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Abstrakt: Podstawowa, a zarazem naturalng przestrzenia zyciowa cztowieka jest rodzina, w ktérej
jednostka moze realizowac najwazniejsze potrzeby zyciowe dla jej prawidtowego funkcjonowania i roz-
woju. Naturalny rytm rodziny zostaje zaburzony, gdy na $wiat przychodzi dziecko niepetnosprawne.
Poziom zyciowych trudnosci, streséw i rozczarowan ojca oraz matki rosnie, gdy corka badz syn posia-
daja taka dysfunkcje, ktéra sprawia, ze do konca zycia pozostana zaleznymi od innych. Z taka sytuacja
mamy do czynienia w przypadku dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualna. Z tego wzgledu przed-
miotem moich zainteresowan uczynitem probe uchwycenia sposobu redefiniowania i rekonstrukeji roli
rodzica dziecka niepelnosprawnego intelektualnie. Celem badan jest odtworzenie specyfiki podejmo-
wania roli rodzica z uwzglednieniem jego plci. W zwigzku z tym wspomniane kwestie analizuje w po-

dziale na role matki i ojca dziecka z niepetnosprawnoscia intelektualna.
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zlowiek staje sig¢ istota spoteczng, na-

bierajac cech i przymiotéw wtasciwych

danej kulturze i spoleczenstwu w pro-

cesie socjalizacji, a wigc poznawania,
uczenia sie i przyswajania okreslonych norm, war-
tosci i regul oraz umiejetnosci postugiwania sie
nimi i ich interpretowania. Miejscem, w ktorym
proces ten przebiega w pierwszym okresie Zycia,
sa grupy naturalne o charakterze wspdlnotowym,
przede wszystkim rodzina (Szacka 2003: 371). To
tutaj jednostka w pierwszej kolejnosci ksztaltu-
je sie i nabywa cech oraz przymiotow ,czlowie-
ka uspotecznionego”, zwlaszcza ze w pierwszym
okresie zycia dziecko catkowicie uzaleznione jest
od swoich najblizszych opiekunéw. Prawidtowo
funkcjonujaca rodzina, jej trwate wiezi krwi oraz
silne, stabilne wiezi emocjonalne i spoteczne sa
warunkiem pomyslnego rozwoju i wychowania
kazdego dziecka (Dykcik 2006: 28). Mozna uznac,
ze zaro6wno jego zycie, jak i fizyczny oraz psychicz-
ny rozwdj w zdecydowanym stopniu uwarunko-
wane s jakoscia opieki i kontaktéw z rodzicami
(Mrugalska 1995: 66).

Rodzina stuzy pielegnacji ludzkiego zycia, uczy nas
jego akceptacji, zabezpiecza nasz rozwdj oraz po-
trzebe milosci, bezpieczenstwa i zaufania. Ponad-
to wzbogaca nasze zycie poprzez doswiadczenie
prawdy, sprawiedliwosci, troski, ale takze cierpie-
nia, wyrzeczenia i smutku. W tym tkwi jej poten-
cjalna sita i wartos¢ (Stelter 2013: 16). W rodzinie
realizowana moze by¢ jedna z wazniejszych funkgcji
spotecznych, a wiec rodzicielstwo, ktdra nierzadko
uwaza si¢ za istotny element dopetniajacy tresc¢ zy-
cia jednostki. Dziecko przez sam fakt pojawienia sie
w rodzinie moze wprowadzi¢ poczucie spetnienia
rodzicéw, a takze wzbogaca¢ wigzi oparte na uczu-
ciu mitosci. W przypadku kobiet doswiadczenie

macierzynstwa jest szczegolnym dopetnieniem jej

istnienia w rodzinie. To dopetnienie sprawia, ze ko-
bieta jest w stanie przezwyciezy¢ wiele trudu, cier-
pienia i wyrzeczen. U mezczyzny z kolei taka forma
dopelnienia i poglebionego sensu egzystencji jest
realizowanie potrzeby sprawczosci i opiekunczosci

wobec cztonkow rodziny (Stelter 2013: 17).

Rodzina pelni funkcje, ktérych nie jest w stanie
w takim samym stopniu odtworzy¢ i zrealizowac
zadna inna grupa spoteczna czy instytucja. Odno-
sza si¢ one gldéwnie do pierwotnej socjalizacji oraz
zaspokajania indywidualnych potrzeb emocjonal-
nych jej cztonkéw. Zbigniew Tyszka (1993: 697) do
takich funkcji rodziny zalicza: ,wyspecjalizowane
oraz permanentne dzialania i wspdtdziatania ro-
dziny, wynikajace z bardziej lub mniej uswiado-
mionych sobie przez nig zadan, podejmowanych
w ramach wyznaczonych przez obowiazujace nor-
my i wzory, a prowadzace do okreslonych efek-
tow gtownych i pobocznych”. Z kolei w ujeciu Jana
Szczepanskiego (1965: 164-166) rodzina petni naste-
pujace funkcje: po pierwsze, zapewnia utrzymanie
ciaglosci biologicznej spoleczenstwa, zaspokaja po-
trzeby seksualne i daznosci rodzicielskie; po drugie,
zapewnia biologiczne utrzymanie; po trzecie, do-
konuje socjalizacji mtodego pokolenia; po czwarte,
utrzymuje ciaglos¢ kulturalng spoteczenstwa przez
przekazywanie dziedzictwa kulturalnego nastep-
nym pokoleniom; po piate, nadaje pozycje spotecz-
na swoim cztonkom, jest czesto czynnikiem decy-
dujacym o karierze zyciowej i zawodowej dziecka;
po szoste, zapewnia jednostkom zaspokojenie po-
trzeb emocjonalnych, bezpieczenstwa, zapobiega
dezintegracji osobowej; wreszcie, po siddme, spel-

nia istotna role w kontroli swych cztonkow.

Rodzina z dzieckiem niepetnosprawnym intelektu-
alnie wypetnia te same funkcje co rodzina z dziec-

kiem zdrowym. Réznica dotyczy jednak warun-
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kéw, w jakich realizowane sg poszczegdlne zadania,
i intensywnosci poszczegdlnych oddziatywan. Ro-
dzina wychowujaca dziecko z niepelnosprawnoscia
umystowa funkcjonuje w warunkach permanent-
nego przecigzenia. Zakldcenie prawidtowego roz-
woju dziecka wptywa na funkcjonowanie kazdego
czlonka rodziny i niejednokrotnie jest swoistym

czynnikiem stresogennym (Stelter 2013: 33).

Niepelnosprawne intelektualnie dziecko spra-
wia, ze funkcjonowanie rodziny jest ograniczone.
Zaklocone sa funkcje rodzicielskie, relacje mal-
zenskie i siostrzane/braterskie (Przywarka 2003;
Skorczyniska 2007). Rodzina staje sie systemem,
ktory ze wzgledu na zakldcony charakter relacji
moze prowadzi¢ do frustracji, deprywacji potrzeb
swoich cztonkéw i ograniczenia mozliwosci ich
indywidualnego rozwoju (Stelter 2013: 34). Taka
sytuacje wzmagaja nie tylko biezace trudnosci,
ale takze narastajaca obawa o przysztos¢ swojq i
niepetnosprawnej cérki badz syna. Rodzicom nie
jest bowiem dane cieszy¢ sie z usamodzielnienia
swoich pociech, ich postepdw i zmian, ktére pro-
wadza do osiggniecia dojrzatosci. Pomimo wiel-
kiego trudu, zaangazowania i na kazdym niemal-
ze kroku pietrzacych sie trudnosci rodzice dzieci
z niepelnosprawnoscia intelektualng (zwlaszcza
ta w stopniu glebokim) nie majq zazwyczaj szansy
na to, aby obserwowac ich rozwdj, tak jak dzieje
sie to w przypadku rodzin z dzie¢mi petnospraw-
nymi. Co wiecej, juz duzo wczesniej, nim dziecko
osiagnie dorostos¢, przewaznie wiedza, ze ich po-
tomek nigdy nie bedzie w pelni niezalezny i samo-
dzielny. Zyjac z takq wizja, musza nieustannie pra-
cowad nad soba, stosujac réznego rodzaju sposoby
przeciwdzialajace ich negatywnemu postrzega-
niu rzeczywistosci, i ktore pozwolg im zachowac
wzgledna stabilno$¢ psychiczng i emocjonalna.

Z tego wzgledu przedmiotem moich zaintereso-
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wan uczynilem prébe uchwycenia redefiniowania
i rekonstrukcji roli rodzica dziecka niepetnospraw-
nego intelektualnie. Przy czym to, co mnie przede
wszystkim interesowalo, to odtworzenie specyfiki
podejmowania roli z uwzglednieniem pici rodzica.
W zwiazku z tym wspomniane kwestie analizuje
w podziale na role matki i ojca dziecka z niepetno-

sprawnoscia intelektualna.

Ple¢ i rodzicielstwo w perspektywie
spoleczno-kulturowej

W literaturze przedmiotu niejednokrotnie spotyka
sie sformutowania, zgodnie z ktérymi pte¢ uznaje
sie za jedna z najwazniejszych dychotomicznych ka-
tegorii porzadkujacych otaczajaca nas rzeczywistosé
(Bourdieu 2004; Douglas 2007; Jakubowska 2013).
W konsekwencji podkreslane w wielu kontekstach
rozrdznienie na picie jest jednym z podstawowych
podziatéw spotecznych, obecnych w kazdej kultu-
rze, co uwidacznia si¢ poprzez istnienie zréznico-
wania plci w waznych dla danej spotecznosci insty-
tucjach. Jedna z nich jest rodzina, w ktdrej znajduje
swe odbicie wiele zjawisk zycia spolecznego, takze
tych zwigzanych z plcig kulturowa i jej wielorakimi
kontekstami (Jakubowska 2014).

Rodzina jest miejscem, w ktorym odtwarzany jest
kulturowy porzadek pici (Hall 2002: 6-17; zob.
Organista 2013: 178). W $wiadomosci spolecznej
wychowanie dziecka kojarzy sie przede wszyst-
kim z osoba matki. Od ojca natomiast oczekuje sig¢
bardziej przedsiebiorczosci i aktywnosci spotecz-
no-zawodowej. Jego mate zaangazowanie w spra-
wy domowe ttumaczy si¢ wymogiem utrzymania
rodziny, bardziej odpowiedzialng i absorbujaca
rolg spoteczna. Od mezczyzny oczekuje sie sity,
zaradnosci, odpowiedzialnosci za podejmowane

dzialania, stworzenia oparcia dla rodziny (Jawor-
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ska 1986). Z kolei bycie matka zgodnie z przyjety-
mi spolecznie standardami spotyka sie najczesciej
z aprobata i wzmacnia pozycje kobiety w spote-
czenstwie i rodzinie. Znaczenie, jakie przypisuje
si¢ macierzynstwu, zmienia si¢ wraz ze zmianami
warunkdéw, w jakich zyjemy. W réznych okresach
historycznych i w réznych spoteczenstwach rdzne
byty standardy wymagan stawianych kobiecie —
matce. Obecnie dominujg dwa znaczaco odmienne
stanowiska. Pierwsze, tradycyjno-konserwatyw-
ne, afirmuje macierzynstwo. Jego przedstawicie-
le twierdza, ze miejsce kobiety jest w domu, a jej
praca zawodowa jest ,ztem koniecznym”. Wedtug
nich mezczyzni maja predyspozycje, by dziata¢
w sferze zycia publicznego, natomiast kobiety po-
winny realizowad si¢ w zyciu prywatnym. Kon-
serwatysci neguja prawo kobiet do swiadomego
regulowania urodzin swoich dzieci oraz sposobu
pelnienia roli matki. Wykorzystuja macierzynstwo
do ograniczenia autonomii kobiet (Maciarz 2004a).
Macierzynistwo w takim ujeciu traktowane jest
jako koniecznos¢ i powinnos¢, ktorej kobieta musi
sprosta¢, nie zawsze zgodnie ze swoja wola (Tit-
kow, Duch-Krzysztoszek, Budrowska 2004). Prze-
ciwne stanowisko zajmuja przedstawiciele ruchu
feministycznego, twierdzac, ze tradycyjny podziat
rol moze mie¢ negatywne skutki dla zycia rodzin-
nego. Opiera si¢ ono na krytyce sprowadzania roli
kobiety jedynie do roli Zony i matki. Dorota Pan-
kowska (2005: 137) pisze: , okazuje sig, ze ideali-
zowanie przez kobiety macierzynstwa, ktore jest
kwintesencja tradycyjnej roli kobiecej, wcale nie
sprzyja osiaganiu satysfakcji z zycia rodzinnego”.
Warto jednak zauwazy¢, ze feminizm, postrzegajac
macierzynstwo jako ograniczenie kobiety, wskazu-
je takze na macierzynstwo jako potencjalne zrédto
sity kobiet, wynikajace z faktu, zZe inni czlonkowie
spoteczenstwa nie sa w stanie zastapi¢ kobiety
w funkcji rodzicielki (Bilewska-Batorowicz 2006).

Miedzy przedstawionymi skrajnymi stanowi-
skami mozemy wyrdzni¢ stanowisko posrednie,
prezentowane przez zwolennikéw nowego mo-
delu malzenstwa, rodziny i macierzynstwa. To
umiarkowane stanowisko postuluje rowne prawa
kobiet i mezczyzn zaréwno w Zyciu publicznym,
jak i prywatnym (Maciarz 2004b). Partnerstwo od-
grywa w tym podejSciu znaczaca role. Daje ono
kobiecie i mezczyznie mozliwos¢ wyboru wiasnej
drogi zyciowej, niezaleznie od stereotypdéw pici
czy presji spotecznej. Podjecie roli matki badz ojca
nie jest przeznaczeniem, nie stanowi koniecznosci,
przez ktéra kobieta lub mezczyzna uzyskuje pre-
stiz i znaczenie spoteczne. Kobieta moze kierowac
swoim rozwojem zaréwno w obszarze zycia ro-
dzinnego, jak i obszarze zycia publicznego, a ma-
cierzynstwo stanowi wyraz jej woli i Swiadomego
wyboru, a nie instynktu. Mezczyzna z kolei ma
szanse na wigksze uczestnictwo w zyciu rodziny
i doswiadczanie dojrzalego ojcostwa. Ojciec prze-
staje by¢ jedynie tym, ktéry dostarcza srodkéw do
zycia, ktory kontroluje, karze i nagradza, a staje sig¢
rowniez wychowawca i opiekunem (Arcimowicz
2008). W tym ujeciu ojcostwo stanowi znaczacy
komponent zycia mezczyzny (Eggenbeen, Kno-
ester 2001).

Wspoltczesnie ojcowie aktywnie wlaczaja sie w opie-
ke nad dzieckiem, biora odpowiedzialnos¢ za ro-
dzine jako calo$¢, czego wyrazem jest dyspozycyj-
nos¢ i aktywna obecno$¢ w rodzinie. Mezczyzni
coraz czesciej podejmujg dziatania, ktére wczesniej
przypisywano wylacznie matkom (Lamb, Tamis-
-LeMonda 2004). Ojciec jest obecnie nie tylko tym,
ktory wprowadza dziecko w $wiat norm i zasad,
ale jest partnerem i opiekunem dziecka oraz réwno-
rzednym partnerem matki w opiece nad dzieckiem
(Arcimowicz 2003). Opisanym zmianom w postrze-

ganiu roli i znaczenia ojca w zyciu dziecka towarzy-
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sz jednak pewne trudnosci w realizowaniu nowe-
go ojcostwa przez mezczyzn (Rise 2006). Dzieje sig
tak, poniewaz konfrontacja spotecznych oczekiwan
i indywidualnych mozliwosci stanowi wyzwanie,
ktore utrudnia mezczyznom odnalezienie si¢ w roli

ojca (Barclay, Lupton 1999).

W duzym uproszczeniu mozemy dostrzec dwa
modele ojcostwa wynikajace z dwoch wizji (para-
dygmatow) meskosci — tradycyjny i wspodlczesny
(Arcimowicz 2007). Tradycyjny model meskosci
implikowat styl ojcostwa Iaczonego z rolg obroncy,
autorytetu oraz porzadku. Wspoltczesne ojcostwo
jest opisywane przede wszystkim w terminach
zaangazowania w proces ojcostwa (Kubicki 2009)
oraz aktywnego uczestnictwa mezczyzn w opiece
nad dzieckiem i budowaniu relacji z nim (Szlendak
2009). Wedtug Matgorzaty Sikorskiej (2009: 192) ,na-
kaz obecnosci ojca w zyciu dziecka mozna uznac za
«strate» (wigcej obowiazkow, wiecej odpowiedzial-
nosci) lub za «zysk» (przyjemnosc i satysfakcja pty-
naca z zaangazowania ojca)”. Mezczyzni wskazuja
na trudnosci w pelnieniu roli ojca, zwracaja uwage
na obawy przed wykonywaniem pewnych czynno-
Sci opiekunczo-pielegnacyjnych, gtéwnie w opiece
nad matym dzieckiem, brak spotecznej akceptacji
dla samodzielnej opieki ojca, nieche¢ wobec mono-
tonnych czynnosci, zaleznosci finansowej od zony
(Fuszara 2007; Stelter 2013: 62).

Podsumowujac, nalezy zauwazy¢, ze pomimo zna-
czacych zmian w sposobie realizowania macie-
rzynstwa i ojcostwa nadal rola matki ma bardziej
zréznicowany charakter niz rola ojca i to matki
nadal sg bardziej zaangazowane w wychowanie
dziecka niz ojcowie. Zakres roli ojca jest wezszy niz
roli matki, poniewaz wszystkie dziatania charakte-
rystyczne dla jego roli wchodza takze w sktad roli

matki (Jaworowska 1986). Badania wskazuja takze
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na matki jako gltéwnego opiekuna dziecka (Ko-
tlarska-Michalska 2001; Siemieniska 2007; Szlendak
2009). Ojcowie sa jednie opiekunami pomocniczy-
mi pomimo wzrostu ich udziatu w zyciu dziecka.
Matki poswiegcaja na dziatania rodzicielskie wigcej
czasu niz ojcowie, a w rodzinach nadal dominu-
je tradycyjny podziat rol, zgodnie z ktéorym matka
opiekuje si¢ dzieckiem, natomiast ojciec podejmuje

dziatania o charakterze kontroli i nadzoru.

Macierzynstwo i ojcostwo obliczu
niepelnosprawnosci intelektualnej
dziecka

Problem rodziny dziecka niepelnosprawnego in-
telektualnie byt podejmowany w literaturze wielo-
krotnie (Boczar 1982; Wojciechowski 1990; Borzy-
kowska 1997; Minczakiewicz 2000; Dykcik 2006;
Twardowski 2008). Z badant wynika, ze urodzenie
sie dziecka uposledzonego umystowo pociaga za
sobg szereg konsekwencji. Determinuje zycie we-
wnatrzrodzinne, wyznaczajac kazdemu z cztonkow
nowe obowiazki, funkcje i zadania, burzy dotych-
czasowy lad organizacyjny. Osoba niepelnospraw-
na intelektualnie w rodzinie powoduje, ze sytu-
acja systemu rodzinnego jest trudna i specyficzna.
W przypadku rodziny posiadajacej dziecko upo-
Sledzone umystowo funkcje rodziny sa najczesciej
zaklocone, a zrealizowanie trudniejszych w tym
wypadku rél wymaga szczegdlnego naktadu pracy

i niesie duze obcigzenia psychiczne.

W wyniku doswiadczania coraz wigkszych trud-
nosci w zyciu codziennym, ktdre czesto przekra-
czaja mozliwosci i odpornoé¢ psychiczna cztonkow
rodziny, poszczegdlne osoby, a zwlaszcza rodzice,
przezywaja szereg sytuacji trudnych. W rodzinach
posiadajacych dziecko uposledzone umystowo

nadmierny trud wychowawczy i zbyt nikle wy-
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niki doprowadzaja czesto do syndromu wypale-
nia. Przy czym to, czy niepetnosprawnos¢ dziecka
wplynie niekorzystnie na jego rodzine i zachowa-
nie rodzicéow jest uwarunkowane w duzym stop-
niu ich cechami osobowosciowymi, emocjonalnym
stosunkiem do dziecka, a takze pogladami na wy-
chowanie (Stelter 2013: 90-91). Z tego wzgledu w li-
teraturze przedmiotu sporo uwagi poswiecono ba-
daniom emocji towarzyszacych rodzicom dziecka
niepelnosprawnego intelektualnie. Ich lista rozpo-
czyna sie od leku i towarzyszacego mu niepokoju
o rozwdj i przysztos¢, a takze uczucia zagubienia
i niepewnosci spowodowanej niedostatkiem infor-
macji czy brakiem wypracowanych przez rodzicow
schematow postepowania w nowej sytuacji (Wycze-
sany 1998: 156). Malgorzata Koscielska (1995: 43—65)
przedstawia cala game stanéw afektywnych, jakie
towarzysza bliskim osoby niepelnosprawnej inte-
lektualnie. Jak wskazuje sama autorka, emocje do-
tycza przede wszystkim matki (z podwyzszonym
ryzykiem urodzenia dziecka niepelnosprawnego),
ktora odczuwa szereg lekdw i obaw towarzyszacych
jej zarébwno przed macierzynistwem, jak i podczas
cigzy, a przede wszystkim juz po narodzeniu dziec-
ka. Zdaniem Malgorzaty Koscielskiej (1995: 53-54)
cze$¢ rodzicdw wraz z narodzinami ,niepetnowar-
tosciowego” dziecka odczuwa ,niepetnowartoscio-
wos¢” siebie, co czasem moze przybiera¢ wymiar
autodestrukcji, a nawet kryzysu tozsamosci. Taka
sytuacja determinuje wrogie nastawienie nie tylko
do siebie, ale tez do otoczenia. Z kolei badania pro-
wadzone przez Ewe Pisule i Anne Dabrowska (2004)
potwierdzaja, ze oczekiwania matek wobec przy-
sztosci ich dziecka roznia sie w zaleznosci od wieku
matek i dzieci — matki starszych oséb zwykle zdaja
sobie sprawe z ograniczen swojego potomstwa i ba-
rier trudnych do przekroczenia, podczas gdy matki
matych dzieci wierza w pozytywne i duze zmiany

w funkcjonowaniu dziecka.

Zdaniem Andrzeja Girynskiego (2006: 61) szczegdl-
nie waznym stadium w rozwoju psychospotecz-
nym osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng
jest okres dorastania, w ktérym zwigksza sie zakres
manifestowania przez nigq potrzeb seksualnych.
Na podstawie przeprowadzonych badan Girynski
twierdzi, Ze rodzice nie zawsze przejawiaja goto-
wos¢ do wspierania rozwoju psychoseksualnego
0s0b niepetnosprawnych intelektualnie. Inne waz-
ne rozterki rodzicow dotycza przyszlosci dzieci
po $mierci rodzicow. Kwestia ta staje si¢ tym trud-
niejsza, im bardziej dziecko jest zalezne od opieku-
néw. Czesto ta $wiadomos¢ umieszczenia dziecka
W miejscu niegwarantujagcym mu rozwoju i wspar-

cia sprawia rodzicom wiele bolu.

Réwniez w zagranicznych badaniach poswieco-
nych rodzinie wychowujacej osoby z niepelno-
sprawnoscia intelektualna sporo uwagi poswieca
sie¢ kwestiom rodzicielstwa i spetniania roli matek
(Docherty, Reid 2009) oraz ojcéw wobec dzieci (Hel-
ler, Keiling Arnold 2010) czy problemdéw macie-
rzynstwa i ojcostwa dorostych z niepelnosprawno-
Scia (Hodapp, Glidden, Kaiser 2005; Hodapp 2007).
Prowadzone sa rowniez badania nad wyzwaniami
rol rodzicielskich w kontekscie diugotrwatej opie-
ki i wsparcia w warunkach rodziny generacyjnych
(Miltiades, Pruchno 2001). Zainteresowanie badaczy
wzbudzaja ponadto starzejacy sie rodzice dorostych
z niepelnosprawnoscia (jak i same osoby niepel-
nosprawne), ich wyzwania w zyciu codziennym
oraz pozycja, role i wlasciwosci rodzenistwa osoéb
dorostych z niepetnosprawnoscia (Orsmond, Selt-
zer 2007). Badacze amerykanscy, Marsha M. Seltzer,
Frank Floyd i Jan Greenberg (2005), zanalizowali
zwiazki istniejace miedzy catozyciowa i dlugo-
trwalg niepelnosprawnoscia dzieci a stanem zdro-
wia ich rodzicow. Wedtug autoréw rodzice, ktorzy

maja dziecko z trwajaca cate zycie lub chroniczna
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niepelnosprawnoscia, stawiaja czota nietypowym
wyzwaniom opiekunczym, ktére moga powodowac
stres i wplywac na ich zdrowie fizyczne i psychicz-

ne (por. Solomon, Draine 1995; Johnson 2000).

Shana S. Richardson (2012), badajac poziom stresu,
wspotpracy i satysfakcji matzenstw posiadajacych
dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualna, stwier-
dzita, Ze najtrudniejszym okresem dla rodzicow
wydaje si¢ by¢ okres dziecinistwa i dorastania dziec-
ka z ograniczong sprawnoscia intelektualna. U ba-
danych rodzicéw, podobnie jak u rodzicow dzieci
z norma intelektualna, zaobserwowano spadek ja-
kosci zwiazku w okresie dziecinistwa i adolescencji
oraz wzrost jakosci wzajemnych relacji w momen-
cie, gdy dziecko uposledzone, mimo swojej dorosto-
$ci, nadal wymaga opieki, a u matki i ojca czesto po-
jawia sie lek przed tym, co stanie si¢ z dzieckiem po
ich $émierci. By¢ moze, jak stwierdza Zaneta Stelter
(2013: 71), interpretujac badania Richardson, ze éw
wzrost jest zwigzany z tym, iz rodzice nie oczeki-
wali od dziecka samodzielno$ci, wigc nie czujq sie
rozczarowani faktem, ze dziecko pomimo dorosto-
$ci nadal jest w domu rodzinnym oraz tym, ze jako
para w ciggu minionych lat wypracowali satysfak-
cjonujace sposoby wspolpracy, dzielenia sie obo-
wigzkami i radzenia sobie z trudnosciami, co po-
zwolito im cieszy¢ sie¢ zwiazkiem i sobg (Gorchoff,
Oliver, Helson 2008).

Podsumowujac, mozna zatem stwierdzic, ze rodzi-
na z dzieckiem niepelnosprawnym intelektualnie
wypelnia te same funkcje, co rodzina z dzieckiem
zdrowym. Rodznica dotyczy jednak warunkow,
w jakich realizowane sa poszczegdlne zadania,
i intensywnosci poszczegolnych oddziatywan. Ro-
dzina wychowujaca dziecko z niepetnosprawno-
$cia umystowa funkcjonuje w warunkach perma-

nentnego przecigzenia. Zaklocenie prawidltowego
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rozwoju dziecka wptywa na funkcjonowanie kaz-
dego cztonka rodziny i, niejednokrotnie, jest swo-
istym czynnikiem stresogennym. Samo pojawienie
si¢ dziecka z ograniczong sprawnoscia umystowa
w systemie rodzinnym nie czyni z niego systemu
dysfunkcyjnego, dopiero sposob, w jaki rodzina
radzi sobie z kryzysem niepetnosprawnosci dziec-
ka, decyduje o jej funkcjonalnosci badz dysfunk-
cjonalnosci (Stelter 2013: 33).

Podstawy teoretyczne i zastosowane
metody badawcze

W niniejszym opracowaniu odwotuje si¢ do teo-
rii symbolicznego interakcjonizmu zakorzenio-
nej w paradygmacie interpretatywnym. Natura
rzeczywistosci spotecznej ma tutaj wymiar pro-
cesualny, zmienny i dynamiczny (Prus 1999; Blu-
mer 2007). Jednostki zas nie sg odtwdrcami okre-
Slonych schematow, lecz dziatajacymi w sposdb
tworczy podmiotami. Interakcjonisci symboliczni
sktaniajq si¢ zatem ku postrzeganiu ludzi jako ak-
tywnych aktoréw spotecznych, stale i na biezaco
rekonstruujacych w trakcie interakcji z pozostaty-
mi czlonkami danej zbiorowosci obraz siebie sa-
mych, otaczajacej rzeczywistosci oraz ich miejsca
w tak wyobrazonej przestrzeni zyciowej (Szacki
2002: 545 i dalsze; Turner 2004: 418—421).

Zgodnie z zalozeniami symbolicznego interak-
cjonizmu role spoteczne zwykle nie sa dokladnie
okreslone ani w sposdb rozstrzygajacy zdefiniowa-
ne, a jedynie dostarczajg ogdlnych ram, ktére mu-
sza zosta¢ wypetnione konkretnymi dziataniami
aktoréw spotecznych (zob. Bokszanski 1989). Role
sq tutaj nieustannie wytwarzane w procesie inter-
pretacji, jaki zachodzi podczas interakcji (Konecki
2000: 17; Turner 2004: 446). Realizowanie roli nie jest

wiec jedynie stosowaniem sie do przepiséw podsu-
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wanych przez spoleczenstwo, chociaz te wywieraja
istotny wplyw na jednostke, ale ma takze charakter
tworczy i wiaze sie z aktywnym jej wspdttworze-
niem w procesach interpretowania (Hatas 1987: 164

i dalsze).

Za Andrzejem Piotrowskim (1998: 54) przyjmuje
model interakcyjny tozsamosci, w ktérym jest ona
rozumiana jako ,przedmiot, wynik i zasob interak-
¢ji” potaczonych z mechanizmami rozpoznawania
i interpretowania siebie oraz innych we wzajemnych
oddziatywaniach aktoréw spofecznych. Jak pisze
Katarzyna Rosner (2006: 123), ,to, co konstruowane
podlega rekonstrukciji i reinterpretacji” — zmiana do-
swiadczen spotecznych wywotuje presje rekoncep-
tualizacji siebie. Poczucie tozsamosci cztowieka doty-
czy gldwnie wilasnego istnienia, poczucia odrebnosci
od otoczenia, wewnetrznej spdjnosci, wlasnej warto-

Sci, autonomii i niezaleznosci (Piotrowski 1998).

Material badawczy wykorzystany w niniejszym
opracowaniu stanowia informacje pozyskane od
rodzicéw, ktoérzy w swoim zyciu doswiadczaja
istotnych przemian zwigzanych z procesem wycho-
wywania i opieki nad swoimi niepetnosprawnymi
dzie¢mi. Z przedstawicielami tej kategorii rozmow-
cow przeprowadzone zostalty wywiady swobodne
poglebione. Zastosowanie tego rodzaju narzedzia
pozyskiwania danych powodowato, Zze kazdy z wy-
wiadéw byt zindywidualizowany. Oznacza to, ze
przebieg kazdego z wywiadéw byt moderowany
na biezaco, a jego tres¢ zalezala przede wszystkim
od tego, na jakie kwestie zwracal uwage rozmoéwca
i jak akcentowal pojawiajace si¢ w trakcie trwania

wywiadu informacje.

W sumie na obecnym etapie badan udato si¢ zgro-
madzi¢ 35 wywiadow przeprowadzonych w latach

2017-2019 wsrdd rodzicow dzieci z niepetnospraw-

noscig intelektualng. Wywiady przeprowadzono
z 22 kobietami i 13 mezczyznami w wieku od 36 do
78 lat. Wywiady trwaty zwykle od 1 do 3 godzin.
Wywiady przed przystapieniem do analizy byly
przetranskrybowane w sposob dostowny z jak naj-
wierniejszym zachowaniem wszystkich szczegotow

wypowiedzi rozmowcow.

Analiza i interpretacja materialu badawczego pro-
wadzona byla zgodnie z zasadami metodologii
teorii ugruntowanej (Glaser, Strauss 1967, Glaser
1978; Strauss, Corbin 1990; Konecki 2000; Charmaz
2006; Gorzko 2008). Z tego wzgledu dobor kolejnych
przypadkow miat charakter teoretyczny (theoretical
sampling) i opieral si¢ na metodzie cigglego porow-
nywania (constant comparative method). Dzigki teo-
retycznemu pobieraniu probek jako badacz, zbie-
rajac, kodujac i analizujac materiaty, rGwnoczesnie
na biezaco decydowalem gdzie i jakiego rodzaju
dane gromadzi¢ (Glaser 1978: 49-50; Strauss, Cor-
bin 1990: 177). Stosujac sie do metody ciaglego po-
rownywania, w poszukiwaniu kolejnych danych do
poréwnan staratem sie dobiera¢ zaréwno bardzo
rozne, jak i podobne do siebie przypadki, po to, aby
uchwyci¢ maksymalnie duzo warunkéw rdznicuja-
cych wystepowanie kategorii oraz ich wzajemnych
powiazan (Glaser 1978: 45-53; Charmaz 2009: 74).
Dobor przypadkéw trwatl natomiast do czasu osia-
gniecia teoretycznego nasycenia (theoretical satura-
tion), a wiec takiego momentu, w ktérym kolejne
przypadki potwierdzaja dotychczasowe ustalenia
analityczne (Glaser 1978: 142).

Wsparciem w analizie danych bylo specjalistyczne
oprogramowanie komputerowe — CAQDAS — Com-
puter-Assisted/Aided Qualitative Data Analysis Softwa-
re. Praca na poziomie analityczno-koncepcyjnym
zostala wykonana przy zastosowaniu programu
NVivo (Niedbalski, Slezak 2012: 141).
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Wyniki badan wlasnych

Analiza dotyczaca wplywu niepetnosprawnosci
dziecka na rodzicow moze by¢ rozpatrywana wie-
loczynnikowo, odnoszac si¢ do identyfikowania sie-
bie, a wiec rekonstruowania tozsamosci jednostki,
a takze procesu wchodzenia w rolg, czyli wytwa-
rzania koncepcji dzialann zwigzanych z byciem ro-
dzicem osoby niepetnosprawnej. Przy czym kwestie
te sa réznie realizowane w zaleznosci od pici rodzi-
ca. Z tego wzgledu kolejne dwa punkty niniejszego
opracowania poswiecone beda omdéwieniu wpltywu
niepelnosprawnosci intelektualnej dziecka na zycie
i codzienne funkcjonowanie rodzicow w podziale

na doswiadczenia matek oraz ojcow tychze dzieci.
Macierzynstwo

Macierzynstwo realizowane wobec dziecka nie-
petnosprawnego to trudne macierzynstwo, gdyz
czesto wigze sig z traumatycznymi przezyciami ko-
biety, ktdra jest matka. Z przeprowadzonych badan
wynika, iz urodzenie dziecka niepetlnosprawnego
oznacza dla jego matki zasadnicza i trwalq zmiane
w jej w egzystenciji i sytuacji zyciowej. Geboki kryzys
wywolany niepetnosprawnos$ciqg dziecka okresla
zycie kobiety, czasami doprowadzajac ja do gra-
nic psychicznej wytrzymatosci. Szczegdlna wielo-
plaszczyznowa zaleznos¢ istniejaca miedzy matka
a dzieckiem sprawia, ze niepelnosprawnos¢ syna
badZ corki jest dla matki czesto traumatycznych

przezyciem.

Dla mnie to byt koszmar jakis. Pamigtam, jak urodzi-
fam Janka [imie¢ zmienione — przyp. JN]', to mi si¢ pod

nogami grunt osunat. Nie wiedziatam, co mam robic,

! Wywiady zostaly zanonimizowane, a wszelkie informacje
zawarte w cytatach dotyczace danych personalnych sg zmie-
nione. Zbieznos$¢ imion jest przypadkowa.
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mys$le¢. Zastanawiatam sig, co teraz, co ja mam zrobic.
Co bedzie i jak to bedzie teraz. Same pytania, same

watpliwos¢ i ta rozpacz, dlaczego ja. [w.19.02]?

W wielu wypadkach narodziny dziecka niepelno-
sprawnego byty dla matki o tyle wigkszym szokiem,
o ile intensywniej identyfikowata si¢ ona ze swoim
wyobrazeniem na temat dziecka. Z wypowiedzi
badanych oséb wynikalo, ze przyszle dziecko bylo
dla matki osoba, w ktorej widziata szanse na reali-
zacje wlasnych pragnien, planéw, marzen. Kobiety
oczekujac na dziecko, nierzadko mialy okreslone
wyobrazenie na jego temat. Zdaniem Malgorzaty
Koscielskiej (2001) zdarza sie, ze dziecko nie spelnia
takich oczekiwan, na przyktad nie jest dos¢ grzecz-
ne czy nie do$¢ tadne. Istniejq jednak pewne indy-
widualne granice tolerancji dotyczace odbiegania
rzeczywistosci od oczekiwan, w ramach ktorych
takie rozbieznosci nie budza przykrych przezyc.
Natomiast niepetnosprawnos¢ dziecka jest takim
doswiadczeniem, ktore znajduje si¢ poza granica-
mi tolerancji. Swiadcza o tym przypadki badanych
kobiet, wérdd ktérych wielokrotnie pojawiaty sie:
sprzeciw, brak akceptacji czy poczucie niesprawie-

dliwosci.

Czutam sie oszukana przez los. Sama siebie pytatam
o to, jak to mozliwe. Przeciez ja dbatam o siebie w cza-
sie cigzy i wczesniej takze. Robitam wszystko jak na-
lezy. I to tym bardziej mnie tak rozbijato wewnetrz-
nie, ze ja po prostu nie moglam si¢ z tym pogodzic.

Nie bylam w stanie zrozumie¢ przyczyny. [w.18.7]

Ow brak akceptacji powodowat trudnosci z podje-

ciem i realizowaniem roli matki. Czynnikiem, kto-

2 W catym artykule uzywam oznaczen cytowanych fragmen-
téw wypowiedzi moich rozméwcedw, gdzie litera ,w” oznacza
wywiad, pierwsza cyfra wskazuje rok, w ktérym przeprowa-
dzono wywiad, a ostatnia cyfra to kolejny numer wywiadu.
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ry dodatkowo trudnos¢ te¢ wzmagal, byta rosnaca
$wiadomos¢ matki o niesamodzielno$ci syna badz
corki. Bardzo szybko okazywalo si¢, ze pomimo
uplywu czasu i wzrastania dziecka pozostawalo
ono bezradne, zalezne od innych, a takze nie potra-
fito radzi¢ sobie z najprostszymi problemami dnia
codziennego, tak jak czynia to jego petnosprawni
réowiesnicy. Matki wskazywaty takze na trudnosci
z komunikacja, nieumiejetno$¢ wyrazania swoich
potrzeb oraz uczu¢ oraz niezanikajace zagubienie
nawet wsrod bliskich sobie oséb. Wszystko to spra-
wiato, ze matki w kontakcie ze swoim dzieckiem
nierzadko czuly si¢ zdezorientowane i niepewne,
co tylko potegowato w nich wrazenie, ze nie potra-
fia wlasciwie zaja¢ sie swoim dzieckiem, zapewnic¢
mu nalezytej opieki oraz wsparcia. W konsekwen-
cji prowadzilo to do narastania poczucia ograniczenia

w realizowaniu siebie w roli matki.

Ja, zwlaszcza na poczatku, to znaczy, kiedy wysztam
ze szpitala, to caly czas bylam w szoku. Nie widzia-
fam, co mam ze sobg zrobi¢. Nikt mi nic specjalnie
nie mowit, a jak przyszla potozna, to powiedziala, ze
ona si¢ takimi dzie¢mi nie zajmuje i ze musze szukac
pomocy u specjalistow. No to myslatam, Ze juz sama
ze wszystkim jestem, bo maz musiat do pracy wrocic,
ana inng pomoc nie mogtam liczy¢. To zaczetam wat-
pi¢, ze dam radg, ze matka moge by¢ dla dziecka, dla

niepetnosprawnego dziecka. [w.18.6]

Czynnikiem, ktéry wzmagal poczucie bezradnosci
matki, a nierzadko prowadzit do jej stopniowego
poczucia wyalienowania i obcosci, byta niemoznos¢
doswiadczania tego, co matki dzieci pelnospraw-
nych, a wiec poczucia satysfakcji ptynacej z poste-
pujacego rozwoju dziecka. To z kolei powodowato
u matek zmeczenie i narastajacy stres, ktory jeszcze
sic wzmagatl, gdy zaczynaly mysle¢ o niepewnej

przyszlosci swojego dziecka. Nieodlacznie towa-

rzyszyt nim lgk o to, co bedzie z synem badz cor-
ka, ale takze z nia sama w przysztosci. Wiele ma-
tek podkreslato, ze wizja, w ktdrej wlasne dziecko
nigdy nie osiagnie samodzielnosci i nie stanie si¢
na tyle dojrzate, aby moc zalozy¢ wtasna rodzine,
byta dla nich niezwykle trudnym doswiadczeniem.
A swiadomos¢, ze zycie dziecka bedzie na zawsze
nierozerwalnie zwigzane z jej zyciem, a ona sama
nie bedzie mogta w przyszlosci liczy¢ na wsparcie
ze strony dziecka dodatkowo wptywata negatyw-
nie na odczuwane emocje i psychike matki. Tym sa-
mym matki coraz bardziej zdawaly sobie sprawe, ze
do konca zycia beda musialy by¢ silne, psychicznie
wytrzymale i nie moga okazywac stabosci, gdyz od
ich wlasnego zdrowia i kondycji zaleza dalsze losy

dziecka.

Po tym wszystkim przyszta taka refleksja, ze nic sie
tak naprawde nie zmieni. Ja$ [imi¢ zmienione — przyp.
JN] nie wyzdrowieje, nie bedzie jak inne dzieci, a ja
nie bede mogta patrzec jak dorasta i staje sie samo-
dzielny. To si¢ po prostu nie zdarzy (...). Nie wazne co
zrobig i tak Jas bedzie przy mnie do konca, dopdki ja
bede zyla, bedziemy razem. [w.19.7]

Jednoczesnie matki oprdcz tego, co wiazato sie z ich
postrzeganiem sytuacji oraz interakcjami z dziec-
kiem wskazywaly takze na trudne relacje z oto-
czeniem i jego wptyw na sytuacje rodziny. Wedtug
badanych kobiet poczucie przygnebienia, frustracji
i odosobnienia wzmagato spoteczne postrzeganie,
ktore czesto wigzalo si¢ z pejoratywnym naznacze-
niem i deprecjonujacym etykietowaniem zaréwno
dziecka, jak i ich samych. W spotecznym odbiorze
0s0b niepelnosprawnych intelektualnie i ich rodzin
zdarza sig, ze wine za niepetlnosprawnos¢ dziecka
przypisuje si¢ rodzicom, a zwlaszcza matce (Ma-
ciarz 2004a; McKeever, Miller 2004; Koscielska 2011).

W zwigzku z tym matki dzieci niepetnosprawnych

Przeglad Socjologii Jakosciowej ® www.przegladsocjologiijakosciowej.org 27



Jakub Niedbalski

doswiadczaty odrzucenia albo byty traktowane jako
naznaczone przez Boga, zly los czy fatum. Badane
kobiety miaty takze poczucie nizej wartosci swo-
jego macierzynstwa realizowanego wobec dziecka
niepelnosprawnego intelektualnie niz w przypad-

ku dziecka petnosprawnego.

Oprécz odpowiedzialnosci za niepetnosprawnos¢
dziecka matkom przypisywano takze odpowie-
dzialno$¢ za to, jak inni beda postrzegali niepeino-
sprawne intelektualnie dziecko. Wedlug badanych
kobiet niejednokrotnie wyznaczano im role posred-
nika miedzy dzieckiem ajego otoczeniem. Zdaniem
badanych kobiet, aby zastuzy¢ na miano dobrej
matki, powinny starac sie¢ poprzez swoje dziatania
wypracowac pozytywny obraz macierzynstwa wo-
bec dziecka niepetnosprawnego (zob. Parens, Asch
2003; Lalvani 2008).

Mimo, Ze jest lepiej, niz bylo jeszcze pare lat temu, to
nadal czuje ten wzrok i to pytanie na twarzach ludzi,
,Co sig stato?”, ,,Co jest z twoim dzieckiem?”. I mam
takie poczucie, takie wrazenie, ze musze by¢ za siebie
i za moje dziecko odpowiedzialna i silna, ale tez mu-
sz¢ innym udowadniac... moze to zte stowo, ale tak
to czuje, udowadnia¢, ze moje dziecko, ze ja, ze my
razem jestesmy ludzmi, takimi samymi jak inni, ze

jesteSmy warci tyle samo. [w.18.9]

Niejednokrotnie dochodzito do deprywacji poczu-
cia wlasnej wartosci, co w konsekwencji prowadzito
do spotecznego odtracenia (zob. Kowalik 2001). Cze-
sto jako wytlumaczenie tego stanu rzeczy badane
kobiety podawaty, iz osoby z zewnatrz obawiaty sie
odmiennosci ich dzieci, nie chcialy badz nie potra-
fity zrozumie¢ problemoéw, z jakim sie borykaja lub
po prostu traktowatly je jako ,dziwne”. Taka posta-
wa prowadzila niejednokrotnie do tak zwanej po-

zornej integracji, czyli sytuacji, w ktorej wprawdzie
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deklarowano poparcie dla dzialan wiaczajacych
osoby niepetnosprawne intelektualnie do gtéwnego
nurtu zycia spolecznego, ale pod warunkiem, Ze nie
dotyczylo to bezposrednio i osobiscie pelnospraw-

nych oséb nawet z najblizszego otoczenia.

Niestety, ale tak juz jest, ze jedno sie styszy i méwi,
a drugie mysli i robi. Chodzi mi o to, ze niby jest inte-
gracja i tolerancja dla ludzi niepelnosprawnych. Ale
ona jest wtedy, gdy nie dotyczy bezposrednio danej
osoby lub 0séb. Kiedy mozna o czyms méwic i cos de-
klarowag, to jest wszystko w jak najlepszym porzad-
ku, ale kiedy przychodzi czas proby, sprawdzenia, no
na przyklad, jak sie kto§ zachowa w konkretnej sy-
tuacji w obecnosci osoby niepetnosprawnej, to wte-
dy bywa juz roznie. Niektorzy przechodza ten ,test”
wys$mienicie, ale inni niestety nie (...). Tak to jest z tg
nasza, ludzi petnosprawnych, otwartoscia i integra-
cja. [w.18.04]

Jednym z elementéw ksztattujacych rodzicielstwo
wobec dziecka z ograniczona sprawnoscia umy-
stowa byt takze konflikt miedzy rodzicielska odpo-
wiedzialnoscig za potomka a realizacja wlasnych
planow, marzen i potrzeb (por. Koscielska 1995). Jak
wskazuja na to wypowiedzi badanych matek, opie-
ka nad dzieckiem niepetnosprawnym moze wymu-
sza¢ rezygnacje z wlasnych ambicji, zainteresowan
czy pracy zawodowej rodzicdw, co z kolei zagraza
ich samorealizacji. Przy czym trudno w takiej sy-
tuacji o rozwigzania, ktére mozna by, zdaniem ma-
tek, uznac¢ za w pelni skuteczne, a zarazem moral-
nie wlasciwe. Przyznanie pierwszenstwa dziecku
prowadzi do izolacji spotecznej, cierpienia, a takze
poczucia braku sensu i obnizenia wlasnej wartosci.
Natomiast realizowanie osobistych planow moze
wywotlac¢ poczucie winy i narazi¢ rodzica na ne-
gatywna ocene otoczenia. W ten sposéb niepelno-

sprawnosc intelektualna dziecka, a wlasciwie jej in-
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dywidualne i spoteczne konsekwencje — w postaci
napiecia i konfliktu rél — stanowia zagrozenie dla

tozsamosci rodzicielskiej matki.

Po urodzeniu Piotrusia [imie zmienione — przyp. JN]
nie wrocitam juz do pracy. Po prostu nie bylo takiej
mozliwosci, bo trzeba bylo opiekowac si¢ nim 24 go-
dziny na dobe. Wiadomo, ze tak jest z kazdym dziec-
kiem, jak jest male, ale Piotrus nawet teraz, gdy ma 18
lat, to nadal wymaga takiej statej opieki. I ja w domu
z nim jestem, a maz pracuje. W sumie to trudno by-
oby zrobi¢ inaczej, ale jednak mnie to czasem troche
zaczeto meczy¢, ze nie moglam tak po prostu wyijsé,
ze musiatam pilnowac go na okraglo, a tymczasem
moje kolezanki mialy mozliwo$¢ wyjs¢, porozmawia-
nia z kims i mogty by¢ aktywne, mogty pracowag, aja

nie. [w.18.8]

Napiecia i konflikty rol, a tym samym emocjonalny
charakter macierzynstwa wobec dziecka z ograni-
czong sprawnoscig umystowa sprawiaty, ze matki
niejednokrotnie doswiadczaty wypalenia sit. W wy-
niku przeciazenia czynnosciami opiekunczo-wy-
chowawczymi wobec dziecka niepelnosprawnego
oraz kumulowania si¢ przykrych doswiadczen,
bedacych rezultatem spotecznego odrzucenia badz
naznaczenia, u matek ujawniat si¢ zespdt zaburzen,
ktorego wiodacymi symptomami byty: dystans
emocjonalny wobec dziecka, utrata wiary we wla-
sne kompetencje macierzynskie, negatywy i pesy-
mistyczny obraz siebie oraz dziecka, a w konse-
kwengcji emocjonalne odtracenie go (zob. Koscielska
2001; Maciarz 2004a).

Jednoczes$nie, co podkreslaty badane, czesto odnaj-
dywaty one swoiste ukojenie w codziennych czyn-
nosciach opiekunczo-wychowawczych dajacych im
poczucie, ze robia dla dziecka co$ waznego, ze sa

mu niezbedne (por. Pisula 1998). Jednoczesnie, aby

poradzi¢ sobie z tak trudnymi doswiadczeniami,
kobiety opiekujace si¢ niepetnosprawnymi intelek-
tualnie dzie¢mi podejmowaly szereg dziatan, ktdre
mialy na celu wspomodc proces rehabilitacji i roz-
woju syna badz coérki. To, ze dziecku udawalo sie
pokonac ograniczenia, osiggna¢ wilasciwy dla siebie
poziom sprawnosci czy uczestniczy¢, na miare swo-
ich mozliwos$ci, w zyciu rodzinnym i spofecznym,
sprawialo, ze tozsamos¢ jego matki staje sie blizsza
tozsamosci matki ,normalnego dziecka”. Dlatego
tez wiele matek kosztem wlasnego ogromnego wy-
sitku psychicznego, kosztem wielu innych swoich
potrzeb, kosztem pozostalych czionkéw rodziny
robito wszystko, aby jej dziecko bylo podobne do
innych — zdrowych dzieci (Karwowska 2007).

Robitam wszystko, dostownie wszystko, co tylko mo-
glam, zeby Kasia [imi¢ zmienione — przyp. JN] wsta-
fa na wlasne nogi, zeby si¢ samodzielnie poruszata.
I udalo sie. To mdj osobisty sukces (...). Zdaje sobie
sprawe, ze cudow nie ma i sa granice, ktdrych nie da
sie przekroczy¢. Ale to, ze Kasia chodzi, porusza si¢
sama jest darem z nieba. To daje mi takie poczucie, ze
nie jest tak zle, jak w przypadku dzieci, ktore poru-
szaja si¢ na wozkach albo co gorsza moga tylko lezec.
[w.19.09]

Istotne znaczenie w radzeniu sobie z codziennym tru-
dami, ale tez psychicznym wypaleniem i emocjonal-
nym wycieniczeniem mialy zaréwno kregi skiada-
jace si¢ z najblizszych i zaangazowanych w pomoc
matce 0sdb, ale takze wszelkiego rodzaju instytucje
realizujace szeroko rozumiang polityke wsparcia ro-
dzin z dzie¢mi z niepelnosprawnoscia. Wérdd nich
badane matki wymieniaty: lekarzy, psychologéw,
pedagogdéw, pracownikéw socjalnych i rzadowych,
ktorych dziatania byly usystematyzowane i zorga-
nizowane wedlug okreslonego schematu. W tym

obszarze matki bardzo mocno zwracaty szczegdlng
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uwage na role ojca dziecka w rodzinie z dzieckiem
niepetnosprawnym intelektualnie, ktérego pomoc,
wsparcie i zaangazowanie w opieke nad dzieckiem
w najwiekszym stopniu odcigzato matke, dajac jej
realng mozliwos$¢ przezwycigzenia nawet najtrud-
niejszych sytuacji zwigzanych z macierzynstwem
(zob. Stelter 2013: 78).

Ja sie zaangazowatam, zaczetam robi¢ wszystko, co
tylko moglam, zeby nasz Szymek [imi¢ zmienione
— przyp. JN] byt sprawny. Moja ambicja byto, zeby
postawi¢ go na nogi. Mdj byty maz wspomagat mnie
w tym, ale tez byt mocno zdystansowany, to znaczy,
kiedy tylko mogl, to zostawat dtuzej w pracy i tak
w ogodle to sie bat czy nie chciat tak powaznie anga-

zowac. [w.18.4]

Niezaleznie od tego, czy wsparcie udzielane byto
przez osoby z najblizszego otoczenia, czy tez sta-
nowilo zakres obowigzkéw okreslonej instytucji,
jego znaczenie, rola i faktyczne znaczenie zaleza-
ty od rozmiaru otrzymywanego wsparcia, a takze
jego rodzaju i jako$ci. Wsparcie spoteczne przy-
bierato rozne formy. Wérdd najczesciej wymienia-
nych byly: wsparcie materialne, psychiczne, infor-
macyjne. Kazde z nich miato wptyw na sytuacje
rodzin opiekujacych sie osobg niepelnosprawna,
ale dopiero ich suma i odpowiednie zbilansowanie
mogty, zdaniem badanych kobiet, da¢ pozadane
efekty.

Ojcostwo

Na przestrzeni ostatnich dziesiecioleci intensyw-
nej zmianie ulegat spoteczny wizerunek ojca. Od
roli patriarchalnej przeszed! on stopniowo do zy-
ciowego partnera kobiety i matki, wspoldzielacego
z nig obowiazki, ale tez radosci zwigzane z rodzi-

cielstwem. Mimo to nadal bardzo silnie w kulturze
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widoczny jest tradycyjny obraz mezczyzny jako zy-
wiciela i , glowy rodziny”, tego, ktory stoi na strazy
zasad i regut dotyczacych funkcjonowania rodziny.
Z tego wzgledu mezczyzna jako ojciec powinien
odznaczac¢ si¢ sita, odwaga i tak dalej, co sprawia,
ze rola ojca dla mezczyzny nie tylko faczy sie z od-
powiedzialnos$cia za rodzing, ale jest takze duzym
spotecznym i indywidualnym wyzwaniem. Staje
sie ono jeszcze wieksze, gdy wchodzi w gre niepel-
nosprawnos¢ dziecka, z jaka musi sie zmagac cata

rodzina.

Wymagania spoteczne i kulturowy obraz mezczy-
zny zwigzane s takze z ograniczeniem lub rezer-
wa w okazywaniu emocji. Mezczyznie nie przystoi
- wedtug tradycyjnych wzorcéw — zbytnia egzalta-
cja i emanowanie swoja uczuciowoscia. Wszystko to
sprawia, ze ojciec niepetlnosprawnego dziecka czuje
sie¢ podwojnie ,zdominowany”. Z jednej strony do-
tyczy to posiadania dziecka niepelnosprawnego,
a wiec takiego, ktdre jest ,utomne” czy tez ,nie-
pelnowartosciowe”, a to rzutuje na ,niepelnowar-
toSciowos¢” mezczyzny nierzadko postrzeganego
tak przez innych. Z drugiej strony sa to spoleczne
wymagania, ktore stawia si¢ mezczyznom jako tym,
ktérzy nie powinni zanadto okazywac¢ emocji. To
powoduje, Ze ojciec czesto nie moze wprost okazy-
wacd emodji, ktdre sa takze swoistym wentylem psy-
chicznego bezpieczenistwa. Dajac upust emocjom,
mogac je wyraza¢, mezczyzna lepiej radzi sobie
z trudami ojcostwa, zwlaszcza, gdy dziecko jest nie-

pelnosprawne.

Mi nie bylo tatwo nie tylko oswoi¢ si¢ z niepetno-
sprawnoscig Marka [imie¢ zmienione — przyp. JN],
ale takze z tym, zebym mdgl o tym moéwi¢, tak jak
teraz panu. Czasu juz sporo uptyneto i inaczej patrze
na te sprawy, ale w swoim czasie to czulem sig tak,

ze nie moge ani zaptakad, bo kto$ musi si¢ trzymag,
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jak Zona cata w nerwach i rozpaczy, ani nie mogtem
liczy¢ na jaka$ pomoc. Sami bylismy, to ja forme
musiatem trzymacé. Latwo nie bylo, bo wewnatrz to
cztowiek czul, Ze sig¢ po prostu rozpada na kawatki,

ale poznac po sobie tego nie datem. [w.17.08]

Mezczyzni w rodzinie z dzieckiem niepelnospraw-
nym cierpieli takze na skutek oddalenia, zaréwno
psychicznego, jak i fizycznego, od Zony, ktdra byla
obciazona bezposredniq opieka nad dzieckiem
(por. Bakier, Stelter 2010). W obliczu pietrzacych
sie¢ probleméw matzonkowie nierzadko tracili
ze soba kontakt, oddalajac sie od siebie, w efekcie
czego pojawiala sie wzajemna nieche¢, a czasem
nawet wrogos¢. W tej sytuacji ojcowie ograniczali
sie¢ w wykonywaniu swojej roli do zaje¢ praktycz-
nych, w gltéwnej mierze dotyczacych utrzymania
domu i zapewnienia stabilnosci finansowej rodzi-
ny. W zwiazku z tym zdarzalo sig, Ze matzenstwo,
w ktorym pojawito sie dziecko niepetnosprawne in-
telektualnie, przestawato by¢ intymnym zwigzkiem
kobiety z mezczyzng, ograniczajac si¢ jedynie do

wspolpracy przy rehabilitacji dziecka.

Co6z, prawda jest taka, ze odkad urodzila si¢ Ania
[imie zmienione — przyp. JN], to my z Zona wtasciwie
nie mieliSmy czasu dla siebie. Po prostu ciagla goni-
twa z dnia na dzien i wszystko podporzadkowane
naszej bieganinie od urzedu do urzedu, od lekarza do
lekarza, od fundacji do fundacji. I tak w koto. Tak to
nas wchiongto, ze w ktéryms momencie zapomnieli-
$my o sobie i o swoich potrzebach, bo przeciez kazdy
jakies ma. A czlowiekowi potrzebna jest bliskos$¢ dru-
giej osoby, zwlaszcza jak ma sie tyle probleméw do
pokonania. I tego mi chyba najbardziej brakuje (...).
[w.18.04]

Ze wzgledu na relacyjny charakter roli rodziciel-
skiej skutki kryzysu ojcostwa dotyczyly zaréwno

dziecka, jak i samych mezczyzn (zob. Krajewska
2007). Wycofanie si¢ mezczyzny z ojcostwa po-
zbawiato dziecko waznych wzorcéw, rodzito ry-
zyko deficytu poczucia bezpieczenstwa oraz za-
burzen socjalizacyjnych. Kiedy kryzys rodziny
i ojcostwa powodowal pospieszne, a przez to nie-
precyzyjne i niespdjne konstruowanie wizerunku
roli ojca (Kotlarska-Michalska 2010), u mezczyzn
pojawialy sie trudnosci w budowaniu tozsamosci

ojcowskiej.

Na podstawie przeprowadzonych analiz udalo sie
wyodrebni¢ kilka kategorii reprezentujacych rézne
typy ojcostwa realizowanego przez mezczyzn po-

siadajacych dzieci z niepelnosprawnoscia.

Pierwszy z wylonionych typow to typ ojca niezaan-
gazowanego, ktory jest nieobecny w sensie fizycz-
nym wskutek $mierci, pracy poza domem, rozwodu
rodzicow czy decyzji kobiety o samotnym rodziciel-
stwie. Ale nieobecno$¢ moze mie¢ takze charakter
psychiczny, ktéra bardzo czesto wynika z poswie-
cania sie mezczyzny gtéwnie pracy i zapewnieniu
rodzinie bytu ekonomicznego. Nieobecno$¢ psy-
chiczna moze by¢ rowniez wynikiem okreslonych
relacji miedzy rodzicami, w ramach ktérych matka
przejmuje cala opieke nad dzie¢mi i nie dopuszcza
ojca do spraw domowych, kontrolujac ilo$¢ kontak-

tu dziecka z ojcem.

Duzo mozna by méwi¢, ale prawda jest taka, ze ja
z poczatku nie moglem sie pogodzi¢ z tym, ze Adas
[imie zmienione — przyp. JN] bedzie niepetnospraw-
ny. To chyba mnie przerastalo i dlatego, chociaz sta-
ratem sie by¢ blisko rodziny, to jednak uciekalem
w inne obowigzki, gtéwnie prace. Wtedy mogtem za-
pomnie¢, troche sie od tego odcig¢ i mie¢ chwile na to,
zeby odetchnad i caty czas nie mysle¢ o tym wszyst-
kim. [w.19.03]
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Przewaznie ojciec niezaangazowany to ojciec sta-
by, a wiec taki, ktory czuje si¢ niepewnie w swojej
roli, ktéry nie potrafi wzia¢ odpowiedzialnosci za
siebie, dziecko i cala rodzine. Ojciec staby zamiast
by¢ ostoja rodziny, dbac o jej dobrostan, przewaz-
nie dodatkowo komplikuje Zzycie bliskich osdb,
zakldcajac wewnetrzny fad rodziny. W ramach
ojcostwa niezaangazowanego trzeba tez wspo-
mnie¢ o ojcu ,toksycznym”, a wiec takim, ktory
rani dziecko i matke. To ojciec, ktdry kocha warun-
kowo, w zaleznosci od tego, czy dziecko speinia
jego oczekiwania. A poniewaz dziecko z niepetno-
sprawnoscia jest z definicji , gorsze”, dlatego prze-
waznie nie moze zaspokoi¢ aspiracji i oczekiwan,
jakie stawia mu rodzic. W skrajnych przypadkach
zdarza sig, ze tego typu ojcostwo wyraza si¢ przez

przemoc wobec dziecka.

Na przeciwlegtlym kontinuum ojcostwa znajduje
sie ojciec ,aktywny” i ,dobry”. Gtéwna cecha tego
typu ojcostwa jest dostepno$¢ oraz zaangazowanie.
Taki ojciec uczestniczy w zyciu dziecka, stara si¢ mu
pomdc, zrozumiec jego potrzeby. To ojciec wymaga-
jacy przede wszystkim od siebie, ale tez wspoma-
gajacy czynnie matke w wychowaniu i opiece nad
dzieckiem. Co najwazniejsze, robi to w atmosferze

mitosci i szacunku.

Powiem panu tak, dla mnie Kasia [imie zmienione —
przyp. JN] to moja Kruszyna, bo tak ja nazywam, cho¢
kruszyna tak naprawde nie jest, bo juz sporo wazy
(Smiech). Ale dla mnie to ona jest najwazniejsza, ja bez
niej zycia sobie nie wyobrazam (...). My mamy takie
swoje sposoby, jak radzi¢ sobie w réznych sytuacjach.
Ona wie, ona jest nauczona, ze tak mozna, a tak nie
mozna si¢ zachowa¢ czy zrobi¢. Na tyle, na ile mogg,
to staram sie¢ od niej wymagad, wiedzac oczywiscie,

Ze ma swoje ograniczenia i bariery. [w.18.03]
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Ojcowie, podobnie jak matki, patrza na dziecko
przez pryzmat opinii spotecznej, wedtug ktorej
jedna z najbardziej istotnych wartosci w zyciu jest
wlasne dziecko. Gdy dziecko jest niepetnospraw-
ne intelektualnie, rodzic us$wiadamiania sobie ne-
gatywne oceny, jakie przypisane s tym dzieciom
przez otoczenie. Wobec tego pojawia si¢ ambiwa-
lentny stosunek do dziecka, ktére z jednej strony
nalezy kochag, bo jest ,naszym” dzieckiem, z dru-
giej zas zostaje odrzucone, bo jest ,inne”, przez
co zostaje spolecznie pejoratywnie naznaczone.
W konsekwencji takiej ambiwalencji postrzegania
dziecka z niepelnosprawnoscia wsrod mezczyzn
pojawiat sie kryzys zaréwno ten psychiczny i emo-
cjonalny, jak i zwigzany z petnieniem roli ojca (zob.
Kowalik 1989).

To, ze zycie nie jest ustane rézami, to chyba wie kaz-
dy, ale nie kazdemu przychodzi zmagac si¢ z niepet-
nosprawnoscia swoja czy bliskich mu oséb. W moim
zyciu niepelnosprawnos¢ obecna jest odkad na swiat
przyszta Monika [imie zmienione — przyp. JN]. Od
tego czasu moj Swiat zostat na trwate zwiazany ze
$wiatem niepetnosprawnosci (...). To jednak nie od-
bywalo si¢ bez problemoéw, bo tak jak moja zona, tak
i jak miewali$my rozne sytuacje kryzysowe. Czasem
wydawato sie, ze cztowiek juz sobie nie poradzi,
ze chcialby to wszystko rzucic¢ i uciec jak najdale;.

[w.19.05]

Kryzys organizacji roli wiazat si¢ takze z koniecz-
noscia wprowadzenia zmian w zyciu rodzinnym.
Niejednokrotnie dotyczylo to narastajacego kon-
fliktu miedzy rodzicielska odpowiedzialnoscia za
potomka a realizacja wlasnych planéw, marzen
i potrzeb (por. Koscielska 1995). Jak wskazuja na to
wypowiedzi badanych ojcéw, opieka nad dzieckiem
niepelnosprawnym moze wymusza¢ rezygnacje

z wlasnych ambicji, zainteresowan czy pracy zawo-
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dowej rodzicow, co z kolei zagraza ich samoreali-
zacji. Podobnie jak matki takze ojcowie przyznawa-
li, iz trudno w takiej sytuacji o rozwigzania, ktore
mozna by uzna¢ za w pelni skuteczne, a zarazem
moralnie wiasciwe. Niemniej jednak, o ile kobietom
przypisuje si¢ zadania zwigzane z macierzynstwem
i podtrzymywaniem fadu emocjonalnego rodziny,
o tyle mezczyzni odczuwaja wieksza presje spotecz-
na dotyczaca koniecznosci zapewnienia bytu mate-
rialnego rodzinie, a takze reprezentowania rodziny
w kontaktach z otoczeniem. Sprzyja temu spoteczna
percepcja roli mezczyzny, bowiem w ich przypadku
podjecie lub kontynuowanie pracy zawodowej nie
faczy sie z negatywna ocena otoczenia, a realizowa-
nie osobistych planéw zawodowych nie wywotuje
tak silnego poczucia winy u nich samych, jak ma to

miejsce w przypadku kobiet.

Po narodzinach Jasia [imi¢ zmienione — przyp. JN]
ja szybko wrocitem do pracy. Kto$ musiat zarabiac,
wiec nie bylo wyjscia. Zona miata na szczeécie po-
moc ze strony swojej mamy, wiec moglem spokojnie
pracowad, a miatem wyjazdy rézne, bo jako kierowca
pracowatem i bywato, ze sporo czasu poza domem
bytem. Dlatego to gléwnie Zona zajmowala si¢ Ja-
siem, a ja jak moglem, to pomagatem, ale jak bylem

w domu. [w.19.05]

Podobnie jak w przypadku matek takze w odnie-
sieniu do ojcdw jednym ze skutkow niepelnospraw-
nosci intelektualnej dziecka moze by¢ zanizona sa-
moocena. Rowniez w ich wypadku niejednokrotnie
dochodzi do deprywacji poczucia wlasnej wartosci.
To, co takze faczy ojcdw i matki, to postrzeganie
przez nich zrddet spotecznego ostracyzmu w po-
stawach innych osob i braku zrozumienia dla pro-
blemow, z jakimi na co dzien borykaja sie¢ rodzice
dziecka z niepetlnosprawnoscia intelektualna. Na-

tomiast wspomniane skutki niepetnosprawnosci

dziecka posiadaja odmienny charakter odnosnie
ojcdow w porownaniu do uprzednio opisywanych
matek. W przeciwienstwie bowiem do matek, ktére
czesto odnajdywaty swoiste ,,ukojenie” w codzien-
nych czynnosciach opiekunczo-wychowawczych
dajacych im poczucie, ze robig dla dziecka co$ waz-
nego, ze sa mu niezbedne, ojcowie maja zazwyczaj
mniejsze mozliwo$ci wypracowania przeciwwagi
dla swoich negatywnych przezy¢ (por. Pisula 1998).
Wynika to z tego, iz mezczyznom w sposob kul-
turowo ,uzasadniony” przypisuje si¢ inna funk-
cje niz kobietom w pelnieniu rél rodzinnych i ro-
dzicielskich. Ojcowie przewaznie podejmuja prace
zarobkowa, jednoczesnie oddalajac sie¢ od spraw
domowych i rodzinnych. Taka sytuacja powoduje,
iz ojcom niepelnosprawnych dzieci trudnej odre-
agowac przezywane napiecia, a sposobem radzenia
sobie z problemami sa miedzy innymi mechanizmy

zaprzeczania.

Nie ma co ukrywa¢, ja mialem trudne chwile i to
z reszta dos¢ diugo trwato. Nie mogtem sobie z tym
wszystkim poradzi¢. Bilem si¢ z myslami. Miatem
nadzieje, ze to wszystko to jaki$ zty sen, koszmar,
z ktérego si¢ obudze (...). Na moje usprawiedliwienie
powiem, ze mimo wszystko nie dalem nogi, nie ucie-
ktem, cho¢ i takie mysli przychodzily mi do glowy.
[w19.03]

Stosujac wspomniane mechanizmy, mamy do czy-
nienia z falszowaniem obrazu terazniejszosci po-
przez nieprzyjmowanie do wiadomosci realnych
faktéw, co ma na celu odsunigcie negatywnych
mys$li i uczu¢, ktore moglyby sie z tym wigzac. In-
nymi stowy, postrzeganie rzeczywistosci zachodzi
z unikaniem us$wiadomienia sobie jej przykrych
aspektow. Jest to wiec usunigcie ze swiadomosci
mysli, uczué¢, wspomnien, impulsow, fantazji, pra-

gnien i tym podobnych, ktére przywotuja bolesne
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skojarzenia lub w inny sposob zagrazaja spojnosci
osobowosci danej jednostki. Jednak wiaze si¢ z tym
opisywane juz wczesniej ryzyko, ze w rzeczywisto-
Sci ojcowie niepelnosprawnych dzieci nie rozwia-
zuja swoich emocjonalnych problemow, pozostajac
znimi sam na sam, co w konsekwencji moze prowa-
dzi¢ do znieksztalcenia roli rodzicielskiej oraz de-
stabilizacji tozsamosci rodzica (zob. Buczynski 2001;
Twardowski 2008).

Whnioski

Macierzynstwo podobnie jak ojcostwo stanowi wie-
loptaszczyznowy zbiér doswiadczen, a jego charak-
ter zalezy od roznych osob i relacji miedzy nimi.
Sposdb ksztattowania si¢ tozsamosci macierzyn-
skiej, jak i ojcowskiej odnosi si¢ do doswiadczen
kobiety badZ mezczyzny wyniesionych z interakcji
z dzieckiem, z petnionej roli matki badZ ojca (por.
Kornas-Biela 2007) oraz jakosci zwigzku matzen-

skiego (por. Plopa 2008).

Rodzice dzieci z niepelnosprawnoscia zyja w cia-
glym i nieustannym napieciu, a ich codzienno$¢ na-
znaczona jest pasmem permanentnych zmian, dla
ktérych trudno jest poszukiwac gotowych wzorcow
czy scenariuszy, tak jak moga to czynic¢ rodzice dzie-
ci pelnosprawnych. Z tego wzgledu zaréwno matki,
jak i ojcowie maja poczucie towarzyszacej im na
kazdym kroku niepewnosci, nieprzewidywalnosci
oraz braku zyciowej stabilizacji. Jednoczesnie posia-
danie dziecka z niepetnosprawnoscia intelektualng
sklania rodzicow do szeregu czesto niechcianych
reakcji. Jedna z nich jest poczucie winy u ojca lub
matki. Przy czym nie musi by¢ ono jednoznaczne
z tym, Ze to rodzice obcigzyli dziecko kalectwem.
Moze wynika¢ z przekonania, ze gdyby dziecko
byto zdrowe, stosunek rodzicow do dziecka byltby
inny (Koscielska 2001; Mrugalska 1995). Zdarza sie,
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ze rodzice czuja si¢ winni, poniewaz nie moga zro-
bi¢ nic dla dziecka, co mogloby odmieni¢ jego los
albo dlatego, ze zaniedbali inne swoje dzieci. Sposo-
bem na pozbycie sie poczucia winy moze by¢ nado-
piekunczos¢. Wowczas nadmiar opieki ma na celu
pozbycie sie mysli o niewlasciwym wywiazywaniu
sie z obowigzkéw rodzicielskich wobec dziecka
z ograniczong sprawnoscia intelektualna (Kowalik
1989).

Przy czym to zwlaszcza w przypadku matek moz-
na zaobserwowac niezwykle silne angazowanie sig¢
w sprawy dziecka, posiadajace wieloptaszczyzno-
wy charakter odnoszacy si¢ zarowno do wymiaru
psychicznego, emocjonalnego, spotecznego, jak i fi-
zycznego. W rodzinie to przewaznie na kobietach
spoczywa cigezar opieki nad niepelnosprawnym
dzieckiem, co z kolei sprzyja uscislaniu i wzmac-
nianiu wiezi z synem badz cérka. Z jednej strony
wynika to z tego, Ze kobietom przypisuje si¢ ,natu-
ralne” predyspozycje do sprawowania roli rodzi-
cielskiej, co z reszta znajduje swoje bezposrednie
odzwierciedlenie we wczesnej socjalizacji dziew-
czynek, a w zwiazku z tym ze zinternalizowana
formuta macierzynstwa i roli kobiety w rodzinie
i szerzej w spoleczenistwie. Z drugiej strony dzieje
si¢ tak, bowiem rola mezczyzny w spotecznej per-
cepcji ma charakter bardziej ograniczony w struk-
turze rodziny i odnosi si¢ gtéwnie do wspomina-
nych juz spraw materialnych i bytowych. Ale tez
oczekiwania wobec ojcéw sa inne niz w przypadku
matek. Mezczyzna w rodzinie ma przede wszyst-
kim pilnowac¢ wewnetrznego tadu i przestrzegania
okreslonych zasad panujacych w rodzinie, ale tez
powinien realizowad si¢ poza nia, gléwnie w sfe-

rze zawodowej.

O ile zatem matki gotowe sa do poswigcenia zy-

cia prywatnego i zawodowego, a takze realizo-
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wania potrzeb dziecka wilasnym kosztem, o tyle
w przypadku mezczyzn zdarza sig, Ze opuszczaja
oni rodziny na state, odchodzac od matki niepel-
nosprawnego dziecka lub sa nieobecni czasowo,
angazujac si¢ w prace zarobkowa (czasem wyko-
nywana na odlegtos¢). W duzym stopniu wynika
to z tego, iz ojcowie, wbrew obiegowym opiniom
przypisujacym im stereotypowe atrybuty mesko-
sci i tym samym odmawiajacym im mozliwosci
okazywania emocji, bardzo silnie przezywaja to,
ze ich dziecko jest niepelnosprawne. Nie mogac
sobie poradzi¢ z ciezarem odpowiedzialnosci i ne-
gatywnymi emocjami, a jednoczesnie nie znajdu-

jac mozliwosci pocieszenia i psychicznego wyci-
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Macierzynstwo i ojcostwo w perspektywie podejmowania roli rodzica dziecka z niepetnosprawnoscia

Motherhood and Fatherhood in Terms of Assuming the Role of a Parent of a Child with
a Disability

Abstract: Family is a basic and at the same time natural space of human life; it is where an individual can fulfill the most important
life needs that are necessary for their proper functioning and development. A natural family rhythm is disturbed when a disabled
child is born. The level of life’s difficulties, stress, and disappointments of a father and mother increases when a daughter or son has
a disability that makes them dependent on others for the rest of their lives. This is a situation to deal with in the case of children
with intellectual disabilities. Therefore, the subject of my research interest here comes in the form of an attempt to grasp a way to
redefine and reconstruct a role of a parent of an intellectually-disabled child. The research is intended to recreate the specificity of
adopting a parent’s role with a particular consideration of their sex. Hence, I analyze the aforementioned notions from the perspec-
tive of a division into the roles of a mother and a father of a child with an intellectual disability.

Keywords: parents, children, disability, identity, social role
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