” (Wawrzyniak-Chodaczek
2002, s. 20). Motywujace do aktywnosci jest tematyczne czy funkcjonalne ukie-
runkowanie danej strony, zwigzane to by¢ moze zaréwno z $wiadomoscig
wspoluczestnictwa czy przynaleznosci, jak i poczuciem bycia wspoltworca, czy
nawet ekspertem w danej dziedzinie. W przypadku wielu portali poziom aktyw-
noéci uzytkownika na danej stronie internetowej stanowi czynnik stratyfikujacy -
co widoczne jest na przyklad na forum w statucie uzytkownika — zwigzanego
z danymi przywilejami, ktéry zmienia sie w zaleznosci od liczby wpiséw. Ponadto
serwisy czerpia profity z liczby i dzialalnosci uzytkownikéw i dlatego starajq sie
motywowac do aktywnosci na przykiad przez nagradzanie uzytkownikow aktyw-
nych.

Ze wzgledu na spelnianie podstawowych warunkoéw, jakie spetnia¢ powinna
grupa w przestrzeni medialnej (por. Pietrzak 2012) — mozliwo$¢ niemal bezpo-
Sredniej interakcji (prowadzenie rozmowy przez Internet), celowos¢ interakgji,
koniecznoé¢ przestrzegania norm (czesto skodyfikowanych w regulaminie obo-
wiazujacym uczestnikéw), a takze struktura spolecznosci (nierzadko zwiazana
z poziomem aktywnosci) — jednym z rodzajéw stron, najbardziej sprzyjajacych
formowaniu sie grup, wydaje sie forum internetowe. Zorientowane zazwyczaj
wokot okreslonego tematu (np. forum studentéw danej uczelni, forum mtodych
mam, forum mitoénikéw zabytkowych aut) fora internetowe ciesza sie znacza
popularnoécia, jednak ich wykorzystanie (ze wzgledu na funkcjonalnos$¢) moze
by¢ zagrozone przez rosnaca popularnosé innych form aktywnosci internetowej —
portali typu ,Facebook”, , Twitter” czy wzrost znaczenia blogosfery.

Blogi stanowig coraz bardziej popularna forme aktywnosci — takze wsrod ro-
dzicow dzieci z niepelnosprawnoscia. Blog (ang. web log —dziennik sieciowy)
wedlug definicji Oxford English Dictionary to , czesto aktualizowana strona inter-
netowa zawierajaca osobiste spostrzezenia, cytaty z innych Zrédet itp., prowadzo-
na zwykle przez jedna osobe i zawierajaca na ogot hiperlinki do innych stron;
dziennik lub pamigtnik prowadzony w Internecie” (za: Rettberg 2012). Powodze-
niu blogéw sprzyja ich tematyczne zorientowanie, przyciagajace osoby, dla kto-
rych wazny czy ciekawy jest dany obszar tematyczny lub identyfikujace sie z au-
torem bloga. Ze wzgledu na mozliwoé¢ komentowania wpiséw, czy wstawiania
hipertgczy blogi umozliwiajg interakcje czy nawigzywanie relacji, a nawet two-
rzenie sie specyficznej wspodlnoty zwanej blogosferg, stanowiaca efekt mozliwosci
komunikowania si¢ autoréw i czytelnikéw blogéw. Blogosfera ,stwarza moz-
liwos¢ poczucia przynaleznoéci do wspdlnoty, przy jednoczesnym zachowaniu
swej indywidualnosci. Stopniowo ze zbioru indywidualnych blogowiczéw zaczyna
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wylania¢ sie wspdlnota oparta na podobienstwie zainteresowan, odczué, sytuacji
zyciowej czy wieku” (Adamski 2012, s. 130). Osoby ,blogujace” przyjmuja pewne
— charakterystyczne dla blogosfery — reguly, poczawszy od nadania struktury
strony swojej stronie, wstawianie hiperlaczy do innych blogéw, wspieranie akcji
spolecznosciowych innych autoréw blogéw, po zachowanie zasady wzajemnosci
w komentowaniu notek innych. Znamienna i coraz bardziej powszechna wydaje
sie réwniez tendencja do komunikowania sie przez tekst, jak i obraz oraz mate-
rialy audiowizualne. Autorzy blogéw moga réwniez mobilizowa¢ do dzialan
zbiorowych (np. akcja ,Duze sprawy w matych glowach” polegajaca na stworze-
niu oraz zebraniu funduszy na publikacje ksiazki dla dzieci przyblizajacej temat
niepelnosprawnosci. Akcja rozpoczela sie na jednym z blogéw z inicjatywa mamy
chlopca z niepelnosprawnoscia — autorki bloga). Ze wzgledu na wskazana specy-
fike blogi moga stanowi¢ przestrzen znaczaca dla rodzicéw dzieci z niepetnospraw-
noscia, ktérych spoteczne funkcjonowanie stanowi przedmiot moich zaintereso-
wan badawczych.

Podstawowe zalozenia metodologiczne badan wtasnych

Prowadzone przeze mnie badania stanowig empiryczna czes$¢ podjetej rekon-
strukcji problemowej badania H. Borzyszkowskiej dotyczacego izolacji spotecz-
nej rodzin dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu lekkim, i jej
aktualizacje (por. Borzyszkowska 1997). Podjete rozwazania oraz badania wpisuja
sie w tradycje gdanskiej pedagogiki specjalnej, ktérej prof. H. Borzyszkowska
byla wspoltwoérczynia. Nawigzanie do dzialalnosci naukowej dotyczacej rodziny
z dzieckiem z niepelnosprawnodcig realizowanej niemal trzydziesci lat temu,
ma réwniez znaczenie ze wzgledu na mozliwos¢ ukazania zmiany paradygmatycz-
nej w pedagogice specjalnej, ktorej zalazek stanowi dzialalnos¢ naukowa prof.
H. Borzyszkowskiej Znaczenie badan Profesor, dotyczace izolacji rodzin dzieci
z niepelnosprawnoscig, wynika zaréwno z samego jego celu — poruszono wszakze
temat wazny, dotad nieeksplorowany empirycznie na gruncie polskim, wska-
zujac ,nierehabilitacyjne” formy wsparcia dziecka z niepelnosprawnoscig, a takze
zwiekszajac odpowiedzialno$c spoltecznag za jakos¢ zycia dziecka z niepelnospraw-
noscia i jego rodziny oraz z jego zakresu wyznaczonego przez wielko$¢ préoby ba-
dawczej. Dlatego okredlone przez autorke kategorie znaczace dla spolecznego
funkcjonowania rodziny dziecka z niepelnosprawnoscia — aktywnosc¢ rodzicéw
w Srodowisku spolecznym, wsparcie instytucji, a zwlaszcza osrodkéw edukacyj-
nych, radzenie sobie w sytuacjach trudnych, interpretacja oczekiwan spotecz-
nych, kreowanie wizerunku dziecka, znaczenia nadawane rodzicielstwu — tworza
osnowe opisywanej dzialalnosci empiryczne;j.
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Ramy pojeciowe badania tworzone sa réwniez przez wspodlczesne paradyg-
maty pedagogiki specjalnej wskazane przez A. Krause, jako paradygmaty szcze-
golowe mieszczace sie w orientacji humanistycznej — spoteczny paradygmat nie-
pelnosprawnosci, paradygmat normalizacyjny, paradygmat emancypacyjny —
wskazujace na wymiary spolecznego funkcjonowania czlowieka z niepelnospraw-
noscig (Krause 2010, s. 180-210).

Znaczaca jest rowniez przestrzen badania — Internet, ktéry stanowi nie tylko
tlo dla aktywnosci poznajacego i badanych, lecz réwniez — ze wzgledu na swojg
specyfike — ukierunkowanie dziatalnosci empirycznej.

Wyznaczenie wskazanych ram pojeciowych pozwolito na polaczenie powig-
zanych ze soba obszaréw znaczeniowych, umozliwiajac tym samym wyszczego6l-
nienie elementéw kluczowych dla prowadzonego badania: kreowanie wizerun-
ku dziecka z niepelnosprawnoscia przez aktywnosc jego rodzicow w Internecie;
tworzenie sie przestrzeni samopomocy i wzajemnego wspierania przez rodzicow;
pozyskiwanie wsparcia i pomocy od instytucji; upublicznianie tematéw trudnych
dla rodzicéw dziecka z niepelnosprawnoscig, dzielenie si¢ z innymi problemami
dnia codziennego. Elementy te tworza wspdlnie osnowe dla przedmiotu badan,
jakim jest aktywno$¢ rodzicow dzieci z niepelnosprawnoécia w Internecie
zwigzana z posiadaniem dziecka z niepetnosprawnoscia.

Celem badania jest poznanie znaczen, jakie nadaja swojej sytuacji spolecznej
rodzice dzieci z niepelnosprawnoscia, aktywni w Internecie przez wypowiadanie
sie na forach internetowych lub pisanie blogéw. Sytuacja ta rozumiana jest zarow-
no jako implikacja poziomu i jakosci relacji spotecznych wskazanej grupy rodzi-
cOw z innymi ludzmi oraz wynik postrzegania trudu wlasnego rodzicielstwa
zwigzanego z niepelnosprawnoscig dziecka.

Biorac pod uwage, ze spolecznosé rodzicéw dzieci z niepelnosprawnoscia,
ktora jest aktywna w Internecie (prowadzenie blogéw, systematyczne udzielanie
sie na forach internetowych), stanowi grupe specyficzna — osoby aktywne, posia-
dajace umiejetnosé¢ sprawnego korzystania z Internetu, chetnie dzielace sie z in-
nymi swoimi do§wiadczeniami, opiniami spostrzezeniami, przesadne byloby trak-
towanie ich jako grupy reprezentatywnej. Dlatego tez zalozeniem badacza bedzie
poznanie kreowanego przez nich wycinka ,internetowego $wiata”.

Podstawowa metoda opisywanej dzialalnosci empirycznej jest netnografia,
ktora jest ,badaniem postugujacym sie obserwacja uczestniczaca do pracy w wir-
tualnym terenie. Wykorzystuje formy komunikacji zaposredniczonej przez kom-
puter jako Zrédia danych po to by dotrze¢ do etnograficznego zrozumienia i przed-
stawienia wybranych zjawisk kulturowych czy spotecznych” (Kozinets, 2012,
s. 93) Zakorzeniona w etnografii, etnografia, mimo ze réwniez zaklada
wspoluczestniczenie i eksploracje $wiata poznawanego, przy jednoczesnej obser-
wagji i analizie sposobu jego konstruowania przez wspoétuczestnikéw, rézni sie
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jednak zaréwno sposobami interakcji, mozliwoscia pozostania anonimowym
badz bardziej swiadomego kreowania swoim wizerunkiem oraz mozliwoscia ar-
chiwizowania materialu badawczego na biezaco (Kozinets 2012, s. 104-110). Inter-
net stal sie nowa przestrzenia dla aktywnosci cztowieka, a takze kolejnym waz-
nym, cho¢ innowacyjnym, obszarem badawczym, umozliwiajac dostep do oséb
z r6znych srodowisk, niwelujac ograniczenia terytorialne oraz pozwalajac zaréw-
no na stala obserwacje aktywnosci jednostki i miedzyludzkich relacji, jak i na
wspolne konstruowanie danego obszaru cyberprzestrzeni. Majac na uwadze
zlozonos¢ probleméw badawczych, wskazujacych na poznanie zaréwno kreowa-
nego w Internecie wizerunku dziecka z niepelnosprawnoscia i jego rodziny, jak
i spolecznych oraz instytucjonalnych uwarunkowan jej funkcjonowania, koniecz-
ne — w perspektywie badacza — wydawato sie dokonanie triangulacji metod w celu
zwiekszenia wartosci analizy materialu badawczego, a takze uzyskania wielo-
plaszczyznowej wiedzy. Rodzice dzieci z niepelnosprawnoscia bedacy uzytkowni-
kami Internetu, przez tekst i obraz, konstruuja §wiat znaczen. Dlatego tez dokona-
no polaczenia netnografii z analiza dyskursu oraz analiza materiatu wizualnego,
ktoére stanowia swoista odpowiedZ na wizualnos¢ i tekstualnosé cyberprzestrzeni.
Analiza dyskursu, koncentrujaca sie na jezyku — medium interakcji, wydaje sie
szczegodlnie istotna w procesie poznania dotyczacego konstruowania wzorcow
oraz aktywnej wiedzy na temat funkcjonowania rodziny z dzieckiem z niepelno-
sprawnoscia, a takze nadawaniu znaczen wlasnym relacjom z dzieckiem, a w kon-
sekwengji definiowaniu wlasnego rodzicielstwa. Podobnie analiza materialéw
wizualnych, ktéra dodatkowo moze przyczyni¢ sie do odpowiedzi na pytania
o kreowany wizerunek dziecka z niepelnosprawnoscia.

Materiat badawczy byl uzyskiwany przez obserwacje uczestnicza oraz inter-
akcje z uczestnikami spolecznosci internetowej, udzielajagcymi sie na wybranym
forum internetowym oraz piszacych blogi. Badanie trwalo od wrzesnia 2013 do
kwietnia 2014 roku. Obserwacja objete zostalo forum dla rodzicéw dzieci z ze-
spolem Downa oraz sze$¢ blogéw dzieci z r6zna niepetlnosprawnoscia.

Spostrzezenia z badania — perspektywa badacza ,wchodzacego w teren”

Dwuplaszczyznowy teren badan (blogi i forum) stanowit wynik obawy bada-
cza o niewystarczajacy zakres wspétdzialania uzytkowniké6w blogéw, uniemozli-
wiajacy nasycenie materialu badawczego. Netnografia blogéw stanowi bowiem
innowacyjna odmiane netnografii ze wzgledu na ograniczony zakres wspétuczest-
nictwa i pozorny charakter komunikacji jednostronnej. Jednak w perspektywie
wnioskow z wejscia w teren badawczy, badane blogi wydaja sie miejscem nie tyl-
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ko publikowania notek przez ich twércow, lecz aktywnego wspoéldzialania, na co
chcialabym zwréci¢ w tym miejscu uwage. Dlatego tez ponizsze spostrzezenia
z badania dotyczy¢ beda tylko jego fragmentu — netnografii blogéw. Biorac pod
uwage dopiero rozpoczety proces analizy, chcialabym podkresli¢ wstepny charak-
ter moich spostrzezen. Wszelkie wnioski — zgodnie z przyjeta strategia jakosciowa
—dotycza badanego wycinka rzeczywistosci, nie stanowia uogdlnien czy twier-
dzen dotyczacych calej blogosfery.

Aspekt ,blogowego” monologu podkreslal Ondriejka, poréwnujac go do
czlowieka krzyczacego przez megafon, stojac samotnie na goérze (za: Rettberg
2012, s. 86). Dezaktualizacja powyzszego poréwnania wynika gléwnie ze wzgle-
du na innowacje techniczne umozliwiajace prowadzenie aktywnego dialogu na
blogu czy tworzenie sieci pomiedzy blogami (komentarze, linki itp.). Z perspektywy
siedmiomiesiecznego badania chcialabym réwniez zwréci¢ uwage na interakcyj-
ny charakter blogéw. Jednak metafora autora eksponuje inna, wazna ceche oma-
wianego pola badawczego — przez brak bezposredniego kontaktu z odbiorca
przekazywanych tresci, publikowanie w Internecie moze sprzyja¢ otwartosci
i szczerosci. ,Niewidzialny” odbiorca nie ocenia, nie ponagla — sprzyja konstru-
owaniu wypowiedzi.

Rozpoczynajac proces badawczy moje spostrzezenia dotyczace komunikacji
bloga byly jednak blizsze perspektywy jednostronnosci niz interakcyjnosci czy
wspoldzialania, a sama blogosfera wydawala mi sie bardziej statyczna niz dyna-
miczna, lecz wspéluczestniczenie w blogosferze zmienito méj sposéb postrzega-
nia aktywnosci w Internecie.

W pespektywie postrzegania pola badawczego przez badacza wchodzacego
w teren badawczy zostaly wylonione takie kategorie, jak: tekstualnos¢, wizual-
nos¢, ikonicznosé, wielowatkowos¢, sie¢ rozproszona oraz specyficzny dyskurs.

Mozliwo$¢ archiwizowania wpiséw na blogach sprawia, ze odbiorca (w tym
badacz) moze czytaé nie tylko biezace notki, lecz pozna¢ konstruowang (przez
tworce/tworcéw oraz uzytkownikéw) na blogu historie. Archiwizowanie pozwala
réwniez na rozlozenie rozméw w czasie, a takze epizodyczne konstruowanie
opowiesci. Dany watek jest kontynuowany w wybranych kolejnych wypowie-
dziach. Mozliwe jest réwniez nawigzywanie do watkéw wczesniejszych przez
komentujacych czy autora oraz wstawianie hiperlaczy do wczesniejszych wpi-
sow. W konsekwencji wpisy tworzg niemal niekonczace sie opowiesci, w ktérych
osoby komentujace, zadajace pytania czy dzielace sie wiasnymi spostrzezeniami
biora aktywny udzial. Dostep do wczesniejszych wpiséw pozwala réwniez na ob-
serwacje zmian w sposobie pisania, w opisie dziecka, lecz sprzyja tez konstruowa-
niu znaczen nadawanych wlasnemu rodzicielstwu.

Charakterystyczne na badanych blogach bylo opisywanie i obrazowanie
emocji przez wstawianie zlozonych znakéw tekstowych (ang. emoticon), edycje
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tekstu (pogrubienie, wykrzykniki, zmiana czcionki). Wazna z perspektywy bada-
cza wydaje sie takze zorientowana semantycznie gramatyka tekstu, na przyklad:
zmiana kategorii osoby czy trybu wypowiedzi, badz tworzenie specyficznych
okreslen. Sposéb pisania (metaforyczny lub dostowny, jako dziecko czy jako ro-
dzic) na badanych blogach zmienial sie w zaleznosci od tematu wpisu i tadunku
emocjonalnego. Opisy pogorszenia stanu zdrowia dziecka czy pokonywania
instytucjonalnych utrudnien byly pisane powaznie — te pierwsze jednak dos¢ la-
konicznie, z lekiem, skrotowo, drugie za$ szczeg6lowo i bardziej emocjonalnie.
Pisane lekkim i wesolym tonem byty zas noki dotyczace postepéw dziecka badz
zachowan charakterystycznych dla jego wieku, podobne do zachowan petno-
sprawnych réwiesnikéw. Znamienne bylo réwniez nadawanie wylacznosci
wykorzystywania pewnych terminéw (uzywane przez rodzicow okreslenia nie-
pelnosprawnosci czy choréb, wykorzystywane w innych kontekstach odbierane
sa nierzadko jako pejoratywne).

Obok tekstu znaczace na blogach sa réwniez wstawiane materialy wizualne —
zdjecia, filmy. Wielokrotnie zdaja sie one zastepowac tekst. Badane blogi r6znity
sie jednak od jakosci i ilosci wstawianych fotografii. Wiekszos$¢ publikowanych
zdjec przedstawia wesole dzieci w réznych aktywnosciach, same lub w gronie ro-
dzinnym. Na jednym z blogéw opublikowane byty réwniez zdjecia cérki autorki
bloga ze szpitala, w slabym stanie zdrowia. Na wiekszosci blogéw obok zdje¢ sto-
sunkowo duzo bylo filmikéw przedstawiajacych r6zne (zazwyczaj nowe) umiejet-
noéci dzieci — komunikowanie sie za pomoca jezyka migowego, chodzenie, stanie
czy zakladanie butow.

Natomiast kategoria sieci rozproszonej opisuje swobodne, dowolne i zde-
centralizowane polaczenie blogéw przez linkowanie. Sposréd szesciu badanych
blogéw na trzech z nich czesto pojawialy si¢ wzajemne odniesienia czy linki, na
jednym linki w notkach dotyczyly tylko akcji prowadzonej przez autorke jednego
z badanych blogéw, na jednym linki do innych blogéw znajdowaly sie¢ w bocznej
kolumnie, lecz w tekscie nie bylo odniesiefy, a na ostatnim za$ hiperlacza doty-
czyly portali i wspoélnot nie za$ innych blogéw. Polaczenie blogéw nie stanowi
wszakze reguly, lecz wydaje sie by¢ uwarunkowane indywidualnymi preferen-
cjami autoréw, a takze ich aktywnoscig na innych blogach (np. komentowanie
wpiséw innych)

Powyzsze kategorie dotycza gléwnie sposobéw publikowania na blogu, ktére
w aspekcie wejécia w pole badawcze wydawaly si¢ znamienne. Charakterystycz-
ny okazat sie réwniez zakres przekazywanych tresci budujacy wymiar komunika-
¢ji jednostronnej badz interakcyjnosci. W ujeciu dialogu konstruowanego na ba-
danych blogach znaczace wydaja sie zwlaszcza komentarze przyjmujace postac
rozmowy pomiedzy dwoma lub wieksza liczbg uzytkownikéw. Ze wzgledu na
bezposrednio$¢ oraz nierzadko spoleczny charakter wypowiedzi twdrcow i od-
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wiedzajacych bloga, tworza oni sie¢ wsparcia — wymieniaja sie informacjami, war-
tosciuja dane pomoce edukacyjne, sprzet rehabilitacyjny czy osrodki terapeutycz-
ne, wspieraja akcje pomocowe (linki, namawianie), a nawet udzielajg doraznej
pomocy (np. przekazywanie sobie danego sprzetu). Okazywane wsparcie ma
réwniez wymiar emocjonalny (okazywanie zrozumienia, poréwnywanie, doce-
nianie danych aktywnosci). Dwie z publikujacych na badanych blogach mam, po
okresie kontaktu tylko wirtualnego, zdecydowaly sie réwniez na spotkanie i na-
wiazaly relacje przyjacielskie.

Natomiast znamiona komunikacji jednostronnej ma na przyktad tworzony
przez jednego z badanych rodzicow stowniczek poje¢ zwigzanych z niepetno-
sprawnoscia, bez mozliwosci komentowania zamieszczonych definicji przez czy-
telnikéw. Podobnie jest z podstronami dotyczgcymi historii dziecka, informacji
dotyczacych diagnoz (nie wszystkie badane blogi miaty mozliwo$¢ wstawiania w
tym miejscu komentarzy).

Charakter posredni pomiedzy jednostronnoscia komunikatu a interakcyjno-
$cia maja rowniez konstruowane przez autorki (oraz autora —jeden blog prowa-
dzony przez obojga rodzicow) dtugie opowiesci na temat wlasnego rodzicielstwa,
trudu wynikajacego z niepelnosprawnosci dziecka czy budowaniu relacji z wlas-
nym dzieckiem. Posiadajg one zabarwienie terapeutyczne — daja mozliwos¢ swois-
tego ,przepracowania” danych tematéw trudnych. Stanowia réwniez (przez
wskazywana wyzej ponadczasowo$¢ konstruowania historii) $wiadectwo za-
chodzacych zmian. Na jednym z blogéw wpisy dotyczace trudniejszej strony ro-
dzicielstwa dziecka z niepelnosprawnoscia, publikowane byly — zamiast na stro-
nie gléwnej — na jednej z podstroi (nazwanej ,Mokradla”). Wpisy te jednak dajq
mozliwo$¢ odpowiedzi czytelnika, nawigzania rozmowy. Niejednokrotnie pro-
wokuja nawet dyskusje. Sa wiec opowiedciami, ktérych wartosé moze mie¢ samo
ich tworzenie jak i reakcje odbiorcow.

Podsumowanie

Dla poczatkujacego netnografa wejécie w pole badawcze, jakim sa blogi rodzi-
cOw dzieci z niepelnosprawnoscia, stanowito wyzwanie, a takze nauke sprawne-
go poruszania sie w przestrzeni konstruowanej przez ich twércéw. Poczatkowa
ciekawo$¢ badacza motywujaca do regularnego uczestnictwa w blogosferze z bie-
giem czasu nie zamienila sie w rutyne i przymus, lecz zaangazowanie emocjonal-
ne badacza i potrzebe aktywnodcii ,bycia na biezaco”. Wskazane wyzej kategorie
weryfikowane beda w toku dalszych analiz. Stosowana triangulacja metod anali-
zy danych ma przyczynic sie do konstruowania wiedzy wielopoziomowej, gdyz
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juz w perspektywie przeprowadzonego badania i rozpoczecia procesu analizy
blogi jawia sie jako specyficzny, lecz wieloplaszczyznowy i wartoéciowy, teren ba-
dawczy.
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