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REALIZOWANIE ROL RODZICIELSKICH
I KONSTRUOWANIE TOZSAMOSCI RODZICOW
DZIECKA Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA INTELEKTUALNA

Wsrod osob z niepelnosprawnoscia jest sporo tych, ktore nie dochodzg do etapu petnej
autonomii pozostajac do konca zycia zalezne od innych. W znacznej mierze sg to oso-
by na state przebywajace w rodzinie generacyjnej. Pozostanie pod opieka rodzicow jest
czgsto spotykane w przypadku oséb, ktore charakteryzujg si¢ dysfunkcjami umystowymi.
W ramach projektowanego badania starano si¢ przyjrze¢ sytuacji rodzicéw dzieci z niepet-
nosprawnoscig intelektualng. Jako material badawczy postuzyty osobiste doswiadczenia
rodzicow zebrane w formie wywiadow swobodnych nieustrukturyzowanych. Analize da-
nych prowadzono zgodnie z zasadami metodologii ugruntowanej. Na podstawie przepro-
wadzonych badan udato si¢ przedstawi¢ i zrekonstruowac przebieg dwoch subprocesow:
definiowania rdl rodzicielskich i konstruowania tozsamos$ci rodzica dziecka z niepetno-
sprawnoscig intelektualng z podaniem ich najwazniejszych sktadowych, wymiarow, a tak-
ze podejmowanych w ich ramach strategii.
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Abstract

There is a sizable share of persons with disability who fail to reach the stage of full
autonomy, and instead they remain dependent on others for the rest of their lives. Remaining
under the care of their parents is often encountered in the case persons characterized with
mental dysfunctions. Therefore, as a part of the research, the author attempted to take
a closer look at the situation of parents of children with intellectual disability. The research
material was the personal experiences of those parents, compiled through unstructured free
interviews. The data was analyzed according to the grounded methodology principles. The
performed research allowed to present and reconstruct the course of two subprocesses:
defining of the parental roles and construing of the identity of the parent of a child with
intellectual disability, specifying their most significant components, dimensions and
strategies undertaken within that scope.
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Wstep

Czlowiek staje si¢ istota spoteczng nabierajac cech i przymiotow wiasci-
wych danej kulturze i spoteczenstwu w procesie socjalizacji, a wigc poznawa-
nia, uczenia si¢ i przyswajania okreslonych norm, wartosci i regul oraz umiejet-
nosci postugiwania si¢ nimi i ich interpretowaniu. Przestrzenia, w ktorej proces
ten przebiega, sa w znacznej mierze grupy naturalne o charakterze wspdlnoto-
wym, przede wszystkim za$§ rodzina (por. Szacka 2003: 371). W rodzinie ma
migjsce rozwo]j 1 wychowanie dziecka. To tutaj jednostka ksztattuje si¢ i naby-
wa cech oraz przymiotdéw ,,cztowieka uspotecznionego”. Prawidtowo funkcjo-
nujaca rodzina, jej trwate wigzi krwi oraz silne, stabilne zwiazki emocjonalne
1 spoteczne sg warunkiem pomys$lnego rozwoju i wychowania dziecka (Dykcik
2006: 28). Mozna uznaé, ze zar6wno jego zycie, jak i fizyczny oraz psychiczny
rozwoj w zdecydowanym stopniu uwarunkowane sg jakoscig opieki i kontaktow
z rodzicami (Mrugalska 1995: 66). Dzi¢ki zachodzagcym w rodzinie procesom
socjalizacji i wychowywania rodzicom prawidtowo rozwijajacego si¢ dziecka
dane jest patrze¢ na miodego czlowieka, ktory stopniowo staje si¢ niezalezny
i gotowy do samodzielnej egzystencji. W ten sposob moga cieszy¢ si¢ oni wido-
kiem dorastajacych dzieci, zmianami, jakie w nich zachodzg i ktére prowadza
do osiggniecia dojrzatosci, zwlaszcza ze rodzicielstwo, chociaz uwazane jest za
jeden z wazniejszych i dopelniajacych tres¢ zycia jednostki sktadnikow, taczy
si¢ z wieloma trudnoéciami, a takze odpowiedzialno$cig i licznymi wyzwania-
mi. Tym bardziej wiec wszelkie zmiany, progres i rozwo6j dziecka powinny by¢
elementem swoistej nagrody za poniesiony trud rodzicielstwa.

Inaczej jest w przypadku 0sob z niepetnosprawnoscia intelektualng, zwlasz-
cza tych o znacznie obnizonym poziomie inteligencji, bowiem trudno tutaj o taki
stopien rozwoju psychospotecznego, ktory tworzytby podstawy do autonomii
zyciowej czy niezaleznos$ci w relacjach spolecznych. To z kolei sprawia, ze inne
tez musza by¢ oczekiwania i wymagania stawiane osobom z dysfunkcjami inte-
lektu. Sytuacja rodzin z dzie¢mi z uposledzeniem umystowym jest wigc ze swej
natury specyficzna, a zarazem wymagajgca odrebnego potraktowania. W przy-
padku rodziny posiadajacej dziecko niepetnosprawne funkcje rodzicielskie sa
najczesciej zaklocone, a realizowanie trudniejszych w tym przypadku rol wy-
maga szczegolnego naktadu pracy i niesie ze sobg duze obcigzenia psychiczne.
Rodzice zamiast cieszy¢ si¢ rodzicielstwem, nieustannie mysla o tym, ,,dlaczego
ich to spotkato?”, ,,jak ich dziecko bedzie zyto?”, ,,jak bedzie si¢ uczyto?”, ,.co
bedzie robito w przyszto$ci?”. Owa przyszios¢ staje sie wielkg niewiadoma, co
dodatkowo potgguje uczucie strachu i niepewnos$ci. Rodzicom dzieci niepetno-
sprawnych intelektualnie nie jest dane cieszy¢ si¢ z usamodzielnienia swoich
dzieci, ich postgpow i zmian, ktoére prowadzg do osiagnig¢cia dojrzatosci. Pomi-
mo wielkiego trudu, zaangazowania i pokonywania pigtrzacych si¢ na kazdym
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niemalze kroku trudnosci, rodzice dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualna
(zwlaszcza ta w stopniu glebokim) nie maja zazwyczaj szansy, aby obserwowac
ich rozwdj, tak jak dzieje si¢ to w przypadku rodzin z dzie¢mi petnosprawny-
mi. Co wigcej, juz duzo wezesniej, nim dziecko osiggnie dorostos¢, przewaznie
wiedzg, ze ich potomek nigdy nie bedzie w petni niezalezny i samodzielny. Jed-
noczesnie zyjac z takg wizja przyszto$ci musza nieustannie pracowac nad soba,
stosujac roznego rodzaju techniki przeciwdziatajgce negatywnemu postrzega-
niu rzeczywistosci, ktore pozwolg im zachowa¢ wzgledna stabilno$¢ psychiczng
i emocjonalng. Z tego wzgledu przedmiotem moich zainteresowan, a zarazem
glownym problemem badawczym uczynitem proces rekonstruowania tozsamo-
$ci i1 redefiniowania roli rodzica dziecka niepelnosprawnego intelektualnie, od-
wotujac si¢ do ich doswiadczen z przesztosci, a wiec dotyczacych wezesnego
dziecinstwa podopiecznych, po czas osiggni¢cia przez nich dojrzatosci.

Przeglad badan nad sytuacja rodzin
posiadajacych niepelnosprawne dzieci

W Polsce istnieje dtuga tradycja badan nad niepelnosprawnoscig realizowa-
na przez badaczy reprezentujacych takie nauki jak pedagogika, psychologia czy
socjologia. Wérdd przedstawicieli tej ostatniej dyscypliny, zajmujacych sig¢ pro-
blematyka niepetnosprawnosci intelektualnej mozna migdzy innymi wymienic¢
Magdalen¢ Sokotowska, Antoning Ostrowska, Joanng Czapligo-Sikorska, Anne
Firkowska-Mankiewicz, Zbigniewa Wozniaka czy Elzbiet¢ Zakrzewskg-Man-
terys. Prowadzone badania dotyczg bardzo réznych probleméw i odnoszg si¢
do wszystkich etapow zycia osoby niepelnosprawnej. Przy czym, ze wzgledu
na podejmowang przeze mnie problematyke badan, szczeg6lnie wazne bedg te
z nich, ktore dotycza dorastania i dorostosci oséb niepetnosprawnych intelektu-
alnie oraz kondycji ich rodzin.

Problem rodziny dziecka niepelnosprawnego intelektualnie byl podejmo-
wany w literaturze wielokrotnie (Boczar 1982; Borzykowska 1997; Dykcik
2006; Minczakiewicz 2002; Twardowski 2008; Wojciechowski 1990). Szcze-
g6Ing uwage koncentrowano na sytuacji rodzin w momencie urodzenia dziecka
uposledzonego umystowo i konsekwencjach tego faktu dla matek, ojcow oraz
rodzenstwa. Prowadzone badania pokazuja, iz pojawianie si¢ dziecka z niepet-
nosprawno$cig determinuje zycie wewnatrzrodzinne, wyznaczajac kazdemu
z cztonkow nowe obowiazki, funkcje i zadania, burzy dotychczasowy tad orga-
nizacyjny. Obecno$¢ osoby niepetnosprawne;j intelektualnie w rodzinie sprawia,
ze sytuacja systemu rodzinnego jest trudna i specyficzna. W przypadku rodziny
posiadajacej dziecko uposledzone umystowo jej funkcje sg najczgsciej zaklo-
cone, a zrealizowanie trudniejszych w tym wypadku r6l wymaga szczegolnego
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nakladu pracy i niesie duze obcigzenia psychiczne. W wyniku do$wiadcza-
nia coraz wigkszych trudnosci w zyciu codziennym, ktére czgsto przekracza-
ja mozliwosci i odporno$¢ psychiczng cztonkdéw rodziny, poszczegodlne oso-
by, a zwlaszcza rodzice, przezywaja kryzys roli oraz dezintegracj¢ tozsamosci.
W rodzinach posiadajacych dziecko uposledzone umystowo nadmierny trud wy-
chowawczy i zbyt nikte wyniki doprowadzaja czesto do syndromu wypalenia.
Przy czym to, czy rozwdj dziecka niepelnosprawnego wptynie niekorzystnie
na jego rodzin¢ i zachowanie rodzicow, jest uwarunkowane w duzym stopniu
ich cechami osobowos$ciowymi, emocjonalnym stosunkiem do dziecka, a takze
pogladami na wychowanie (Stelter 2013: 90-91). Z tego wzgledu w literaturze
przedmiotu sporo uwagi po$wiecono rowniez badaniom emocji towarzyszacym
rodzicom dziecka niepelnosprawnego intelektualnie. Ich rejestr rozpoczyna si¢
od leku i towarzyszacego mu niepokoju o rozwdj i przysztos¢, a takze uczu-
ciu zagubienia i niepewnos$ci spowodowanej niedostatkiem informacji czy bra-
kiem wypracowanych przez rodzicow schematow postgpowania w nowej sytu-
acji (Wyczesany 1998: 156). Malgorzata Koscielska (1995: 43—65) przedstawia
calg game standow afektywnych, jakie towarzysza bliskim osoby niepetnospraw-
nej intelektualnie. Jak wskazuje, emocje dotycza przede wszystkim matki, kto-
ra odczuwa szereg lekow i1 obaw, towarzyszacych jej zarowno przed macie-
rzynstwem, jak i podczas ciazy, a przede wszystkim juz po narodzeniu dziecka
(Koscieliska 1995: 43-55). Koscielska (1995: 46-50) opisujac emocje zwigza-
ne z rozpoznawaniem wad i uposledzenia dziecka, prezentuje nastepujaca ich
palete: lek przed wrogoscia, obawa przed zaprzepaszczeniem szans, Igk przed
konfrontowaniem swojego dziecka z nowymi sytuacjami zyciowymi, a takze
lgk dotyczacy przyszlosci. Innym, rownie trudnym odczuciem, jakim targani sa
rodzice dziecka niepetnosprawnego, jest uczucie okreslone przez autorke mia-
nem ,,zatoby”, ktora obejmuje ,,stan psychiczny rodzicow powstajacy po utra-
cie przez nich dziecka wymarzonego i konfrontacji z urodzonym” (tamze, s.
52). To grupa uczué, w ktorag wchodza: rozpacz, smutek, apatia, depresja, znie-
checenie. Zdaniem przywotanej autorki (Koscieliska 1995: 53—54) cze$¢ rodzi-
cOwW wraz z narodzinami ,,niepelnowartosciowego” dziecka odczuwa ,niepet-
nowarto$ciowo$¢” siebie, co czasem moze przybiera¢ wymiar autodestrukcji,
a nawet kryzysu tozsamosci. Taka sytuacja determinuje wrogie nastawienie nie
tylko do siebie, ale tez do otoczenia. Ko$cielska (1995: 57) zwraca uwage na
bardzo trudne zagadnienie dotyczace mitosci rodzicow do niepelnosprawne-
go dziecka, podajac jednoczesnie, ze jest to uczucie czesto bolesne, bo prze-
zywane w samotnos$ci i poczuciu opozycji do nastawien spolecznych (tamze,
s. 57-58). Z kolei wedtlug Beaty Cytowskiej (2012) charakterystycznym ry-
sem funkcjonowania wspominanych rodzin jest pogarszajaca si¢ kondycja fi-
zyczna rodzicOw zwigzana ze starzeniem si¢ organizmu. Zestawienie tego faktu
z niekonczacymi si¢, a czasem wrecz nasilajgcymi si¢ problemami dorostych
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0s0b z niepelnosprawnoscia, sugeruje kurczenie si¢ zasobow rodzinnych w ob-
liczu jeszcze wigkszych zyciowych wyzwan. Zasoby zmniejszajg si¢ rowniez
ze wzgledu na zmieniajacg si¢ z czasem strukture rodziny: odejscie samodziel-
nego rodzenstwa z domu, ale tez rozwody rodzicow czy $mier¢ jednego z nich.
W tym kontek$cie interesujgce badania przeprowadzity tez Ewa Pisula i Anna
Dabrowska (2004), ktore potwierdzaja, ze oczekiwania rodzicow wobec przy-
szto$ci roznig si¢ w zaleznos$ci od wieku matek i dzieci — matki starszych osob
zwykle zdaja sobie sprawe z ograniczen swojego potomstwa i barier trudnych
do przekroczenia, podczas gdy matki matych dzieci wierza w pozytywne i duze
zmiany w funkcjonowaniu dziecka. Rodzenstwo zwykle bardziej obiektywnie
podchodzi do rzeczywistych umiejetnosci niepetnosprawnego brata lub siostry.
Natomiast czg¢sciej niepokoi si¢ o przyszto$¢ pod katem finansowym oraz po-
godzenia opieki nad rodzenstwem ze swoim zyciem — pracg zawodows, zyciem
osobistym i rodzinnym (zob. Zyta 2004).

Rodzice z wiekiem stajg si¢ coraz mniej zdolni do zapewnienia opieki nie-
pelnosprawnemu cztonkowi rodziny, sami chorujg i tej opieki potrzebujg lub
umierajg, wigc to pelnosprawne rodzenstwo czgsto staje si¢ podstawowym opie-
kunem brata lub siostry. Dla rodzenstwa dorostych osob z niepetnosprawnoscia
intelektualng podstawowym zagadnieniem staje si¢ planowanie przysztosci —
okresu, kiedy rodzice nie beda w stanie zapewni¢ opieki. Czgsto rodziny nie
robig konkretnych planoéw, co do przysztosci np. miejsca zamieszkania czy fi-
nanséw (Zyta 2011a; 2011b). Rola rodzefistwa wzrasta w Zyciu 0s6b z niepetno-
sprawnoscig intelektualng wraz z ich wiekiem, co wynika z ich coraz dtuzszego
zycia oraz starzenia si¢ rodzicow, dotychczas najczesciej pelnigcych role pod-
stawowego opiekuna (por. Girynski 2005).

Inne wazne rozterki dotycza przysztosci dzieci po $mierci rodzicow. Kwe-
stia ta staje si¢ tym trudniejsza, im bardziej dziecko jest zalezne od opiekundow.
Czesto $wiadomo$¢ umieszczenia dziecka w miejscu nie gwarantujacym mu
rozwoju i wsparcia sprawia rodzicom wiele bolu. Agnieszka Konieczna (2012)
podjeta probe odpowiedzi na pytanie, jak rodzice oséb z niepelnosprawno-
$cig intelektualng ustosunkowuja si¢ do kwestii zapewnienia wltasnemu dziec-
ku godnej egzystencji w sytuacji choroby i/lub $mierci wtasnej. Okazalo sig,
ze tylko nieliczna cze¢$¢ miata przemyslang te kwestie i byta w stanie okre-
$li¢ swoje postanowienia w tym wzgledzie. Prawie potowa pozostawiata wszel-
kie decyzje innym ludziom, instytucjom lub Bogu. Z ich wypowiedzi wynika,
ze nie widzieli dobrego rozwigzania tego problemu. Okazywali rozgoryczenie
z powodu niskiej jako$ci ustug oferowanych przez domy pomocy spoteczne;.
Doswiadczali silnie braku wsparcia ze strony instytucji, rodziny i otoczenia.
Okoto 20% badanych w sposéb bezposredni wyrazito przekonanie, ze najlepiej
by bylo, by ich niepetnosprawne dziecko umarlo razem z rodzicem lub tuz po
nim (Konieczna 2012: 279).
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Poza krajowymi autorami, kwestiom rodzin z dzie¢mi niepelnosprawny-
mi intelektualnie od wielu juz lat bacznie przygladaja si¢ zagraniczni badacze.
W opracowaniach naukowych sporo uwagi po$wigca si¢ sprawom rodzicielstwa
i spetniania roli matek (Docherty i Reid 2009) oraz ojcow wobec dzieci (Hel-
ler i Arnold 2010) czy problemom macierzynstwa, a takze ojcostwa dorostych
z niepetnosprawnoscia (Hodapp 2007; Hodapp, Glidden i Kaiser 2005). Pro-
wadzone sg rowniez badania nad wyzwaniami rol rodzicielskich w kontekscie
dtugotrwalej opieki i wsparcia w warunkach rodzin generacyjnych (Miltiades
i Pruchno 2001). Zainteresowanie badaczy wzbudzaja ponadto starzejacy si¢ ro-
dzice dorostych z niepelnosprawnoscia (jak i osoby niepelnosprawne), ich wy-
zwania w zyciu codziennym oraz pozycja, role i wlasciwosci rodzenstwa osob
dorostych z niepetnosprawnoscia (Orsmond i Seltzer 2007).

Sposrod bogactwa badan, jakie sg w tym zakresie prowadzone, warto cho-
ciazby wymieni¢ te autorstwa Marsha M. Seltzera, Franka J. Floyda i Jana S.
Greenberga (2005), ktorzy zanalizowali zwigzki istniejagce migdzy calozyciowa
i dlugotrwata niepelnosprawnos$cig dzieci a stanem zdrowia ich rodzicow. We-
dlug autoréw, rodzice, ktorzy maja dziecko z trwajaca cate zycie lub chronicz-
ng niepetnosprawnoscia, stawiajg czoto nietypowym wyzwaniom opiekunczym,
ktore mogg powodowac stres i wptywac na ich zdrowie fizyczne i psychiczne.
Podobnie jak u pozostatych cztonkéw rodzin, u rodzicow jako opiekundw istnie-
je réznorodno$é sposobdéw w radzeniu sobie z wieloletnimi wymaganiami funk-
cjonowania w roli opiekunéw dorastajacego lub dorosltego dziecka z niepetno-
sprawnoscig. Wsparcie spoteczne oraz czynniki wspierajgce, mogg wzmacniaé
elastyczno$¢ rodzicow w radzeniu sobie z role, o czym piszg Eric D. Johnson
(2000) oraz Solomon Phyllis i Jeffrey Draine (1995). Autorzy badan zauwazaja,
Ze stres zwigzany z sytuacjg wieloletniego bycia opiekunem dorostego dziecka
z niepelnosprawnoscig stanowi czynnik ryzyka, mogacy zwigksza¢ prawdopo-
dobienstwo wystapienia konsekwencji fizycznych i psychicznych u rodzicow.
Autorzy podkresSlajg takze, ze istnieje roznica w wieloletnim radzeniu sobie
z rola przez rodzicéw majacych dzieci z zaburzeniami rozwoju lub zaburzenia-
mi psychicznym oraz odrdzniajag warunki radzenia sobie z wieloletnim stresem
u dwoch réznych grup rodzicéw: majacych dorostych z zaburzeniami rozwoju
lub z zaburzeniami psychicznymi. Wedtug badaczy radzenie sobie adaptacyjne
ze stresem bedzie szczegdlnie wazng strategig dla rodzicow w Srednim wieku,
majacych doroste dzieci z zaburzeniami psychicznymi i ten czynnik odréznia
ich od rodzicow dorostych dzieci z zaburzeniami rozwoju.

Z kolei Shana S. Richardson (2012) badajgc poziom stresu, wspotpracy i sa-
tysfakcji malzenstw posiadajacych dzieci z niepetnosprawnoscia intelektualna
uznata, ze najtrudniejszym okresem dla rodzicow wydaje si¢ okres dziecinstwa
i dorastania dziecka z ograniczong sprawnos$cig intelektualng. U badanych ro-
dzicow, podobnie jak u rodzicow dzieci z norma intelektualna, zaobserwowano
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spadek jakosci zwiazku w okresie dziecinstwa i adolescencji oraz wzrost jakos$ci
wzajemnych relacji w momencie, gdy dziecko uposledzone, mimo swojej doro-
stosci, nadal wymaga opieki, a u matki i ojca czgsto pojawia si¢ lek przed tym,
co stanie sie z dzieckiem po ich $mierci. Zaneta Stelter (2013: 71) intepretujac
badania Richardson stwierdza, ze 6w wzrost jest zwigzany z tym, iz rodzice nie
oczekiwali od dziecka samodzielnos$ci, wigc nie czuja si¢ rozczarowani faktem
jego bycia mimo dorostosci nadal w domu rodzinnym, oraz tym, ze jako para
w minionych latach wypracowali satysfakcjonujace sposoby wspotpracy, dzie-
lenia si¢ obowigzkami i radzenia sobie z trudnos$ciami, co pozwolito im cieszy¢
si¢ zwigzkiem i soba (Gorchoff i in. 2008).

Podsumowujac, mozna stwierdzi¢, ze rodzina z dzieckiem niepetnospraw-
nym intelektualnie wypelnia te same funkcje, co rodzina z dzieckiem zdrowym.
Réznica dotyczy jednak warunkéw, w jakich realizowane sg poszczegdlne za-
dania, i intensywnosci poszczegdlnych ich oddziatywan. Rodzina wychowu-
jaca dziecko z niepelnosprawno$cig umystowa funkcjonuje w warunkach per-
manentnego przecigzenia. Zaktocenie prawidlowego rozwoju dziecka wptywa
na funkcjonowanie kazdego cztonka rodziny i, niejednokrotnie, jest swoistym
czynnikiem stresogennym. Przy czym sama obecno$¢ dziecka z ograniczona
sprawnoscig umystowa w systemie rodzinnym nie czyni z niego od razu sys-
temu dysfunkcyjnego. Dopiero sposob, w jaki rodzina w roéznych sytuacjach
i okresach radzi sobie z kryzysem niepelnosprawnos$ci dziecka, decyduje o jej
funkcjonalno$ci badz dysfunkcjonalnosci (Stelter 2013: 33).

Teoretyczne i metodologiczne podstawy badan

W opracowaniu zagadnienia dotyczacego rodzicielstwa zwigzanego z naro-
dzinami i wychowaniem niepelnosprawnych intelektualnie dzieci odwotuje si¢
do teorii symbolicznego interakcjonizmu zakorzenionej w paradygmacie inter-
pretatywnym. Natura rzeczywisto$ci spolecznej ma tutaj wymiar procesualny,
zmienny i dynamiczny (Blumer 2007; Prus 1999). Jednostki za$ nie sg odtwor-
cami okreslonych schematow, lecz dziatajacymi w sposdb tworczy podmiota-
mi. Interakcjonisci symboliczni sklaniaja si¢ zatem ku postrzeganiu ludzi jako
aktywnych aktoréw spotecznych, stale i na biezaco rekonstruujacych w trakcie
interakcji z pozostatymi cztonkami danej zbiorowosci obraz siebie samych, ota-
czajacej rzeczywistosci oraz ich miejsca w tak wyobrazonej przestrzeni zycio-
wej (Turner 2004: 418-421; Szacki 2002: 545 1 dalsze).

Zgodnie z zatozeniami symbolicznego interakcjonizmu role spoleczne zwy-
kle nie sg doktadnie okreslone, a ich kulturowe definicje sa mgliste, a nawet
sprzeczne wewnetrznie, stad tez dostarczajg co najwyzej ogélnych ram, ktore
muszg zosta¢ wypelnione konkretnymi dziataniami aktoréw spotecznych (zob.
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Bokszanski 1989). Role s3 tutaj nieustannie wytwarzane w refleksyjnym pro-
cesie interpretacji, jaki zachodzi podczas interakcji (Konecki 2000: 17; Turner
2004: 446). Realizowanie roli jest wigc nie tyle prostym stosowaniem si¢ do
przepisOw podsuwanych nam przez spoteczenstwo, ile ma charakter tworczy,
wigze sie z aktywnym jej wspottworzeniem w procesach interpretowania, kre-
owania i modyfikowania (Hatas 1987: 164 i dalsze).

Odnoszac si¢ do zalozen symbolicznego interakcjonizmu nalezy rowniez
podkresli¢ silny zwigzek pomigdzy tworzeniem roli a procesem konstruowania
tozsamosci. Cztowiek buduje bowiem obraz siebie przez interpretowanie sygna-
16w odnoszacych si¢ do jego wygladu, zachowania itd., ktére uzyskuje od in-
nych (Cooley 1922: 179-185). Stad tez, juz od momentu pierwszych prezentacji
roli, pojawia si¢ niezwykle silne dazenie do prezentowania siebie w taki sposob,
by potwierdza¢ postulowang autodefinicj¢ w oczach innych, a w rezultacie takze
w swoim przekonaniu (Turner 2004: 453). W wyniku tych procesow moze dojs¢
do prymaryzacji roli, kiedy aktor spoleczny zaczyna si¢ z nig identyfikowac,
jako najbardziej dla niego charakterystyczng, najlepiej oddajaca to, kim napraw-
de si¢ czuje (Hatas 1987: 187 i dalsze). Jednostka okreslajac siebie, porownuje
si¢ ze Swiatem, a w szczegdlnosci z innymi ludzmi. Dostrzega podobienstwa
i réznice. Czgsciej jednak chee podkresli¢ wlasng indywidualnosé, odrebnosé.
W sensie psychospotecznym jest to poczucie, ze jest si¢ kims, a takze, kim moze
si¢ by¢ w przysztosci. Poczucie tozsamosci cztowieka dotyczy gldwnie wiasne-
go istnienia, poczucia odrebno$ci od otoczenia, wewnetrznej spdjnosci, wlasnej
warto$ci, autonomii i niezaleznosci (Piotrowski 1998).

Materiat badawczy wykorzystany w niniejszym opracowaniu stanowig in-
formacje pozyskane od rodzicow, ktdrzy w swoim zyciu dos§wiadczaja istotnych
przemian zwigzanych z procesem wychowywania i opieki nad swoimi niepet-
nosprawnymi dzieémi. Z przedstawicielami tej kategorii rozméwcow przepro-
wadzone zostaly wywiady swobodne poglebione. W sumie na obecnym etapie
badan udato si¢ zgromadzi¢ 25 wywiadéw przeprowadzonych w latach 2017—
2018 wsrdd rodzicéw dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualng.

Przestanki, ktore staty za wyborem powyzszej techniki, wynikajg po pierw-
sze z przyjetych zatozen ontologicznych (ludzkie doswiadczenia, interpretacje,
wiedza, oceny, interakcje uznaje si¢ za znaczace wlasciwosci rzeczywistosci
spotecznej) i epistemologicznych (prawomocnym sposobem generowania da-
nych na podstawie tych zatozen ontologicznych sg interakcja, rozmowa z ludz-
mi, shuchanie opowiesci i uzyskanie dostepu do wiedzy, ocen, wrazen jednostek).
Po drugie, uzyskane dane majg dzicki temu charakter cato$ciowy i pogiebiony,
co zgodne jest ze stowami Herberta J. Rubina i Irene S. Rubin (2012), ze bada-
nia jako$ciowe stosuje si¢ w odniesieniu do zagadnien wymagajacych glebsze-
go zrozumienia, ktoremu najlepiej stuza szczegodtowe przyktady i rozbudowana
narracja. Motywem wyboru wskazanej techniki byta zatem potrzeba poznania
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»faktycznych” sposoboéw zycia, dziatan jednostkowych, procesow tworzenia
znaczen, a zatem, pragnienie zblizenia nauki do ,,zycia”, ,,poznawania rzeczywi-
stosci spotecznej z punktu widzenia tworzacych te rzeczywisto$¢ podmiotow”
(Wyka 1993: 34).

Analiza 1 interpretacja materiatu badawczego prowadzona byta zgodnie z za-
sadami metodologii teorii ugruntowanej (Gorzko 2008; Charmaz 2006; Konecki
2000; Strauss i Corbin 1990; Glaser 1978; Glaser i Strauss 1967). Z tego wzgledu
dobér kolejnych przypadkow miat charakter teoretyczny (theoretical sampling)
1 opierat si¢ na metodzie ciagtego porownywania (constant comparative metod).
Dzicki teoretycznemu dobieraniu probek jako badacz zbierajac, kodujac i anali-
zujac materiaty, rownoczesnie na biezaco decydowatem, gdzie i jakiego rodzaju
dane gromadzi¢ (Glaser 1978: 4950; Strauss i Corbin 1990: 177). Stosujac si¢ do
metody cigglego porownywania, w poszukiwaniu kolejnych danych do porow-
nan staratem si¢ dobiera¢ zar6wno bardzo rézne, jak i podobne do siebie przy-
padki po to, aby uchwyci¢ maksymalnie duzo warunkoéw roznicujacych wystepo-
wanie kategorii oraz ich wzajemnych powigzan (Glaser 1978: 45-53; Charmaz
2006). Dobér przypadkow trwat natomiast do czasu osiggnigcia teoretycznego
nasycenia (theoretical saturation), a wigc takiego momentu, w ktorym kolejne
przypadki potwierdzaja dotychczasowe ustalenia analityczne (Glaser 1978: 142).

Uzyteczno$¢ metodologii teorii ugruntowanej (GT) w prowadzonych bada-
niach wynikata w znacznej mierze ze specyfiki eksplorowanego Srodowiska.
Korzystanie z tej metodologii pozwala badaczowi na positkowanie si¢ wlasnymi
doswiadczeniami, a bezposredni kontakt z badanymi daje sposobnos¢ odkrycia
tych fenomenéw spotecznych, ktére za pomocg innych, zwtaszcza metod ilo-
sciowych, bytoby praktycznie nieosiagalne. Jednoczesnie procedury GT dostar-
czaja okreslonych strategii dzialania, dajac badaczowi mozliwo$¢ permanent-
nej weryfikacji i autokorekty prowadzonych analiz materiatbw empirycznych.
Otrzymujemy zatem cala game¢ narzedzi pozwalajacych na znaczng elastycz-
no$¢ badacza, przy jednoczesnej mozliwosci dokonywania ciaglej weryfikacji
procesu analitycznego. Metodologia teorii ugruntowanej stwarza mozliwos¢ do-
tarcia do perspektywy aktorow spolecznych i uchwycenia procesualnego wy-
miaru badanych zjawisk (Glaser 1978: 11), a dzigki elastycznemu traktowaniu
zrédet danych daje mozliwos$¢ positkowania si¢ badacza kazdym rodzajem in-
formacji, co okazuje si¢ szczegolnie istotne, gdy problematyka badan dotyczy
zjawisk trudnych zaréwno pod wzgledem gromadzenia, jak rowniez analizy da-
nych empirycznych odnoszacych si¢ do takich obszaréw zycia spotecznego i za-
gadnien jak niepelnosprawnosé.

Wsparciem w analizie danych byto specjalistyczne oprogramowanie kom-
puterowe — CAQDAS — Computer Assisted/Aided Qualitative Data Analysis
Software. Praca na poziomie analityczno-koncepcyjnym zostata wykonana przy
zastosowaniu programu NVivo (Niedbalski 2014; Niedbalski i Slezak 2012:



www.czasopisma.pan.pl l Q/\I 1 www.journals.pan.pl

144 JAKUB NIEDBALSKI

141). Wykorzystujac zaimplementowane w programie funkcje, udato si¢ wyko-
na¢ analize danych w sposob, ktory odpowiadat wymaganiom stawianym przez
procedury zastosowanych metod badawczych. Wykorzystane oprogramowanie
dawato takze mozliwos¢ ciagltej modyfikacji wszystkich elementéw projektu
W miar¢ pojawiania si¢ nowych informacji. Dzigki temu mozliwe byto swobod-
ne podazanie za danymi, a wygenerowane na ich podstawie kody mogty zostaé
szybko zmienione, jesli nie oddawaty one w wystarczajacym stopniu aktualnej
zawartos$ci zgromadzonych materiatow (Glaser 1978: 4-5; Konecki 2000: 28).
Ponadto program NVivo umozliwit utworzenie uporzadkowanej struktury ko-
dow, a wiec drzewa kategorii, w ktorym mozna bylo dokonywac okreslonych
modyfikacji. Poza odwzorowaniem struktury kodéw w formie drzewa kategorii
mozna w programie NVivo poshuzy¢ si¢ opcja tworzenia relacji pomigdzy ka-
tegoriami (Relationship). Uzywajac tej funkcji, udato si¢ wskaza¢ rodzaj rela-
cji oraz to, czy byly ona jedno- czy dwukierunkowe lub po prostu ustali¢ fakt
ich istnienia. Program komputerowy, ktory stuzyt do analizy danych, posiadat
rowniez specjalne funkcje, umozliwiajace ,,sprawdzenie” hipotez poprzez ska-
nowanie tresci wywiadow. Uzywane oprogramowanie byto przydatne do udo-
skonalania koncepcji teoretycznych, a takze tworzenia i ,,ugruntowywania” wy-
tanianych hipotez.

Stawanie sie¢ rodzicem dziecka z niepelnosprawnoscia — wyniki badan

Analiza dotyczaca wptywu na rodzicow procesu dorastania niepelnospraw-
nego dziecka moze by¢ rozpatrywana wieloczynnikowo, przy czym w toku prze-
prowadzonych badan udato si¢ wyloni¢ dwa gldwne, réwnolegle przebiegajace
subprocesy. Pierwszy z nich to identyfikowanie siebie, a wigc rekonstruowanie
tozsamosci jednostki, drugi za§ dotyczy wchodzenia w role, czyli wytwarzania
koncepcji dziatan zwigzanych z byciem rodzicem osoby niepelnosprawne;.

Wskazane subprocesy wylonity si¢ w toku przeprowadzonych analiz i stano-
wia rezultat przeprowadzonych badan. Przy czym ze wzglgdu na charakter za-
stosowanej w analizie danych procedury badawczej — abdukcji (wnioskowania,
w ktorym na podstawie rezultatow probujemy wyjasni¢, jak mogto dojs¢ do ich
zaistnienia), stawiane hipotezy miaty charakter wstepnych przewidywan opar-
tych na aktualnej wiedzy oraz do§wiadczeniu badaczy z zakresu prezentowanej
tematyki badawczej. Wtasciwe hipotezy badawcze stanowity rezultat podjetej
analizy materiatu empirycznego, a ich ,,weryfikacja” postgpowata bedzie zgod-
nie ze schematem indukcyjno-dedukcyjnym (abdukcji) (Glaser i Strauss 1967,
Glaser 1978; Strauss i Corbin 1990)".

' Innymi stowy, sposob prowadzenia analizy oparty zostat na rozumowaniu induk-
cyjno-dedukcyjnym, okreslajacym kroki badacza, ktorych nie mozna sprowadzi¢ do
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Kolejne punkty niniejszego opracowania poswigcone beda omowieniu kaz-
dego z wymienionych subproceséw tak, aby pokazaé ich wspoétoddziatywanie
na rodzicow dorastajacych dzieci z niepetnosprawnoscig intelektualng.

Proces (re)konstruowania tozsamosci
rodzicow dzieci z niepelnosprawnoscia

Zygmunt Bauman (2001) aczy pojecie tozsamosci z mozliwoscig sprawo-
wania kontroli nad swoim zyciem. Uwaza on, Ze obecnie jednostka ma znacznie
wiekszy wplyw na tworzenie wlasnej tozsamosci niz dawniej. Wynika to z moz-
liwosci dokonywania wyboru i szeroko zakrojonej identyfikacji, ktora pozwala
na ,,zrzucenie” starej i ,,zdobycie nowej” tozsamosci w zmieniajacej si¢ rzeczy-
wistosci. Perspektywy rodzica dzieci niepelnosprawnych intelektualnie w tym
wzgledzie sa jednak ograniczone, a wigkszos$¢ z nich jest skazana na przydziat
tozsamosci rodzica dziecka uposledzonego. Dzieje si¢ tak, bo w duzej mierze
»zhaczenie”, jakie rodzice przypisuja niepelnosprawnosci swojego dziecka, ma
zwiazek ze znaczeniem przypisywanym przez otoczenie uposledzeniu (por. Gu-
stavsson 1 Zakrzewska-Manterys 1997; KoS$cielska 1995).

To chyba nic nowego, jak powiem, Ze jak ktos na mnie patrzy i mnie zna, to znaczy
przynajmniej zna mojg sytuacje, to witasciwie od razu mysli ,,0 to ten z niepetnospraw-
nym dzieckiem”. Niestety, ale nie ma prawie sytuacji, w ktorej tak na mnie inni nie patrzq
(...). Czasem jest to pomocne, ale w wiekszosci wypadkow po prostu mnie i moich bliskich
denerwuje (...). Czuje sie przez to jak ,, niewolnik” roli ojca niepetnosprawnego dziecka
[w.17.5]

Przy czym owo przypisywanie i zwigzany z nim przydziat tozsamosci nie
odbywaja si¢ na zasadzie jednorazowego aktu, ale maja charakter procesualny,
dynamiczny i zmienny w czasie. Punktem zwrotnym, rozpoczynajagcym okres
dekonstrukeji tozsamosci rodzicow, jest zazwyczaj wiadomo$¢ o tym, ze ich
dziecko jest niepelnosprawne intelektualnie. Czesto tez informacja ta nie ma
jednoznacznego 1 ostatecznie kwalifikujgcego wymiaru. Specyfika tej sytuacji
polega na tym, ze na poczatku ,,diagnoza” moze mie¢ jedynie charakter przy-
puszczenia i dopiero po jakims§ czasie staje si¢ faktem. Jest to stan beztadu, kto-
ry nie pozwala na stabilizacje sytuacji zyciowej. Rodzice funkcjonujg migdzy
uspokajajacym mys$leniem, ze wszystko jest w porzadku, a przerazeniem, ze

liniowej i stadialnej konstrukcji analitycznej. Zgodnie z metodologia teorii ugruntowa-
nej zbieranie danych, ich przetwarzanie, analiza i proces teoretyzowania przebiegaja
réwnolegle 1 wspotwystepuja ze soba, co wyklucza wspomniang linearno$¢ postepo-
wania badawczego.
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stato si¢ co$ ztego. Taki stan opisa¢ mozna w kategoriach nagromadzenia czy
tez gromadzenia si¢ potencjatu trajektorii, odwolujac si¢ do koncepcji zapropo-
nowanej przez Gerharda Riemanna i Fritza Schutzego (1992: 104).

Odtwarzajgc w pamieci te trudne dla mnie i w ogole dla calej naszej rodziny chwile,
musze powiedziec, ze bylem wtedy jak w jakims amoku. Nie pamigtam dokladnie, jak to
bylo, bo wszystko mi si¢ zaciera w jeden obraz. Ale to byl taki czas, kiedy wszystko sig po-
sypato, przestato sie klei¢, ale przede wszystkim bylo to takie balansowanie pomiedzy tym,
co mowili lub o czym powiedzie¢ nie chcieli od razu lekarze, a tym, co byto coraz bardziej
widoczne i czemu coraz trudniej byto zaprzeczy¢ [w.17.17]

Wiadomos¢, ze dziecko jest niepetnosprawne intelektualnie, prowadzi do sy-
tuacji, w ktorej rodzice doznajg nieoczekiwanego, a zarazem niezwykle silnego
wstrzasu psychicznego i emocjonalnego. Wydarzenie to powoduje zalamanie si¢
oczekiwan normalnego (a wigc znanego) toku przyszlych zdarzen zwigzanych
z wychowaniem, rozwojem i dorastaniem zdrowego dziecka. Zgodnie z przywo-
tang ramg teoretyczna trajektorii Riemanna i Schutzego (1992) mamy wowczas
do czynienia z przekraczaniem granicy miedzy intencjonalnym i uwarunkowa-
nym stanem psychicznym, a osoba dotknigta problemem nie moze ksztattowac
swojego zycia codziennego przez aktywne schematy dziatania. Wowczas to ro-
dzic dziecka niepelnosprawnego u§wiadamia sobie, ze nie moze juz zy¢ wedhug
znanych sobie wzorcOw, co sprawia, ze wzrasta w nim poczucie dezorientacji,
samotnosci 1 opuszczenia.

Nie pamietam nawet dokiadnie jak to byto. Po prostu z dnia na dzien moj swiat zmienit
sig o sto osiemdziesigt stopni. Wszystko wywrdcito si¢ do gory nogami. Teraz to jak przez
mgle widze. Nagle uswiadomilem sobie, ze moje zycie nigdy nie bedzie juz takie jak daw-
niej, wigcej nawet, ze nie bedzie takie jak myslatem, jak chciatem zeby bylo. Z picknych
marzen nic nie zostato Zamiast tego przezywalem prawdziwy koszmar [w.18.2]

Z czasem rodzicom udaje si¢ osiggnaé wzgledng rownowage w sferze spraw
codziennych, jednak ten stan jest niestabilny. Rodzice nadmiernie koncentruja
si¢ na kwestiach zwiazanych z niepelnosprawnoscia swojego dziecka, przez co
pomijane sg inne aspekty ich zycia. To z kolei powoduje, ze kumulujg si¢ tylko
problemy i narastaja kolejne trudno$ci w pozostatych obszarach aktywnosci zy-
ciowej: prywatnej, spotecznej czy zawodowej rodzica. Jednoczesnie w wyniku
,Skumulowanego nietadu” i podejmowania irracjonalnych czynnosci jednostka
zatamuje si¢. Staje si¢ obca dla siebie i nie potrafi juz dzialaé tak jak wczesnie;j,
nie rozumie siebie. Wigzka autodefinicji zaczyna mie¢ charakter coraz bardziej
wybiodrezy i przerywany, a przez to obraz wlasnej osoby ,,rozmywa si¢”, prze-
staje by¢ klarowny, tracac podstawy swojej stabilnosci.

Stopniowo dochodzi tez do zatamania si¢ tadu codziennych czynnosci, a ro-
dzic przestaje radzi¢ sobie nawet z rzeczami prostymi, ktére dotychczas nie
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stanowity dla niego problemu. Swiat wydaje si¢ obcy, a jednostka przestaje so-
bie ufa¢. Pojawiaja si¢ watpliwosci dotyczace wlasnych mozliwos$ci i wlasnej
tozsamosci.

Wydawato mi sig, ze to wszystko jest jakims przedtuzajgcym sie, sennym koszmarem, ze
sie obudze i bedzie ok. Chyba przez to, Ze trwatem w takim przeswiadczeniu, to pozwolito
mi przetrwac. Inaczej chyba bym zwariowal. Zresztq mysle, ze i tak bytem tego bliski, bo
przestalem nie tylko omijac z daleka innych, takze znajomych, ale samemu byto mi trudno
spojrzec sobie w lustro. Obwiniatem sig, ze to moze moja wina, ze to przeze mnie tak jest.
To takie irracjonalne bylo, ale tak myslatem. Balem si¢ tego, co bedzie, co dalej. Co zro-
big, jak sobie poradze. Czy w ogole moge by¢ ojcem, dobrym ojcem i jak nim bedg, jak to
bedzie wyglgdato [w.18.2]

Po zatamaniu si¢ orientacji wobec siebie jednostka rozumie, ze to, co ja spo-
tkato, to co$ bardzo waznego, co bedzie miato znaczacy wpltyw na jej zycie.
Odbywa si¢ to przez probg wyjasnienia i wytlumaczenia powodow wilasnego
cierpienia oraz przez ocen¢ moralng zdarzenia. Redefinicja wlasnej sytuacji to
takze analiza wptywu procesu cierpienia na dotychczasowy, terazniejszy i przy-
szty tryb zycia.

Etapem wienczacym caly proces rekonstruowania tozsamosci jest okres,
w ktérym rodzic podejmuje faktyczng prace nad trajektorig. Majac nowy sposob
definiowania wtasnej sytuacji zyciowej, jednostka podejmuje dzialania zmierza-
jace albo do ucieczki od trajektorii, albo do kontroli nad trajektoria.

Miotatem sig strasznie. Przez diuzszy czas nie moglem znalez¢é miejsca dla siebie. Mia-
tem chwile zatamania i momenty, kiedy bylem przekonany, Ze to si¢ zmieni, Ze bedzie do-
brze, ze to wszystko da sie naprawié (...). Teraz mysle, ze moja naiwnos¢ nie miata granic.
Ale wtedy byt to jakis ratunek. W kazdym razie w ktoryms momencie doszedlem do wnio-
sku, ze dalsze zaklinanie rzeczywistosci nie ma sensu i albo zaczng w miarg normalnie Zy¢
albo sam si¢ pogrqze doszczetnie i skoncze na psychiatryku [w.18.2]

Wydaje si¢ jednak, iz 6w proces nigdy si¢ nie konczy i nie mozemy mowic
o czyms takim jak ostateczna akceptacja niepetnosprawnosci dziecka. Negatyw-
ne emocje bedg si¢ bowiem powtarza¢ wielokrotnie w Zyciu matki i ojca. Wraz
z rozwojem dziecka pojawiajg si¢ sytuacje, ktoére na nowo uruchamiajg poczu-
cie zalu za zdrowym dzieckiem. Okre§lony poziom smutku moga takze utrzy-
mywac czynniki zewnetrzne, np. kontakt z innym zdrowym dzieckiem w tym
samym wieku.

Niby wszystko jakos zaczelo sie ukladaé, na tyle ma ile moglo. Poki koncentrowa-
tam sig na tym, co dotyczylo mnie, mojej rodziny, Alka [imi¢ zmienione — przyp. IN], ja-
kos sobie radzitam. Ale, kiedy spojrzatem wokoto, jak inni zyjq, to znowu mialam chwile
zwqtpienia i takie poczucie zalu, dlaczego ja, dlaczego mi sig to przytrafito. Czulam za-
zdrosé, kiedy widziatam jak inne dzieci si¢ bawiq, jak ich rodzice widzq, jak one rosng,
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dojrzewajg, stajq si¢ coraz bardziej samodzielne. A ja wiedzialam, ze ze mng i Alkiem tak
nie bedzie. To mnie przygnebiato, sprawiato mi bol i powodowalo, ze znowu odzywaly
moje wqtpliwosci [w.17.8]

Z przeprowadzonych badan wynika, ze jednym z dominujacych doswiad-
czen zwigzanych z byciem rodzicem dziecka niepetnosprawnego jest poczu-
cie odmiennosci. W zalezno$ci od rodzaju niepetnosprawnosci, stopnia uszko-
dzenia, a tym samym jego widoczno$ci, zgodnie z goffmanowska wizjg pigtna
(Goffman 2005) matka oraz ojciec szybko zauwazaja, ze sa traktowani w szcze-
g6lny sposob. Przy czym, ,,szczegdlny” nie ma tu pozytywnego wymiaru. Nie-
petnosprawno$¢ intelektualna dziecka sprawia bowiem, ze rodzice maja poczu-
cie odmiennosci, szczegbdlnego rodzaju, bo pejoratywnej. Jest to wigc poczucie
odrebnosci, ktore czgsto nie gwarantuje wypracowania tozsamos$ci opartej na
przeswiadczeniu o wlasnej wartosci i swiadomosci posiadanych kompeten-
cji. W przypadku rodzicéw os6b niepelnosprawnych odrgbny znaczy ,,inny”,
a wiec gorszy. Czesto tez, zwlaszcza w matych spoteczno$ciach lokalnych,
matka badz ojciec niepelnosprawnego dziecka nie sg po prostu rodzicami, lecz
zostajg opieczetowani pojeciem: ,,matka kaleki”, ,,biedny ojciec”, ,nieszczg-
$liwi rodzice”. Tego rodzaju etykieta nie tylko niszczy obraz matki/ojca, ale
powoduje rowniez, ze czuja si¢ oni rozczarowani swoim rodzicielstwem (por.
Stelter 2013).

Nie raz juz mi si¢ zdarzylo, Ze ktos na mnie spojrzal w niezbyt przyjemny sposob, czy
powiedzial cos niemitego (...). W kazdym razie moge powiedzieé, ze spotykam si¢ z takimi
sytuacjami i to po prostu bywa bolesne. Niestety, ale dajq mi odczuc, ze jestem gorsza, bo
mam niepetnowartosciowe dziecko i wtedy czuje sig¢ gorsza. Niby juz do tego nawykiam
i jakos staram sig na to nie zwracac uwagi, ale emocje bywajq silniejsze niz zdrowy rozsq-
dek. Zresztg, to nie mnie go brakuje, ale wlasnie tym innym [w.17.9]

Rodzice dzieci z niepelng sprawnoscig niejednokrotnie przyjmujq tozsamosé
osoby niepetnosprawnej, ktora de facto sami nie sa. Konsekwencja tego jest od-
czuwanie niecheci do siebie, deprecjonowanie swojej warto$ci w réznych sfe-
rach, co czyni ich podatnymi na podleganie negatywnym emocjom, a nawet
stany depresyjne (por. Popielecki i Zeman 2000; Rola 2004). Jest to szczego6l-
nie widoczne i nasila si¢ w dwoch etapach zycia ich niepelnosprawnych dzieci,
a wigc wezesnym dziecinstwie, kiedy rodzice muszg si¢ zmierzy¢ z rzeczywisto-
$cig 1 zaakceptowac ,,inno$¢” swojego potomka oraz okresem adolescencji, gdy
w organizmie dorastajacego dziecka zachodzg niezwykle glebokie i widoczne
zmiany, ktore zazwyczaj prowadza do jeszcze wickszego ,,wyobcowania” rodzi-
cow, ze wzgledu na fakt rosngcego rozdzwigku pomiedzy spotecznymi oczeki-
waniami co do dojrzewajacej mtodziezy a mozliwosciami psychospolecznymi
osoby niepetnosprawnej.
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Nie moge przeciez tego ukry¢, schowaé, tego faktu, ze moje dziecko jest niepetno-
sprawne. Niestety, ale z biegiem czasu wida¢ to coraz wyrazniej. Jak Jas [imi¢ zmienione
— przyp. IN] to nie wyrozniat sie tak bardzo. Wiasciwie mato kto mogl powiedziecd, ze cos
mu dolega. Ale, kiedy przyszedl czas przedszkolny to okazato sig, ze pojawily si¢ juz po-
wazne ,,schody” to znaczy, nie radzit sobie, nie mogt si¢ zaadaptowac w nowej sytuacyi,
w grupie dzieci. A potem, coz, wraz z wiekiem, kiedy powinien teoretycznie osiggac wyzszy
stopien rozwoju, jak to si¢ ladnie nazywa, to widaé bylo coraz wigkszq przepasé miedzy
nim a jego rowiesnikami [w.18.2]

Parafrazujac stowa Katarzyny Kowal (2012: 170), mozna powiedzie¢, Ze ro-
dzic dziecka niepetnosprawnego nie tylko cierpi z powodu jego psychofizycznej
utomnosci, ale tez postrzega i definiuje siebie w kategoriach danej dysfunkc;ji.
Wigze si¢ to z faktem utraty ,,poczucia normalno$ci” lub niemoznosci jej po-
znania, ale takze posiadaniem spotecznie przyswojonych wzorcoOw istnienia owej
»normalno$ci” i §wiadomosci, ze si¢ ich nie spetnia. W tym miejscu nalezy za-
znaczy¢, ze inna bedzie sytuacja rodzicow dzieci, ktore nabyly niepetnospraw-
no$¢, od tych, ktore z dang dysfunkcja urodzity si¢ lub tez nabyly ja zaraz po uro-
dzeniu. Ci pierwsi do momentu powstania niepelnosprawnosci majg perspektywe
,Jja zintegrowanego”, a wigc takiego, ktore nie jest zrédlem stygmatu (zob. Ko-
wal 2012: 171). Drudzy za$ stanowig t¢ kategori¢ rodzicow, ktorzy nie do§wiad-
czyli ,,normalno$ci” zarowno pod wzgledem stricte psychofizycznej egzystencji
ich dziecka, jak tez w jej wyniku spolecznego funkcjonowania bez poczucia po-
siadania stygmatyzujacego pigtna dysfunkcji. Niemniej jednak w obu przypad-
kach niepelnosprawnos¢ zarowno wrodzona, jak i nabyta wywotywata poczucie
nizszo$ci wérod rodzicow, co bezposrednio rzutowato na kontakty interpersonal-
ne z otoczeniem. Jednoczesnie charakter stygmatu niepelnosprawnosci roznit
si¢ w zaleznosci od tego, czy dziecko posiadato bardziej, czy mniej widoczna
(a przynajmniej mozliwg do ukrycia) dysfunkcje. W tym kontek$cie mozna za-
stosowac rozréznienie wprowadzone przez Ervinga Goffmana (2005 [1963]) na
ludzi zdyskredytowanych i dyskredytowalnych. Pierwsi posiadaja ewidentnie wi-
doczne oznaki pigtna, drudzy reprezentuja kategori¢ osob, w przypadku ktérych
odkrycie pigtna staje si¢ mozliwe wylacznie przy blizszej ich znajomosci (por.
Ziotkowski 1981: 118). W przypadku rodzicéw dzieci z niepelnosprawnoscia
ro6znica polega na tym, ze jedni posiadaja swoistg ,.kontrole” nad dysfunkcja
dzieci umozliwiajaca im ukrywanie ich dysfunkcji przed otoczeniem. W efekcie
funkcjonujga w przekonaniu, Ze nie jest ona od razu widoczna i dlatego podej-
mujg proby dostosowania si¢ do wymagan spoteczenstwa, czynigc to poprzez
maskowanie niepetnosprawnosci, a takze poprzez unikanie ,,problematycznych”
miejsc 1 sytuacji, ktére grozityby ich dekonspiracja (por. Goffian 2005).

Za kazdym razem, kiedy jestem gdzies, staram si¢ nie rzucaé w oczy. Z biegiem lat
Jest to coraz trudniejsze, bo Jas [imi¢ zmienione — przyp. JN] im starszy, tym trudniej go
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nam przemieszczac. Po prostu robi sig coraz cigzszy, a nam z wiekiem coraz bardziej sit
zaczyna brakowac. I chociaz mamy to szczescie, ze jego choroba nie daje takich wyraz-
nych oznak, bo fizycznie po nim tego nie widac, to jednak ma trudnosci z samodzielnym
poruszaniem sig, a wiadomo, zZe jak rosnie, to wzbudza zainteresowanie otoczenia, ze sig
go w wozku wozi [w.17.3]

Drudzy natomiast, ze wzgledu na jej widoczny charakter, nie sg w stanie
skutecznie maskowaé dysfunkcji i skutecznie ukry¢ niepetnosprawnosci swo-
ich dzieci, co sprawia, ze nie posiadajg mozliwosci manipulowania wrazenia-
mi (Niedbalski 2015). W efekcie funkcjonuja w przekonaniu, ze dysfunkcja ich
dziecka nie tylko jest od razu widoczna, ale tez nie ma mozliwo$ci dostosowa-
nia si¢ do wymagan spoleczenstwa poprzez jej ,,tuszowanie”, co sprawia, ze je-
dynym skutecznym $rodkiem na ograniczenie sytuacji ,,trudnych” jest unikanie
wszelkich okolicznosci oraz miejsc, ktore grozityby ich dekonspiracja (por. Gof-
fman 2005).

Dla mnie wszystko bylo przerazajgce (...) w ogole nie chciatem sig¢ z nikim widzie¢ i ni-
komu pokazywaé. Uwazatem, ze jestem yyy jak to powiedziel, ,, niedostosowany”, Ze nie
odnajde si¢ wsrod ludzi, tym bardziej, ze nie dawalo mi spokoju to, Ze bede postrzegany
Jjako ktos inny, odrozniajgcy sig [w.17.4]

Jednak niezaleznie od tego, czy mamy do czynienia z rodzing posiadajaca
dziecko z widoczng czy tez niewidoczng (przynajmniej wedlug opinii rodzicow)
dysfunkcja, to jak podkresla wspominana juz Kowal (2012: 170), osoba nie-
pelnosprawna poprzez swoja ,,innos¢” gubi ucielesnione schematy normalno-
$ci zakorzenione w spotecznej swiadomosci. W ten sposob niepetnosprawnosé
dziecka jest stale obecna w zyciu nie tylko jednostki, ale tez osob bliskich, dajac
o0 sobie zna¢ nie tylko w sensie stricte fizycznym, ale takze istnieje w wymiarze
metafizycznym jako wspominana juz $wiadomos¢ ,.innosci”. Niepelnospraw-
no$¢ narusza bowiem normy spoteczno-kulturowe dotyczace ,,normalnosci”.
Z tego wzgledu niepetnosprawnos¢ dziecka pozostaje dla badanych zrodtem
pigtna przede wszystkim w tych relacjach spotecznych, w ktorych staje si¢ ono
powodem dyskryminacji (por. Wilinski 2011: 13).

Niestety z przykroscig musze to przyznac, ale juz nieraz miatem z powodu tego, ze
moje dziecko jest niepelnosprawne, rozne nieprzyjemnosci. Ja juz nawet nie mowig o ta-
kich sprawach prozaicznych jak gapienie si¢ nachalne na ulicy czy w autobusie albo jakies
dziwnie komentarze przechodniow, ale nawet w takich miejscach jak poradnia czy przy-
chodnia, gdzie mozna by oczekiwac wigkszego zrozumienia, tez mi sie zdarzaly taki sytu-
acje, ze szkoda po prostu gadac (...). Szkoda, Ze ludzie widzq mnie i moje dziecko przez
pryzmat niepetnosprawnosci, a nie czlowieka [w.18.2]

Niepelnosprawnos$¢ bedac zrodtem wstydu, powodowala, ze rodzice starali
si¢ ukrywac¢ utomnos¢ dziecka, co dodatkowo wzmacnialo w nich przekonanie
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o koniecznosci maskowania danego deficytu (Niedbalski 2015). Odczuwane
w ten sposob emocje odnosity si¢ do braku spojnosci migdzy prezentowanym
,,Ja” rodzicoéw a reakcjg innych na postrzegany obraz ich dziecka. W efekcie naj-
wazniejszg plaszczyznag rozpatrywania emocji staje si¢, jak twierdzi Honorata
Jakubowska (2009: 164), weryfikacja jazni. Emocje stanowig tu element kontro-
li spotecznej zaposredniczonej przez przeptyw odczué towarzyszacych jedno-
stce. Szczegdlny nacisk ktadzie si¢ na takie emocje jak strach przed sankcjami
badz przed tym, ze zostanie si¢ zetykietowanym jako odmieniec (Turner i Stets
2009: 124). Jak podkresla Thomas Scheff, jednostki sa w stanie ciggltego samo-
odczuwania, zwlaszcza w odniesieniu do takich uczu¢, jak duma i wstyd (Scheff
1990: 81-82). Monitoring jazni jest zatem u czlowieka ciagly, co sprawia, ze
nawet w samotnos$ci wytwarzane sg przez jednostke oceny siebie, ktore w kon-
sekwencji prowadzg do do§wiadczania przez nig wlasnie takich uczué, jak duma
albo wstyd.

Co moge powiedziec (...). No wstydzitem sig tego, Ze moje dziecko jest niepetnospraw-
ne. To znaczy myslatem o tym w kategoriach, ze jak sig inni nie dowiedzq, to nie bede po-
strzegany jak ojciec ,,tego” downa. Wiem, ze to przykre, ale ja po prostu czutem sig¢ gorszy
od tych rodzicow, ktorzy posiadali dzieci zdrowe. Byto mi zwyczajnie Zle z tym, Ze bedg
mieli mnie za tego, ktory wychowuje dziecko ,, niepetnowartosciowe”, bo tak to odbiera-
tem. Zresztq nie mylitem sie, bo jak wyszto to na jaw, to tak wlasnie bylo, to znaczy, tak
dali mi to odczué i w pracy i w rodzinie [w.17.9]

Dysfunkcja jednostki (niepetnosprawnego dziecka) moze zatem rzutowac na
cato$¢ autodefinicji rodzicow, odnoszac si¢ do roznych rdl i kontekstow spotecz-
nych, takich jak rodzina, praca czy po prostu rozmaite relacje z innymi ludzmi.
W ocenie Howarda S. Beckera (2009) negatywna cecha przypisana danej osobie
zostaje uogolniona, a w toku dalszych negatywnych naznaczen jednostka ma
sktonno$¢ utozsamiania si¢ z przypisywang jej rola. Z tego wzgledu nierzadko
podejmowana praca nad cialem wiaze si¢ ze spotecznym ,,przymusem”?, ktory
determinuje starania jednostki zmierzajace do zblizenia si¢ jej w jak najwiek-
szym stopniu do obowigzujacego w danej zbiorowosci wzorca (zob. Niedbalski
2015). W przypadku rodzicéw dzieci niepelnosprawnych przybierajg one cze¢sto
charakter podejmowanych na szeroko zakrojona skal¢ dziatan rehabilitacyjno-
-rewalidacyjnych, ktorych zadaniem ma by¢ doprowadzenie do takiego stanu,
w ktorym dziecko osiggnie mozliwy dla niego poziom rozwoju psychofizyczne-
go. Jest to szczegodlnie widoczne w okresie wezesnego dziecinstwa, kiedy rodzi-
ce zdazyli juz otrzasnac si¢ z szoku niepetnosprawnosci dziecka, ale jednocze-
$nie nie pogodzili si¢ z nieuchronnym i niezaprzeczalnym stanem ich potomka.
Wowczas tez wielu rodzicow podkreslato, ze byt to okres wzmozonej pracy,

2Kod in vivo.
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ale tez progresu, ktory objawiat si¢ osiagnigciami w zakresie rozwoju, zwlasz-
cza rosnacej sprawnosci fizycznej oraz motorycznej dziecka. Jednocze$nie wie-
Iu sposrod rozmdéwceoOw zwracato uwage, ze wraz z rozpoczegciem dorastania, na-
stepowat powolny spadek formy, a czasem regres w zakresie dotychczasowych
osiggni¢é rehabilitacyjnych. W efekcie rodzice przezywali nie tylko rozczaro-
wanie ,,ulotno$cia” dotychczasowych osiagnigé, ale tez towarzyszyto im poczu-
cie rezygnacji, czasem apatii i wycofania, a w skrajnych przypadkach depresji
(czesto majacej charakter nawracajacej).

Robitam wszystko, co tylko mogtam. Po prostu powiedziatam sobie, ze postawie Tom-
ka [imi¢ zmienione — przyp. IN] na nogi i tak sie stato. To byt bardzo trudny, tak fizycznie
okres dla mnie i dla Tomka oczywiscie tez, bo wlasciwie w tygodniu to miaf trzy razy takg
rehabilitacje w osrodku, a przez pozostate dni, to ja w domu z nim intensywnie ¢wiczytam
[w.18.1]

Zmagania rodzicoéw, ich wysitek i trud, zmierzajacy do poprawy stanu ich
potomka, a nastepnie to, ze dziecku udaje si¢ pokona¢ ograniczenia, osiggnaé
wlasciwy dla siebie poziom sprawnosci czy uczestniczy¢, na miarg swoich moz-
liwo$ci w zyciu rodzinnym i spolecznym sprawia, ze tozsamos$¢ jego matki oraz
ojca staje si¢ blizsza tozsamosci rodzica ,,normalnego dziecka”. Dlatego tez re-
zygnuja oni z wielu innych swoich potrzeb, nierzadko tez dziatajac kosztem po-
zostatych cztonkéw rodziny rodzice robig wszystko, aby ich dziecko bylo po-
dobne do innych — zdrowych dzieci. Jednoczes$nie okres adolescencji, w ktorym
nierzadko dochodzi do odwrdcenia sytuacji i powolnego regresu, jest dla rodzi-
cow dziecka niepetnosprawnego nie tylko bolesny, ale tez prowadzi do ponow-
nego obnizenia wiary we wilasne sity i mozliwosci, ale takze dezawuowania po-
czucia ich tozsamosci.

(Re)definiowanie roli rodzica dziecka
z niepelnosprawnoscia intelektualng

Tozsamo$¢ rodzicielska ma zwigzek z do§wiadczeniem siebie w roli rodzi-
ca. W tym rozumieniu tozsamo$¢ rodzicielska to odzwierciedlenie subiektywnej
oceny siebie w roli matki lub ojca. Jedng z wazniejszych umiejetnosci rodzica
wychowujacego niepetnosprawne intelektualnie dziecko jest redefinicja w roli
ojca/matki oraz pogodzenie sprzecznych koncepcji dotyczacych rodzicielstwa.
Przyjscie na $wiat dziecka z ograniczong sprawnoscia umystowa nie jest stanem
pozadanym ani przez matke, ani przez ojca. W tym przypadku proces wchodze-
nia w role rodzica jest bardzo trudny, gtownie z powodu rozbieznosci migdzy
oczekiwaniami rodzicielskimi a stanem zdrowia i rozwoju dziecka. Rodzice mu-
sza pokona¢ wlasciwy wszystkim rodzinom, w ktorych rodzi si¢ dziecko, kryzys
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normatywny wynikajacy ze zmiany cyklu zycia rodzinnego oraz zaakceptowaé
fakt, ze dziecko jest niepetnosprawne, a wigc inne od oczekiwan i nierzadko po-
strzegane jako gorsze (Stelter 2013: 85). W zwigzku z tym pojawiaja si¢ nega-
tywne emocje, czemu towarzyszy rozpacz po ,,zdrowym dziecku”, co utrudnia
realizowanie rodzicielstwa wobec dziecka z ograniczonym rozwojem.

Szczerze mowigc, to sam doktadnie juz nie pamigtam jak to wlasciwie bylo. To znaczy,
moge to odtworzy¢ z pamigci, ale bez konkretow chyba. W kazdym razie cigza przebiegata
bez problemu i dopiero po porodzie, a wlasciwie to jakis czas po wyjsciu ze szpitala za-
czelismy sie z zong niepokoicé, ze cos jest nie tak z dzieckiem. I po pierwszych badaniach
okazalo sig, ze rzeczywiscie nie jest dobrze i to byl cios, bo mielismy nadzieje zwigza-
ne z dzieckiem, bo, chyba jak kazdy rodzic, mielismy takie wizje, ze bedziemy sig cieszy¢
dzieckiem, jak rosnie, dojrzewa, jak ma swoje dzieci, a my wnuki. To takie dalekie niby, ale
przeciez o tym sie mysli [w.17.7]

Rodzice w drodze wychowania i socjalizacji podejmuja wysitki, aby ich
dziecko osiagneto w przysztosci samowystarczalnos¢. Tym samym majg nadzie-
je, ze ich corka badz syn beda dobrze si¢ rozwijaé, stopniowo nabywajac kolejne
umiejetnosci, ktore pozwola im radzi¢ sobie w szkole, a w przysztosci osiggnaé
sukces zawodowy. Przy czym w sytuacji rodzicow z dzieckiem niepelnospraw-
nym takie plany i nadzieje wobec pierworodnego mogg okazaé si¢ po prostu
niemozliwe do realizacji. Z przeprowadzonych badan wylania si¢ obraz, zgod-
nie z ktorym, dziecko ze specjalnymi potrzebami stanowi zagrozenie dla tego
rodzaju marzen. To sprawia, ze rodzice zaczynaja watpi¢ nie tylko w jego mozli-
wosci, ale takze we wlasne umiejetnosci rodzicielskie. Jednoczes$nie uwydatnia
si¢ wyraznie emocjonalny charakter rodzicielstwa wobec dziecka z ograniczong
sprawnoscig umystowg, bowiem w wyniku przecigzenia czynnosciami opiekun-
czo-wychowawczymi oraz kumulowania si¢ przykrych doswiadczen, bedacych
nierzadko rezultatem spotecznego odrzucenia badz naznaczenia, u ojca i mat-
ki powstaje zespol zaburzen, ktorego symptomami sa, z jednej strony, dystans
emocjonalny w stosunku dziecka, z drugiej za$, negatywny i pesymistyczny ob-
raz siebie (por. Gatkowski 1995).

Szczerze mowigc, to wlasciwie jak siggam pamieciq, zawsze towarzyszyto mi poczu-
cie nizszosci, tego, ze mam dziecko niepetnosprawne (...). Moze nie tak, bo wlasciwie to
dziecka sie nie wstydze, ale na kazdym kroku, gdzie jestem, nie wazne gdzie, to zawsze inni
dajg mi odczué, ze takie dziecko mam, a to jest przykre doswiadczenie, bo lgczy si¢ z takim
poczuciem nizszosci, tego, ze jestem gorszy od tych, ktorzy majg dzieci zdrowe [w.17.5]

Wryniki badania wskazujg, ze jednym ze skutkéw niepelnosprawnosci inte-
lektualnej dziecka moze by¢ zanizona samocena jego rodzicéw. Niejednokrot-
nie dochodzi do deprywacji poczucia wartosci, ktora przezywana jest przez
rodzicow wychowujacych dzieci uposledzone umystowo, co w konsekwencji
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prowadzi do spolecznego odtracenia (Kowalik 2001). Czesto jako wythumacze-
nie tego stanu rzeczy badani podawali, iz osoby z zewnatrz obawiaja si¢ od-
miennosci ich dzieci, nie chcg badz nie potrafiag zrozumie¢ problemow, z jakimi
si¢ borykaja lub po prostu traktujg je jako ,,dziwne”. Taka postawa prowadzi nie-
jednokrotnie do tzw. pozornej integracji, czyli sytuacji, w ktorej istnieje wpraw-
dzie poparcie dla dziatan wilaczajacych osoby niepetnosprawne intelektualnie do
gléwnego nurtu zycia spotecznego, ale pod warunkiem, ze nie dotyczy to nas
(a wigc osOb w tak zwanej normie) bezposrednio i osobiscie, np. popieramy in-
tegracje, ale nie chcemy, aby nasze dziecko chodzito do klasy integracyjnej (por.
Stelter 2013: 35-36).

Wspomniane skutki niepetnosprawnosci dziecka posiadaja odmienny cha-
rakter w zaleznoSci od tego, czy odnoszg si¢ do ojca, czy tez do matki. W prze-
ciwienstwie bowiem do matek, ktore czgsto odnajdujg swoiste ,,ukojenie” w co-
dziennych czynno$ciach opiekunczo-wychowawczych dajgcych im poczucie,
ze robig dla dziecka co$ waznego, ze sa mu niezbgdne, ojcowie maja zazwy-
czaj mniejsze mozliwosci wypracowania przeciwwagi dla swoich negatyw-
nych przezy¢ (Pisula 1998). Wynika to z tego, iz to najczeSciej matki zajmu-
ja si¢ opieka nad dzie¢mi, a tymczasem ojcowie podejmujg prace zarobkowa
w celi zapewnienia bytu rodzinie. Taka sytuacja powoduje, iz ojcom niepetno-
sprawnych dzieci trudniej odreagowac przezywane napigcia, a sposobem radze-
nia sobie z problemami sg mechanizmy wypierania oraz zaprzeczania. W obu
przypadkach mamy do czynienia z falszowaniem obrazu terazniejszosci przez
nieprzyjmowanie do wiadomosci realnych faktéw, co ma odsung¢ negatywne
mysli i uczucia, ktore moglyby si¢ z tym wigza¢. Innymi stowy, postrzeganie
rzeczywistosci zachodzi z unikaniem u$wiadomienia sobie jej przykrych aspek-
toéw. Jest to wiec usunigcie ze Swiadomosci mysli, uczu¢, wspomnien, impulsow,
fantazji, pragnien itp., ktére przywotuja bolesne skojarzenia lub w inny sposob
zagrazaja spojnosci osobowosci danej jednostki. Jednak wigze sie z tym ryzyko,
ze W rzeczywistosci ojcowie niepetnosprawnych dzieci nie rozwigzuja w ogole
swoich emocjonalnych probleméw (zob. Buczynski 2001; Twardowski 2008).

Ja si¢ zaangazowatam, zaczetam robi¢ wszystko, co tylko mogtam, zZeby nasz Szymek
[imi¢ zmienione — przyp. IN] byt sprawny. Mojg ambicjg bylo, Zeby postawié go na nogi.
Moj byly mqz wspomagal mnie w tym, ale tez byt mocno zdystansowany, to znaczy, kiedy
tylko mogl, to zostawal dluzej w pracy i tak w ogole to si¢ bal, czy nie chcial tak powaznie
angazowac [w.18.4]

Jednym z elementoéw ksztaltujacych rodzicielstwo wobec dziecka z ograni-
czong sprawnos$ciag umystowg jest takze konflikt migdzy rodzicielska odpowie-
dzialnoscig za potomka a realizacjg wiasnych plandéw, marzen i potrzeb (por.
Koscielska 1995). Jak wskazuja na to wypowiedzi badanych oséb, opieka nad
dzieckiem niepetnosprawnym moze wymuszaé rezygnacje z wlasnych ambicji,
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zainteresowan czy pracy zawodowej rodzicow, co z kolei zagraza ich samo-
realizacji. Przy czym trudno w takiej sytuacji o rozwiazania, ktéore mozna by
zdaniem rodzicow uzna¢ za w pelni skuteczne, a zarazem moralnie wiasciwe.
Przyznanie pierwszenstwa dziecku prowadzi do izolacji spotecznej, cierpienia,
a takze poczucia braku sensu i obnizeniu wlasnej warto$ci. Natomiast realizo-
wanie osobistych planéw moze wywota¢ poczucie winy i narazi¢ rodzica na ne-
gatywng oceng¢ otoczenia. W ten sposdb niepetnosprawnos¢ intelektualna dziec-
ka, a wlasciwie jej indywidualne i spoteczne konsekwencje — w postaci napigcia
i konfliktu rol — stanowia zagrozenie dla tozsamosci rodzicielskiej matki badz
ojca.

Po urodzeniu Piotrusia (imi¢ zmienione — przyp. JN) nie wrocitam juz do pracy. Po
prostu nie bylo takiej mozliwosci, bo trzeba bylo opiekowac sig¢ nim 24 godziny na dobe.
Wiadomo, Ze tak jest z kazdym dzieckiem jak jest mate, ale Piotrus nawet teraz, gdy ma 18
lat, to nadal wymaga takiej stalej opieki. I ja w domu z nim jestem, a mqz pracuje. W su-
mie to trudno byloby zrobi¢ inaczej, ale jednak mnie to czasem troche zaczelo meczyc, ze
nie mogtam tak po prostu wyjsé, ze musiatem pilnowac¢ go na okrqgto, a tymczasem moje
kolezanki mialy mozliwos¢ wyjsé, porozmawiania z kims i mogly by¢ aktywne, mogty pra-
cowaé, a ja nie [w.18.8]

Z drugiej strony napiecie roli i konflikt rol sa niejako wpisane w realizowa-
nie roli rodzicielskiej niezaleznie od tego, czy mamy do czynienia z dzieckiem
petno czy niepetnosprawnym (Wojciechowska 2002). Napigcie roli jest wyni-
kiem braku jednoznacznych przepiséw jej dotyczacych. Niejasna i niespdjna
koncepcja roli, bedaca efektem nieczytelnych norm i oczekiwan spotecznych,
utrudnia jej realizowanie w sposob satysfakcjonujacy, a w konsekwencji moze
powodowac¢ rezygnacje z petnienia danej roli. W wypadku rodzicéw dzieci nie-
petnosprawnych konflikt rél pojawia si¢ bardzo czesto na tle zawodowym, bo-
wiem przynajmniej jedno z rodzicow (przewaznie matka), muszg poswigcic si¢
opiece nad synem badz corka, co w praktyce uniemozliwia im podjecie lub kon-
tynuowanie pracy. Konflikt r61 moze tez mie¢ miejsce, gdy w gre wchodzg re-
lacje pomiedzy matzonkami. Poswigcenie si¢ dla niepelnosprawnego dziecka
bywa nierzadko okupione degradacja zycia emocjonalnego i intymnego rodzi-
cow. W konsekwencji matzonkowie stajg si¢ wobec siebie coraz bardziej obcy,
oddalaja si¢ od siebie, traca poczucie bliskosci. Jest to jedna z przyczyn pogte-
biajacego si¢ kryzysu rodzinnego, czego bezposrednim nastgpstwem bywa roz-
wod i rozpad rodziny.

Natomiast konflikt rol wystepuje wowczas, gdy jednostka realizuje rézne
role spoteczne, wobec ktorych oczekiwania sa przewaznie sprzeczne. W przy-
padku rodzicow dzieci niepetnosprawnych te immanentne cechy rodzicielstwa
nabierajg jednak szczeg6lnego znaczenia. O ile bowiem istnieja okre$lone mniej
lub bardziej spotecznie uznane wzory petnienia roli matki i ojca, to odnoszg si¢
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one raczej do rodzicielstwa wobec zdrowego, a nie niepetnosprawnego dziecka,
co sprawia, ze rodzice dzieci z zaburzonym rozwojem nie moga wprost korzy-
sta¢ z ogolnodostepnych wzorcow.

Czlowiek przez cate dziecinstwo widzi, jak wyglgdajq relacje rodzicow z dziecmi zdro-
wymi. Sama bedqgc dzieckiem bawitam sie w mame, w dom, takie rozne zabawy w udawa-
nie dorostych. Ale dzigki temu mialam okazje lepiej poznac i zrozumiel, na czym te relacje
dziecka i rodzica polegajq. A kiedy juz przyszedt na swiat moj syn, to musiatam si¢ uczy¢
wszystkiego na nowo, zupetnie od poczqtku. To, co wiedziatam, czego tak sie nauczytam
poprzez zabawe, teraz okazato si¢ zupelnie bezuzyteczne [w.17.7]

Rodzice poszukuja zatem sposobdw czy tez wzordéw realizacji roli rodzica
w przypadku posiadania niepelnosprawnego dziecka. Zazwyczaj prezentuja oni
dwie skrajne perspektywy. Jedna, oznaczajgca bierny i odtworczy charakter jej
petnienia, ktory $wiadczy o podejsciu powinnosciowym, gdy rola staje si¢ obo-
wiazkiem, a jednostka jedynie podporzadkowuje si¢ oczekiwaniom spotecznym.

Po prostu robig to, co powinnam i kazdy na moim miejscu powinien robié. To nie jest
tatwe i wymaga sporo poswigcenia, ale takie jest Zycie i tak trzeba postgpowac, nawet jesli
nam sig to nie podoba (...). Zrobitabym wszystko dla mojego dziecka i to nie podlega dys-
kusji, ale jednoczesnie czuje, takq presje, ze si¢ ode mnie tego wymaga (...), ze bede go-
towa do poswigcenia i, ze zrobig, to co do mnie nalezy, czyli zajme si¢ dzieckiem [w.18.3]

Druga z perspektyw, znacznie trudniejsza i wymagajaca wigkszej sity, ener-
gii oraz samozaparcia rodzicow, jest wynikiem podejscia indywidualnego do za-
dan i ich tworczego realizowania, czego konsekwencjg staje si¢ mozliwo$¢ wy-
swobodzenia spod ograniczajacej presji wymagan roli spotecznej. Jednoczes$nie
rodzice zachowuja nie tylko wieksza kontrole nad swoim zyciem, ale takze od-
najduja w roli ojca badz matki zrodto satysfakcji i mozliwosci samorealizacji.

Poczgtkowo, to bylo bardzo trudne. Wiasciwie myslatam, ze moje zycie sig¢ skonczylo,
ze teraz bede skazana na bycie matkq dziecka niepetnosprawnego. Wiem, ze brzmi to moze
strasznie, ale tak si¢ czulam. Na szczescie moj mqz, ktory dzielit obowiqzki ojca i pra-
cownika zarazem, nie dat mi ugrzezngé w domu. Wiedzial, sam po sobie, ze praca daje
wytchnienie, pozwala si¢ oderwac od spraw domowych. Moze nie jest to proste pogodze-
nie roli mamy z rolg pracownika, zwlaszcza jak ma si¢ dziecko niesprawne Jednak dzigki
temu, ze moge wyjs¢, spotkac sig z innymi ludzmi, a przede wszystkim robic cos, co daje mi
satysfakcje i poczucie tego, ze jestem potrzebna [w.17.9]

Przy czym, aby opisywane podejscie do roli stato si¢ realne, musza zaistnie¢
sprzyjajace ku temu okoliczno$ci. Przede wszystkim duze znaczenie ma tutaj
wsparcie ze strony bliskich oséb, rodziny oraz przyjaciol, ale takze odpowied-
ni stosunek do rodzicow i ich sytuacji okazywany przez $rodowisko lokalne,
sasiedzkie 1 w miejscu pracy. Niebagatelne znaczenie odgrywaja takze cechy



www.czasopisma.pan.pl l (\I J www.journals.pan.pl
D

REALIZOWANIE ROL RODZICIELSKICH I KONSTRUOWANIE TOZSAMOSCI RODZICOW... 157

osobiste rodzicow, posiadane przez nich umiejetnosci i wiedza, ale takze pozy-
cja spoteczna, status zawodowy i sytuacja finansowa. Cechy te przekladaja si¢
bowiem na og6lne poczucie wlasnej wartosci oraz pewnosci siebie, a to sprzyja
odnalezieniu si¢ w roli rodzica dziecka niepelnosprawnego.

Ja jestem zdania, ze trzeba kierowaé sig zdrowym rozsqdkiem, ale nie zapominac
o sercu, Najgorzej, jesli bedziemy Slepo patrzeé na innych, zwlaszcza jesli nie jest to nam
w smak. Ja uwazam, ze kazdy ma swoj rozum, kazdy ma swoje potrzeby i kazdy powinien
sam sobie oceni¢, czego tak naprawde potrzebuje. Przeciez to nie kto inny jak wlasnie ja,
znam najlepiej moje dziecko [w.17.2]

Badania prowadzone migedzy innymi przez Violette Bedkowska-Heine (2003,
2007) pokazuja, iz proces przystosowania si¢ do roli obejmuje kilka etapdw. Sa
to: wpadnigcie w putapke, oswajanie si¢ z rola, identyfikacja z rola, wdruko-
wanie roli, wrastanie w rol¢ i autonomizacje roli’. Wpadniecie w putapke roli
oznacza szok spowodowany niepelnosprawnoscia dziecka, co wywoluje nega-
tywne emocje i sprawia, ze dziatania rodzicow mogg by¢ chaotyczne i pozba-
wione sensu. Pojawia si¢ odretwienie, Iek 1 poczucie bezradnos$ci, a opieka nad
dzieckiem rodzi frustracjg, poczucie krzywdy, rozczarowanie i zto$¢. Oswajanie
z rola to proces, ktory rozpoczyna si¢ z chwilg, gdy rodzice majg pewnosc, ze to,
co si¢ stato, jest rzeczywisto$cia, z ktorg beda musieli si¢ zmagaé. Matka i o0j-
ciec podejmuja proby radzenia sobie z kryzysem uposledzenia dziecka, stosujac
mechanizmy obronne: zaprzeczanie, wyparcie czy racjonalizacj¢. Jesli rodzice
nie odrzucili dziecka, podejmujg proby jego rehabilitacji. Szukajg lekarzy, te-
rapeutdéw itp. Z kolei poprzez identyfikacje z rola (wczucie si¢ w role) rodzice
nabywajg poczucie kompetencji. Pojawia si¢ poczucie zaufania do siebie i bez-
pieczenstwa. Nastepuje wczucie si¢ w rolg¢ na poziomie zadaniowym, ale nie
zawsze na poziomie emocjonalnym. Wdrukowanie roli to §wiadome przyswo-
jenie, poszukiwanie i realizowanie sposobéw wychowywania dziecka. Rodzice

3 Z tak rozumianym podejsciem do roli spotecznej koresponduje klasyczne juz stanowisko
Marii Lo$ (1985/2002), ktéra zwrocita uwage na proces przystosowania do roli, odnoszac go
do wytwarzania jednostkowej koncepcji roli i jej powiazania z pozostatymi obszarami roli.
Wedtug wspomnianej autorki sktada si¢ on z czterech etapow. Po pierwsze jest to identyfikacja
roli, czyli uswiadomienie sobie jej istoty i przyjmowanie jako swoistego drogowskazu. Wiaze
si¢ z tym wybor ,,nadawcow” roli, czyli ,,innych”, ktoérych oczekiwania sa najwazniejsze dla
ksztaltowania si¢ roli. Jest to jeden z wazniejszych etapow ksztattowania si¢ koncepcji roli,
w ktorym jednostka zwraca si¢ ku zewng¢trznym oczekiwaniom dotyczacym jej roli. Drugi etap,
zwany wdrukowaniem roli, wigze si¢ z umacnianiem wizerunku danej roli u danej jednostki
(a wigc roli-koncepcji), czego szczegdlnym przyktadem w odniesieniu do rol uznawanych za
negatywne jest mechanizm etykietowania przez otoczenie. Kolejnym etapem jest wrastanie w
rolg, czyli organizowanie swojego otoczenia zwigzanego z rola (relacje spoteczne, zaplecze ma-
terialne itp.). Koncowym etapem moze by¢ fetyszyzacja roli, celebrowanie roli dla niej same;j,
catkowite poddanie si¢ jej.
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uznaj¢ role za koniecznos$¢, z ktora nalezy si¢ pogodzi¢. Matka i ojciec poszuku-
ja, przyswajaja i stosujag okreslone sposoby wychowania dziecka.

Narodziny Zuzi to byta dla nas sytuacja, na ktorg, co by nie mowié, nie bylismy przy-
gotowani. Trudno zresztq chyba, zeby ktokolwiek byt przygotowany na takq sytuacje.
W kazdym razie pamigtam, ze mielismy wtedy cigzki okrves i najpierw bylo chyba takie
odrzucenie, taka niewiara w to, ze to prawda. Potem przyszedl bunt, zlo$¢ i takie pytanie,
dlaczego?”. Ale z biegiem czasu zamiast pytac, zaczelismy po prostu dzialaé, robié to, co
moglismy, zeby byfo lepiej. A teraz mysle, ze juz si¢ z myslami nie bijemy, a jedynie stara-
my sig zy¢, tak normalnie, jak to tylko mozliwe [w.18.9]

Wymienione fazy, czy tez etapy, odnosza si¢ do losow rodzicéw, ktdrzy swo-
je zmagania z niepetnosprawnoscia dziecka dopiero rozpoczynaja. Nie oznacza
to jednak, ze 6w proces jest zamknigty i raz na zawsze zakonczony. Po pierwsze,
nie wszyscy rodzice przechodza go w opisanych powyzej etapach, a po drugie,
zmieniajaca si¢ sytuacja rodziny m.in. zwigzana z dorastaniem dziecka, a jed-
nocze$nie starzeniem si¢ rodzicow powoduje, ze proces ten jest permanentnie
odtwarzany, ale tez modyfikowany wraz z pojawiajacymi si¢ nowymi okolicz-
nosciami. Okres adolescencji to czas, w ktorym z jednej strony dochodzg nowe
problemy, z drugiej za$ — te, ktére wydawalo si¢, ze sg juz rozwigzane, powraca-
ja, cho¢ w zmienionej odstonie. Dlatego po okresie wzglednej stabilizacji przy-
padajacej na czas dziecinstwa i zwigzanego z tym wypracowania okre§lonych
zasad wychowywania dziecka, pojawia si¢ okres dynamicznych zmian wynika-
jacych z jego dorastania. Wowczas tez rodzice muszg podjaé trud nie tylko zwia-
zany z dotychczasowymi problemami dnia codziennego, ale tez stawié¢ czoto ko-
lejnym wymaganiom dotyczacym wkraczania w okres dorostosci ich dziecka.
Niestety, jak to zostato juz wezesniej przedstawione, nie jest to czas, gdy dziec-
ko zaczyna stawac si¢ coraz bardziej samodzielne i niezalezne, a wrecz przeciw-
nie, nierzadko zachodzi tutaj proces odwrotny, prowadzacy do pogorszenia si¢
nie tylko ogodlnej kondycji dziecka, ale tez regresu wczesniej wypracowanych
w trakcie zmudnej rehabilitacji poprawy umiejetnosci psychomotorycznych
dziecka. To z kolei powoduje, ze rodzice muszg ponownie przepracowac swoja
role ojca badz matki i stosunek do dziecka. Konieczne jest wypracowanie takich
sposobow postrzegania i definiowania sytuacji (w tym takze ustosunkowania
si¢ do kwestii ‘samodzielnosci’ dziecka), ktore nie tylko ochraniatyby rodzicow
przed kolejnymi stanami emocjonalnego rozchwiania, ale tez pomoga zreorga-
nizowac catos$¢ ich myslenia o dziecku, o nich samych i o przysztosci.

Takim kolejnym waznym dla mnie okresem bylo dorastanie syna. Wiedziatam, Ze to nie
bedzie przebiega¢ |, ksigzkowo”, bo juz o tym zdqzytam sie¢ przekonac wczesniej. Ale mimo
to skala trudnosci chwilowo mnie zaczynata przerastac. Nie tylko fizycznie stawal sig cigz-
szy, ale tez zamiast osiggania stanu dorostosci, nadal thwit w tych swoich trzech czy czte-
rech latach umystowych. Jego wyglad, zmiany okresu dojrzewania byly coraz bardziej
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nieadekwatne do utrzymujgcego sie poziomu rozwoju intelektualnego. Trudny to byl czas,
ale wybrnelismy z tego jakos [usmiech — przyp. IN] [w.17.3]

Wraz z wiekiem obniza si¢ poziom sprawnos$ci rodzicéw, natomiast w przy-
padku dzieci niepelnosprawnych intelektualnie wraz z przechodzeniem do na-
stepnych faz rozwojowych problemy psychofizyczne bardzo czgsto nasilajg sie.
Z drugiej strony, rodzice na przestrzeni lat zdazyli juz ,,ochtonaé” i naby¢ pew-
nego dystansu do sytuacji zyciowej swojej i ich niepetnosprawnego dziecka.
Z tego wzgledu zazwyczaj majg znacznie mniejsze aspiracje wobec swojego do-
rastajacego syna badz swojej dorastajacej corki dotyczace miedzy innymi usa-
modzielniania si¢ (to, jak beda postrzega¢ samodzielno$¢ dziecka i co przez to
pojecie rozumiec¢, zalezy w duzej mierze od obiektywnych predyspozycji dziec-
ka, ale rowniez od subiektywnych oczekiwan rodzicow). Mimo to wizja tego,
ze do konca zycia dziecko bgdzie nierozerwalnie zwigzane z rodzicem, ktory
tym samym nie moze oczekiwaé na staro$¢ z jego strony pomocy ani wsparcia,
moze wywolywac u rodzica poczucie krzywdy, rozczarowania, a niekiedy sku-
mulowanej ztosci. Dlatego rodzice starajg si¢ odnajdywaé wszystkie te zacho-
wania i sytuacje, ktorych uczestnikiem jest ich dziecko, a ktore $wiadcza o jego
progresie rozwojowym, a przynajmniej stanowig przeciwwaga dla jego nierzad-
ko pogarszajacej si¢ wraz z wiekiem kondycji. W ten sposob rodzice poszuku-
ja potwierdzenia (czgsto o charakterze zyczeniowym), ze ich dziecko, pomimo
posiadanej dysfunkcji, moze osiagnaé okreslony poziom samodzielnosci, a tym
samym, chociaz w minimalnym zakresie zblizy¢ si¢ do $ciezki rozwoju dzieci
zdrowych.

Najwazniejsze w tym procesie jest z jednej strony wsparcie najblizszego
otoczenia, a wigc rodziny, przyjaciol, znajomych i 0séb z sasiedztwa, z drugiej
za$ cechy indywidualne, charakteryzujace rodzicow, do ktoérych zaliczy¢ moz-
na wiedzg, umiejetnosci, ale tez status i pozycje spoteczng czy zabezpieczenie
finansowe. Dzicki temu najczesciej udaje si¢ (cho¢ w réoznym tempie i z rézna
intensywnoscia) zrekonstruowac role matki oraz ojca, czego efektem jest konty-
nuacja procesu wychowywania, a wlasciwie postawienia gtdéwnych akcentow na
opieke, bowiem zmniejsza¢ si¢ bedzie udzial zaangazowania rodzicow w reha-
bilitacje a zwicksza¢ w zapewnienie opieki i doraznej pomocy dziecku.

Myslelismy [z me¢zem — przyp. IN], Ze najgorsze juz za nami i teraz bedzie lepiej. Wia-
Sciwie, to mielismy spore sukcesy w rehabilitacji Tomka [imi¢ zmienione — przyp. JN].
Udalo sie nam to, w co nie wierzyli sami lekarze, czyli w to, ze Tomek bedzie sam chodzil
i w miare mozliwosci sam jadt (...). To byl okres, kiedy duzo si¢ dzialo, a my, po pierw-
szych latach otrzgsnelismy sie z niepetnosprawnosci dziecka. Ale kiedy przyszedt czas doj-
rzewania, to okazato sig, Ze wszystko jest takie kruche i ulotne, a nasze wieloletnie dziata-
nia i sukcesy po prostu prysty, i zamiast chodzi¢ Tomek wylgdowat na wozku. I to byto dla
nas trudne doswiadczenie, bo jakby sie cofnelismy kilka lat wstecz, a przeciez, logika nam
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podpowiadata, ze teraz to powinnismy juz cieszy¢ sig z osiggnie¢ Tomka, a my patrzyliSmy
na jego powolny regres. To bolalo, ale tez dato nam jasny i racjonalny obraz rzeczywisto-
Sci oraz wyrobito w nas odpowiedni stosunek do przysztosci naszej i Tomka [w.18.4]

Z drugiej strony, zmiany w zachowaniu i codziennym funkcjonowaniu dora-
stajacego dziecka mogg sprzyjac¢ pojawieniu si¢ 1ol bedacych objawem nieprzy-
stosowania si¢ rodzicow do sytuacji. Sg to: fetyszyzacja roli, negacja roli lub
kreacja roli. Pierwsza polega na celebracji roli i podporzadkowaniu jej catego
zycia. Rodzic nie dopuszcza nikogo do opieki nad dzieckiem, ogranicza tez au-
tonomi¢ dziecka, a takze rezygnuje z wlasnego zycia i dostosowuje swoje po-
trzeby do potrzeb dziecka. Negacja roli to opor i sprzeciw wobec rodzicielstwa
realizowanego w kontekscie ograniczonego rozwoju dziecka niepelnosprawne-
g0, co de facto oznacza jego odrzucenie i kwestionowanie swojej odpowiedzial-
nosci za nie. Zazwyczaj tez rodzice odpowiedzialnoscia obarczajg innych. Z ko-
lei kreacja roli dotyczy sytuacji, w ktorej rodzic realizuje takze inne role wobec
swojego dziecka, takie jak rola terapeuty. Przy czym owo przyjecie przez mat-
ke czy ojca dodatkowych rol moze by¢ zyciowa koniecznoscia i wowczas ro-
dzic wiacza w repertuar swoich zachowan nowe dziatania, wypetniajac np. luke
instytucjonalng. Jednak, gdy podj¢cie nowych rol nie jest konieczne, a mimo
to rodzic je realizuje, wowczas mamy do czynienia z objawami neurotycznego
skupienia si¢ na niepetnosprawnym dziecku, co prowadzi do izolacji i spotecz-
nego wyalienowania ojca badZ matki (zob. Stelter 2013).

To bylo tak, ze jak Janek [imi¢ zmienione — przyp. JN] zaczql dorastaé i wraz z tym
zmienial si¢ nie do poznania, to zauwazytem u siebie takq tendencje, Ze my z zonq zacze-
lismy na powrot, walkg o syna, ktora objawiata sie, tym, ze wszystko, co udato nam sie
wczesniej osiggnqc dzieki intensywnej rehabilitacji, chcielismy zachowa¢ na dlugie lata.
Wigzalo sie to z tym, ze calq uwage skoncentrowalismy na synu [w.17.9]

Przeprowadzone badania ukazuja, iz mozna spotkaé rodziny, ktére pomimo
licznych trudnosci potrafia pogodzi¢ nierzadko sprzeczne role spoteczne czy
oprze¢ si¢ niesprzyjajacym sytuacjom dnia codziennego, dbajac przy tym o roz-
woj 1 rehabilitacj¢ niepelnosprawnych dzieci, ksztatca je i wychowuja. Ale zda-
rza si¢ rowniez, ze rodzice, mimo wielostronnego i specjalistycznego wsparcia
z zewnatrz nie sg w stanie podotaé pietrzacym si¢ problemom, a codzienno$é
zaczyna zwyczajnie ich przerasta¢ (por. Dykcik 2006: 28). Wsrod objawow
(nie)radzenia sobie z sytuacjg mozna wymieni¢: zmeczenie, dolegliwosci so-
matyczne, zaniedbywanie domu oraz pozostalych cztonkéw rodziny (np. zdro-
wych dzieci), niezrealizowanie planow zyciowych, osamotnienie, ograniczenie
kontaktow z ludzmi, poczucie przegranej i brak nadziei na zmiang¢ (por. Ko-
Scielska 1995: 89). W zwiazku z tym pojawiaja si¢ mechanizmy obrony psy-
chicznej, a wigc przyjmowane najczgsciej podswiadomie nastawienia i postawy,
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rozumiane jako sktonno$¢ do podobnego reagowania emocjonalnego, myslowe-
go i praktycznego w podobnych sytuacjach. Mechanizmami obronnymi sa naj-
czesciej: rezygnacja, a wigc poddanie si¢ i przezywane stany depresyjne; nega-
¢ja oznaczajaca zaprzeczanie i wypieranie sig, czy agresja badz izolowanie sig,
ktore tacza si¢ z unikaniem kontaktéw czy ograniczeniem wychodzenia z domu,
a takze korzystania z placowek pomocy itd. (por. Mrugalska 1995: 70).

Najpierw byla rozpacz, ze syn rosnie, dojrzewa, ale nie tylko, Ze nie idzie to w parze
z jego rozwojem, bo przeciez w przypadku dzieci zdrowych wtedy obserwuje si¢ coraz
wiekszq samodzielnos¢, ale wrecz cofa sig. No i zaczelo sig, bo wydawalo sie nam, ze go-
rzej by¢ nie moze, a jednak mogto. Syn coraz wigkszy, my coraz starsi, nasza i jego kon-
dycja coraz gorsze. Pamigtam, ze probowalismy wszystkiego, zeby jakos go stymulowac,
zeby jednak trochg mu pomaoc i daé szanseg na rozwdéj. Ale przeciez to nie od nas zalezalo,
bo co my moglismy z tym zrobic¢, skoro to po prostu zmiany zwigzane z wiekiem, i syna
i naszym. Tego sig¢ nie oszuka wigc, po naszym buncie i histerii, przyszedt czas na akcep-
tacje, ale tez podjecie innych bardziej racjonalnych dziatan, ktore moglyby mu pomoc [w.
17.10]

Rodzice wypracowuja réwniez specyficzne formy strategii (nie)radzenia so-
bie z zmieniajacg si¢ sytuacjg zdolnosci psychomotorycznych dziecka. Spoty-
kane wsrdd rodzicéw wzory mozna podzieli¢ na reakcje bezposrednie — maja
charakter bezwiedny — i strategie diugofalowe, ktore wigza si¢ z wigksza Swia-
domoscia wyboru (por. Koscielska 1995: 90-94). Sposrod pierwszego rodza-
ju strategii daje si¢ wymienié: zagfuszenie, a wicc takie dziatania i aktywnosci,
ktore powoduja, ze ojciec lub matka minimalizuja czas po$wigcany na myslenie
o problemach zwigzanych z dzieckiem (sg to na przyktad naduzywanie alkoholu
lub pochlonigcie pracg zawodows); zaprzeczanie faktom, ujawniajgce si¢ tym, ze
rodzice nie przyjmuja do wiadomosci faktycznego stanu dziecka; podporzqdko-
wanie poznawcze, ktdre oznacza poszukiwanie informacji o zmianach w zacho-
waniu dziecka i koncentrowanie si¢ na ich wyjasnieniu; poszukiwanie wsparcia
u innych ludzi, czasem przyjecia przez innych odpowiedzialnosci; uprzedmioto-
wienie dziecka do obiektu, nad ktérym wykonuje si¢ pewne czynnosci. Z kolei
strategie dlugofalowe obejmujg trzy podstawowe typy: pozostawienie dziecka
uposledzonego na uboczu gléwnego nurtu zycia (dziecko i jego uposledzenie to
rodzaj rany, ktorej lepiej nie ruszac, nie mowic o niej); normalizacja zycia (0sig-
gnigcie pewnego kompromisu, uwzgledniajacego potrzeby dziecka i realizacje
wlasnych plandéw); zaangazowanie w sprawy upo$ledzenia i uczynienie z niego
centralnego nurtu swojego zycia (por. Zakrzewska-Manterys 2010: 118).

Niezaleznie od tego, z jakim typem rekonstruktywnego przystosowania si¢
rodzicéw do roli, czy z jaka strategig (nie)radzenia siebie bedziemy mieli do
czynienia, warto pamictac, ze sg to typy ze swej natury wystepujace niejedno-
krotnie w r6éznego rodzaju konfiguracjach. Oznacza to, ze zazwyczaj rodzice
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dzieci z niepetnosprawnoscig intelektualna stopniowo nabywaja nie tylko szereg
doswiadczen, ale tez podejmuja proby poradzenia sobie z trudnos$ciami, jakie
napotykajg na swoje drodze. Czesto sg to proby wielokrotne, a ich rezultat nie
zawsze jest satysfakcjonujacy, stad tez nalezy przyjac, iz egzystencja tej kate-
gorii rodzicéw posiada raczej posta¢ permanentnego dostosowywania si¢ i po-
szukiwania najlepszych rozwiazah niz przywiazania do jednego i niezmiennego
sposobu ,,zarzadzania” swoim zyciem i zyciem niepelnosprawnego dziecka.

Whioski

Obecnos¢ dziecka niepelnosprawnego intelektualnie wywiera wielostronny
wpltyw na funkcjonowanie rodziny i bywa réwniez zrédlem stresoéw jej czton-
kow, zwlaszeza matki oraz ojca. Fakt niepetnosprawnosci dziecka laczy sie z re-
guly ze zmianami w sytuacji materialnej rodziny, zmiang jej sytuacji spotecz-
nej. Konfrontacja z niepetnosprawnoscig dziecka oznacza przeformulowanie
celow, zmiany oczekiwan zwigzanych z przyjsciem na $wiat potomka, co pro-
wadzi do odczuwania frustracji i stresow. Kwestie te podejmuja miedzy inny-
mi Elzbieta Zakrzewska-Manterys (1995), Malgorzata Koscielska (1995), Irena
Obuchowska (2005), Agnieszka Zyta (2011), Ewa Pisula (2012), Olga Pokorska
i Ewa Pisula (2013), i inni, wskazujgc, ze wiele wiadomo o stresach, jako ele-
mencie adaptacji rodzin, natomiast jednocze$nie wiedza na temat pozytywnych
doswiadczen rodzicow, zwigzana z opieka nad dzieckiem jest znacznie skrom-
niejsza, mimo iz moze mie¢ istotne znaczenie podczas adaptacji rodzin do nie-
petnosprawnosci dzieci na kazdym etapie ich rozwoju, poczawszy od wczesne-
go dziecinstwa po okres adolescencji i osiggania przez nie dorostosci.

W zwigzku z tym istotne wydaje si¢ rowniez poznanie wyzwan stawianych
przez niepetnosprawnos¢, uznania ich, jak i wskazania drogi sprostania wyzwa-
niom, poniewaz przewaga badan wskazujagcych wytgcznie trudnosci i czestos¢
wystepowania tego punktu widzenia moze skutkowac wyobrazeniem, ze posia-
danie pelnosprawnego lub niepetnosprawnego dziecka w réznym wieku bedzie
nieuchronnie i wytacznie prowadzito do trudnosci oraz obcigzenia rodzin.

Ponadto w literaturze opisujacej sytuacje rodzin z dzie¢mi niepelnospraw-
nymi na ogét omawia si¢ postawy rodzicielskie, wartosci zycia matzenskiego,
atmosfere wspotzycia w rodzinie, a czasami cechy osobowos$ciowe rodzicéw,
zaktadajgc przy tym, ze im wigksze zaburzenia w obrebie tych wlasciwosci $ro-
dowiska rodzinnego, tym wigksze zachodzg zaburzenia w procesach wycho-
wania i opieki nad dzie¢mi niepetnosprawnymi. Taki model zaktada a priori,
ze istnieje Scisty zwigzek przyczynowo-skutkowy pomigdzy niepelnospraw-
noscig dziecka a zaburzeniami tozsamosci i petnienia 16l rodzicielskich. Pod-
dajac krytyce te modele analizy funkcjonowania rodzin z niepetnosprawnym
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cztonkiem rodziny, zaproponowane zostato podejscie interakcyjne, w ramach
ktorego rézne wlasciwosci rozwijajacego si¢ dziecka niepetnosprawnego trak-
tuje si¢ jako pochodne relacji pomiedzy cztonkami rodziny, a takze interakcji
z otoczeniem.

Jak pokazujg badania, do§wiadczenia rodzicielstwa ksztattujace poczucie
tozsamosci macierzynskiej i ojcowskiej, a takze odnoszace si¢ do konstruowa-
nia roli ojca badz matki, nieodtacznie wiaza si¢ ze znaczeniem, jakie rodzic, ale
takze otoczenie nadajg relacji z dzieckiem. Pojawienie si¢ w tym obszarze trud-
nosci moze by¢ wynikiem nie tyle niepetnosprawnosci syna lub corki, ale z jed-
nej strony faktu nieprzygotowania do roli ojca/matki dziecka z dang dysfunk-
cja, z drugiej zas$ strony, ze spotecznym etykietowaniem ,,innosci”, bez wzgledu
na jej charakter, rodzaj czy pochodzenie. Wigkszo$¢ rodzicéw dzieci niepetno-
sprawnych umystowo w dziecinstwie i mtodosci nie miata kontaktu z dorosty-
mi, ktorzy pehili role rodzicielskie wobec dziecka z ograniczong sprawnoscia
intelektualng. Nie mieli wigc okazji, aby ,,nauczy¢ si¢” tego, co to znaczy by¢
matka czy ojcem dziecka niepelnosprawnego. Niepelnosprawno$¢ intelektual-
na dziecka stanowi za$ swoiste zaprzeczenie dla wcze$niej zinternalizowanego,
wypracowanego i ,,zestandaryzowanego” scenariusza codziennych zyciowych
praktyk. Z tego wzgledu mozliwos$ci planowania wtasnych dzialan w przypad-
ku rodzicéw dzieci niepelnosprawnych sa zazwyczaj zagrozone. Rodzice ocze-
kujacy zdrowego dziecka moga z pewnym prawdopodobienstwem przewidzieé
przebieg wydarzen na przysztos¢. Rodzice dziecka niepelnosprawnego czgsto
zyja z dnia na dzien, majac przy tym ograniczong mozliwosci przewidywania
i zaplanowania przysztos$ci. Taka niepewno$¢ i nieprzewidywalnos¢, a takze
przeciazenie rodziny sytuacjami trudnymi wywotuje u rodzicow skrajne emocje,
ktore nierzadko przechodza w stan depresji i zalamania psychicznego, a takze
destrukcji wigzi rodzinnych, wiacznie z jej rozpadem. Trudnosci w do$wiadcza-
niu swojego rodzicielstwa moga prowadzi¢ do swoistego ,,unicestwienia” sie-
bie w roli rodzica. Przy czym owo unicestwienie moze by¢ forma obrony przed
rozpacza wynikajaca z niepetnosprawnosci intelektualnej dziecka i przejawem
radzenia sobie z zaistnialg sytuacjg (por. Rola 2004).

Poniewaz w przekazie spotecznym nie funkcjonujg wzory zachowan, kto-
re moga by¢ wskaznikiem w wychowaniu dziecka niepetnosprawnego, z tego
wzgledu proces przystosowania si¢ do roli rodzica dziecka niepelnosprawnego
wymaga pokonania wielu nieznanych uprzednio trudnosci. Owa podréz doty-
czaca ,,stawania si¢” rodzicem osoby niepelnosprawnej przebiega w sieci spo-
lecznych powigzan oraz istniejgcych ograniczen, ktore jednostka napotyka i od-
powiednio adaptuje, oswaja i w ramach ktorych podejmuje rozmaite dziatania.
Na kolejnych etapach podazania wspomniang $ciezka jednostka wystawiana
jest na réznego rodzaju proby, a ich pozytywne przejScie zwigksza intensyw-
nos$¢ jej angazowania si¢ w gtowne dziatanie, jakim jest opieka i wychowanie
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niepelnosprawnego dziecka. Przy czym, co warto podkresli¢, proces nabywania
przez dang osobe tozsamosci rodzica jest tutaj mocno skontekstualizowany oraz
uwarunkowany spotecznie, instytucjonalnie i systemowo.

Z badan wytania si¢ obraz rodzica, ktory musi si¢ mierzy¢ z licznymi prze-
ciwnos$ciami, niepewnos$cia, a takze ograniczeniami tak dziecka, jak i swoimi
wlasnymi oraz otoczenia. Jednocze$nie jest to obraz matki oraz ojca funkcjo-
nujacych w spotecznej przestrzeni etykiet, stygmatow i uprzedzen. W zwigzku
z tym, aby wej$¢ w role rodzica dziecka niepetnosprawnego osoby te muszg wy-
kona¢ trudna i emocjonalnie obciazajaca prace nad tozsamoscia, przechodzac
przez proces rekonstrukcji koncepcji wlasnego ,,ja” w ramach réznych spotecz-
nych kontekstow, w ktorych na co dzien funkcjonujg. W ten sposéb udaje im si¢
uzyska¢ wzglednie trwatg sie¢ (auto)definicji siebie, co pozwala im odnalez¢ si¢
w roli matki (ojca) niepelnosprawnego dziecka.

Przy czym, chwiejno$¢ i niepewnos¢ zycia codziennego powoduje, ze pomi-
mo osiggnigcia swoistej rownowagi jest to stan wysoce niestabilny i nierzadko
zwigzany z wysokimi kosztami psychoemocjonalnymi. Koszty te wydaja si¢ bo-
wiem wzrasta¢ w mar¢ dorastania dziecka, czemu nierzadko towarzyszy coraz
wigksza widoczno$¢ posiadanej przez nie dysfunkcji. Dzieje si¢ tak, poniewaz
owa widoczno$¢ cech niepelnosprawnosci podkresla jej pierwszoplanowosé
w spotecznej percepcji, zmieniajac oczekiwania, reakcje, sposoby komuniko-
wania si¢ czy wreszcie gotowos¢ do wchodzenia w indywidualne relacje. To po-
woduje, ze rodzice niepetnosprawnego dziecka nie sa w stanie zapomnie¢ o jego
,innosci”, tym bardziej ze ta posiada dodatkowo charakter dynamiczny, bowiem
zmienia si¢ w czasie wraz z dorastaniem syna badz corki, co tylko wzmaga nie-
pewnos¢ i powoduje jeszcze wicksze rozchwianie emocjonalne.

W $wietle powyzszych uwag waznym zagadnieniem wydaje si¢ ,,dorasta-
nie do bycia” z wszelkiego rodzaju innoscig, ktérej jedng z odmian jest niepet-
nosprawno$¢. Owa inno$¢ czgsto bywa synonimem obcos$ci, a odczuwanie za-
rowno cudzej, jak 1 wlasnej innosci byto i nadal jest jednym z najtrudniejszych
doswiadczen indywidualnych i spolecznych jednostki. Podobnie jak bycie ko-
bieta w sensie biologicznym nie przesadza o roli kobiety, tak samo fakt bycia
rodzicem dziecka z defektami biologicznymi nie przesadza w kategoryczny spo-
sob o jego obcosci. Dopiero pojawienie si¢ w biografii negatywnego sprzgzenia
zwrotnego, w ktorym dochodzi do naktadania si¢, wzmacniania oraz krzyzo-
wania czynnikoéw biologicznych, psychologicznych i spotecznych, moze uru-
chomi¢ proces degeneracji psychicznej, emocjonalnej i spotecznej (Koscielska
1995). W tym kontek$cie wazne jest, aby rodzice dziecka niepetnosprawnego
posiadali oparcie w szeroko rozumianym systemie wsparcia spolecznego, insty-
tucjonalnego, a przede wszystkim mogli liczy¢ na pomoc najblizszego otocze-
nia. Tylko w ten sposéb sa w stanie skutecznie przeciwdziala¢ procesom psy-
chicznej i emocjonalnej destrukcji, a jednoczesnie wyzwoli¢ w sobie dodatkowe



www.czasopisma.pan.pl [ (\I J www.journals.pan.pl
D

REALIZOWANIE ROL RODZICIELSKICH I KONSTRUOWANIE TOZSAMOSCI RODZICOW... 165

poklady energii, niezbednej do podotania trudno$ciom oraz problemom dnia co-
dziennego, zwigzanym z opiekg i wychowaniem dziecka z niepelnosprawnos$cia
na kazdym etapie jego rozwoju.
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