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Jako rodzice zawsze musimy mie¢ skrzydta wystarczajgco duze,
aby otoczy¢ nimi dzieci i ostonic je przed krzywdg czy bolem.
To figuruje w naszym kontrakcie z Bogiem,

kiedy bierzemy na siebie odpowiedzialnosc za ich zZycie.

Jonathan Carrol

RODZINA Z DZIECKIEM ZE SPRZEZONA
NIEPEENOSPRAWNOSCIA I CHOROBA PRZEWLEKEA, —
PRZYKEAD ZASTOSOWANIA ANALIZY NARRACYJNE]

Niepelnosprawnos¢ dziecka wywiera indywidualne i niepowtarzalne pietno na funk-
cjonowaniu wszystkich cztonkéw rodziny, czesto skutkuje przewartosciowaniem Zzycia
i nadaniem mu nowego znaczenia.

Zrealizowane badania zostaly ulokowane w nurcie badani konstruktywistycznych,
interpretatywnych, co umozliwilo zastosowanie metody biograficznej. Préba poznania
i zrozumienia $wiata spotecznego przechowywanego w pamieci rodzicéw pozwolila
uzyskac wiedze o rodzinie z dzieckiem przewlekle chorym.

Narracje rodzicéw ukazujg ich rodzicielstwo. Swiadcza o trudnosciach, z jakimi sie
zmagaja, walczac o normalnos$é swojego dziecka, a takze o zdecydowaniu i determinacji
w dazeniu do ,,zwyklej” codziennosci. Owa codzienno$¢ jest bardzo zlozona, totez w kon-
struowanej przez rodzicéw rzeczywistosci, poza negatywnymi emocjami i uczuciami,
uwypuklajg sie takze chwile szczescia, radosci, mitosci i wzajemnego szacunku.

Stowa kluczowe: niestyszacy, trudne rodzicielstwo, niepelnosprawnosé sprzezona,
choroba przewlekla, funkcjonowanie dziecka niepelnosprawnego

Rodzice dzieci z niepelnosprawnoscia

Narodziny dziecka to dla wiekszosci rodzicow moment doswiadczania
najwiekszego cudu i szczescia. Przygotowuja sie oni do swoich rél juz
wczesniej, aby po narodzeniu dziecka méc odgrywac je najlepiej, jak potrafia.
Oczekiwania rodzicow i wszelkie plany ulegaja znacznemu zmodyfikowaniu,
kiedy na $wiat przychodzi dziecko obarczone niepelnosprawnosciami i choru-
jace. Wéwczas rodzice doswiadczaja trudnych sytuacji zwigzanych z diagnoza
i akceptacja niepelnosprawnosci oraz choroby dziecka, nastepuje takze zmiana
wzajemnych relacji, reorganizacja pelnionych rél oraz zmiana hierarchii wartosci
(Stelter, 2013, s. 49). Rodzice wkraczaja w ,,inny $wiat”, ktéry jest dla nich obcy,
nieprzewidywalny i wrogi. Ich nadzieja dotyczaca zdrowia i sprawnosci dziec-
ka — wartosci, ktére zajmuja najwazniejsze miejsce wéréd upragnionych przez
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rodzicéw cech dzieci (Maciarz, 2004, s. 38) — ustepuje miejsca trosce o jego godne
zycie i normalizacj¢ warunkéw (Lipiriska-Lokos, 2010, s. 341).

Bycie rodzicem dziecka ,innego” to bez watpienia trudne rodzicielstwo. Ma-
ria Koscielska (2003, s. 27) pisze: , Trudno by¢ rodzicami dziecka niepelnospraw-
nego, poniewaz poza problemami natury wewnetrznej, emocjonalnej, istnieje
w takich przypadkach bardzo duzo obciazenn zwigzanych z leczeniem dzieci
i wydatkami, prowadzeniem rehabilitacji, wydtuzonym okresem pielegnacji (...).
W ciezkich stanach uposledzeni rodzice praktycznie przez cale Zycie nie majq
urlopu, sa bowiem w sytuacji potrzeby permanentnego do$wiadczenia ustug
opiekuriczo-pielegniarskich”.

Rodzice takiego dziecka bardzo czesto dziataja pod wptywem silnych emocji,
stresu, presji otoczenia, czesto rezygnuja z wlasnych planéw i marzen (Stelter,
2013, s. 50). Skutkuje to konfliktem tozsamosci rodzicielskiej, bowiem z perspek-
tywy rodzica nie ma dobrego wyjcia z zaistniatej sytuacji. Bycie rodzicem dziec-
ka niepelnosprawnego moze doprowadzic¢ do ,izolacji spotecznej, cierpienia, po-
czucia braku sensu. Realizowanie wlasnych planéw zyciowych moze wywola¢
z kolei poczucie winy i narazi¢ rodzica na negatywna ocene otoczenia spolecz-
nego” (tamze, s. 65-66).

Sytuacja zwigzana z wychowywaniem dziecka z niepelnosprawnoscia, na ktéra
naklada sie dodatkowo przewlekla choroba, niekiedy przeradza si¢ w kryzys, kt6-
ry mozna opanowac poprzez wiez laczacag malzonkéw, ich wzajemny szacunek,
milos¢ i odpowiedzialnosé. Urszula Kazubowska (2010, s. 106) pisze, ze ,niezwy-
kle wazne jest takze to, aby oboje rodzice czuli sie¢ w pelni odpowiedzialni za losy
dziecka, a w sprawowaniu wladzy rodzicielskiej nad nim powinno istnie¢ wspét-
rzadzenie, wzajemne wspieranie si¢ rodzicéw w wychowaniu dziecka”. U rodzi-
céw rodza sie dylematy dotyczace bycia dobra/dobrym matka/ojcem (Woijcie-
chowski, 2007, s. 88). Bez watpienia rodzice ci znajduja sie¢ w zloZonej sytuaciji,
ktéra wymusza na nich odpowiedzialnos¢ rodzicielska za dziecko, wyrazajaca sie
w zdolnosci do przeksztalcania tego, co konieczne, w obowigzkowa powinnosé.
Egzemplifikuje si¢ zdecydowanie odpowiedzialnos¢, ktéra ,jawi sie w postaci wie-
locztonowej i wieloetapowej zaleznosci przyczynowo-skutkowej: cztowiek — rodzi-
cielstwo jako wartos¢ — mozliwos¢ — konsekwencje” (tamze, s. 89).

Koriczac te krétkie rozwazania na temat rodzicéw dziecka z niepelnospraw-
noscia , ich roli w wychowaniu, akceptacji ,innosci” dziecka i siebie jako odpo-
wiedzialnych za jego szczescie, przytocze stowa Koscielskiej (1995, s. 43): ,(...)
nie ma chyba uczué, ktérych nie przezywaliby rodzice dzieci (...), bo cho¢ wiele
miejsca w ich zyciu zajmuje bél, smutek, rozpacz i inne uczucia skladajace sie
razem na poczucie cierpienia, to jest tam takze miejsce na rados¢ i nadzieje, dume
i szczescie. Przebogata jest skala doznan, ktére powstajg w kontakcie z dzieémi
stwarzajacymi szczeg6lne problemy rozwojowe”.

Metodyka badan
Podjete przeze mnie badania zostaly osadzone w nurcie badan konstruktywi-

stycznych, interpretatywnych. W swoim projekcie opieratam sie na kazdej z trzech
perspektyw, poniewaz metodolodzy zwracaja uwage, ze dla paradygmatu jako-
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$ciowego byly silne trzy filary: fenomenologia, interakcjonizm symboliczny i her-
meneutyka (Pachociriski, 1997; Sztompka, 2007; Ablewicz; 1994; Mead, 2000).

Fenomenologia pozwolila mi skupi¢ si¢ na jedynym w swoim rodzaju dla
kazdej jednostki doswiadczaniu $wiata. Jest to bardzo istotne, zwlaszcza ze ro-
dzicielskie doswiadczenia przezywane w sytuacjach odmiennych od oczekiwa-
nych, czesto trudnych i stanowiacych rodzaj egzystencjonalnego wyzwania, sg
tym elementem ludzkiej biografii, ktéry wywotuje swojego rodzaju glebie prze-
zywania wlasnego losu.

Inspirujac si¢ interakcjonizmem symbolicznym, zakltadalam, ze dziecko staje
si¢ ,kims$” w interpretacjach spotecznych, czerpiac z nich wiedze o tym, kim
jest. Interakcje te, konstruowane przez rodzicéw, stajq si¢ jednoczesnie podstawa
konstrukgji ich samych. Inaczej rzecz ujmujac, jesteSmy tym, kim widza nas inni
ludzie. Takie my$lenie o dziecku ze zdiagnozowang niepelnosprawnoscia i jego
relacjach z rodzicami ma fenomenalne znaczenie.

Czerpanie wiedzy z hermeneutyki pozwolito mi dostrzec, a p6Zniej wyeks-
ponowacd interpretacyjna otwartos¢ doswiadczania rodzicielstwa z dzieckiem
z niepelnosprawnoscia sprzezong i chorobg przewlekla. W ten sposéb udaje sie
pokonac¢ niejednoznacznos$é interpretacyjng swoistej triady: rodzice —ich dziecko
— leczenie. Niepelnosprawnos$¢ sprzezona przestaje by¢ jednostka chorobowa,
a staje si¢ elementem Zzycia spolecznego, podlegajacym réznym interpretacjom,
réznym rozwigzaniom mozliwym do kwestionowania i rozpatrywania. Innymi
stowy, przyjeto zalozZenie, Ze jest tylko kulturowe i biograficzne doswiadczanie
rodzicielstwa w §wiecie zdominowanym przez normalizacje, znakomicie zreszta
sproblematyzowang przez Michela Foucaulta (RzeZnicka-Krupa, 2011, s. 93).

Celem moich badan byla rekonstrukcja opowiesci ludzi, a nie rzeczywistosci
kryjacej sie za ich opowiesciami. Badalam wiec to, w jaki sposéb rodzice doswiad-
czali swojej rzeczywistosci, a nie sama rzeczywistos¢. Problem gtéwny przyjat for-
me pytania: Jak funkcjonuje rodzina z dzieckiem ze sprzezona niepelnosprawno-
$cia i choroba przewlekla? Interesowalo mnie, jak rodzice odczuwaja swoje bycie
w rodzinie z dzieckiem niepelnosprawnym, jak poprzez méwienie definiujg swojg
rodzing, jakich doznaja relacji z dzieckiem, jakie znaczenie nadajg rodzinie w kon-
tekscie niepelnosprawnosci dziecka i co w ich perspektywie jest najwazniejsze.

Przyjecie perspektywy interpretatywnej w tym opracowania umozliwilo zasto-
sowanie metody biograficznej, ktéra stuzy zrozumieniu tego, ,jak jednostki uczest-
nicza w kontekstach spotecznych i jak je rozumiejg” (KaZmierska, 2012, s. 659).
Polegala ona na analizie wycinka rzeczywisto$ci — kreowanego przez rodzicéw
majacych dziecko ze sprzezong niepelnosprawnoscia i przewlekle chore — ktéry
pozwala pozna¢ problemy takiej rodziny. Zastosowanie wywiadu narracyjnego
pomogto mi uzyskac wglad w to, jakie znaczenia i sensy réznym przejawom swo-
jego zycia nadaja rodzice.

Analiza historii opowiedzianej przez rodzicéw
Historia opowiedziana przez rodzicéw jest smutna, przejmujaca, przepeinio-

na negatywnymi emocjami. S w niej zawarte wszystkie uczucia, ktére towarzy-
szg czlowiekowi w trudnych sytuacjach losowych. To one skladaja sie na obraz
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rodziny z dzieckiem ze sprzezong niepeinosprawnoscia i przewlekle chorym.
Narratorzy méwig takze o pozytywnych przezyciach, ktére sa wynikiem mitosci,
ogromnego szacunku do siebie, wyjatkowych wiezi w rodzinie. One takze uka-
zujg codziennoé¢ rodziny. Narracje rodzicéw mozna podzieli¢ na kilka watkéw
tematycznych, jak: zdarzenie krytyczne, bezsilno$é, bunt, osamotnienie, odpo-
wiedzialnos¢, powinnosé, poswigcenie, ograniczenia, rezygnacja, relacje matzen-
skie, wsparcie rodzinne, sytuacja finansowa. Wystepuja one w Zyciu rodziny,
ukazujg palete indywidualnych znaczeri i senséw nadanych przez rodzicéw
wiasnemu do$wiadczeniu. Narodziny dziecka to zawsze wielkie wydarzenie dla
rodzicéw. Juz w czasie ciazy piszg oni scenariusz zycia dla maleristwa, ktdre
wkrétce pojawi sie na $wiecie. Zaden plan zyciowy nie zaklada jednak niepetno-
sprawnosci dziecka, ktéra zdominuje Zycie calej rodziny. Swoja biografie mama
Marcela zaczeta od stow:

»,Ciaza przebiegata prawidlowo, bez Zadnych komplikacji. (...) Nic nie wska-
zywalo, ze z dzieckiem bedzie cos nie tak”.

To pozwalalo przysztym rodzicom przygotowywac si¢ na nadejscie dziecka
i cieszy¢ sie tym faktem. Niestety, ich rados¢ po narodzeniu dziecka nie trwata
dlugo. Matka ze tzami w oczach wspomina chwile, ktére chciataby zapomnie¢:

+(...) dwa dni po porodzie przyszed! lekarz i powiedzial, Zebym za duzo nie
oczekiwala od dziecka (...) gdyz bedzie miat skrécone koriczyny, ze (...) nie be-
dzie mégt jakby tak funkcjonowad, jak funkcjonuja zdrowe dzieci”.

Moment powiadomienia o niepelnosprawnosci dziecka byt dla obojga rodzi-
céw wielkim szokiem. Ojciec wypowiada sie nastepujgco:

~Jedyne uczucia, jakie temu towarzyszyly, to niedowierzanie i bunt. Nie mogli-
$my zrozumied, dlaczego to spotkato wilasnie nas (...). Poczatkowo nasze mysli do-
tyczyly wylacznie doszukiwania sie przyczyn choroby. Jednak nie trwato to diugo.
Po chwili pojawily sie pytania, jak mozna poméc naszemu dziecku. (...) ja mialem
wrazenie, Ze lekarze méwig o innym dziecku, nie o naszym, Ze sie¢ pomylili i zaraz
powiedza, Ze to pomylka. (...) nie moglem w to uwierzy¢, przeciez nikt wczesniej
nic nie méwil, a tu okazuje sig, Ze nasz syn jest niepelnosprawny. Myslalem, Ze
umre tam (...) nie wiem, z10$¢, gniew, zal. Sam nie wiem, co wtedy myélatem (...)".

Ten fragment wypowiedzi ukazuje zlozonos$¢ emocji towarzyszacych rodzi-
com w chwili powiadomienia ich o niepelnosprawnosci syna. Mozna te sytuacje
okresli¢ zdarzeniem krytycznym, bowiem dla rodzicéw pojawienie sie dziecka
niepelnosprawnego to punkt zwrotny w ich dotychczasowym zyciu. Nastepuje
przewarto$ciowanie planéw, zmiana pelnionych rél, uswiadomienie sobie no-
wych obowigzkéw, zmiana sposobu myslenia o dziecku, ponowna akceptacja
dziecka i konstruktywne dzialanie:

My z mezem staraliSmy sie szukac u réznych lekarzy pomocy, ale nieraz wy-
chodzilo to wrecz przeciwnie, jakby (...) nas atakowali, a nie wspomagali. (...).
wiedzieliSmy, Ze musimy szukaé pomocy dla naszego syna, bo przeciez nikogo
poza nami nie ma (...) to jest naszym obowiazkiem jako rodzicéw (...)".

Rodzice odnosza si¢ do swoich rodzicielskich rél i powinnosci z nich wyni-
kajacych. Nadajg temu ogromne znaczenie, poniewaz w ich odczuciu odpowie-
dzialnoé¢ za dziecko i jego godne zZycie to ich fundamentalny obowigzek. W tej
narracji odpowiedzialno$¢ rodzicéw za dziecko zderzyla sie z trudng rzeczywi-
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stoscig. Z biografii wynika, ze rodzice chlopca czuli si¢ bezradni, bezsilni wobec
specjalistéw, ktérzy zamiast checi niesienia pomocy ich synowi, byli agresywni.
Mieli swiadomos¢, ze sami muszg walczy¢ o normalnosé chiopca, bo jako rodzice
zostali pozostawieni sami sobie, a widzieli, Ze ich syn ma coraz wigksze problemy
zdrowotne:

~My zauwazyliémy, ze jak wolaliSmy Marcela, to on wylapywal nas uchem,
czyli nie zwracat sie do nas buzia w tym kierunku, z ktérego my wotalismy, tyl-
ko nastuchiwat. (...) bardzo czesto si¢ przewracal, nie trafial w drzwi, okularki
zaczal nosic jak miatl rok i trzy miesiace, a wtedy wilasnie wykryto, ze Marcel ma
problemy z nerkami. Od tego momentu zaczeto si¢ wszystko dziac¢”.

Szukajac pomocy dla swojego syna, trafiali do wielu poradni specjalistycz-
nych, te wizyty staly sie dla rodziny codzienno$cig. Wykrywano coraz wiecej
dysfunkgji, ktére przerazaly rodzicéw i odbieralty im reszte wiary w to, Ze kiedy$
ich syn zacznie w miare samodzielnie funkcjonowac¢. Matka podczas rozmowy
bierze dokumentacje medyczna chlopca i wymienia:

~Marcel jest dzieckiem z niepelnosprawnoscia sprzezona. Jest niepelnospraw-
ny ruchowo i stabowidzacy. Stwierdzono u niego patologiczng kifoze kregostu-
pa, nieprawidlowosci w ukladzie kostnym rak i nég oraz krétkosé stép. Ponadto
choruje na przewlekla chorobe nerek, stadium V w przebiegu obustronnej hipo-
dysplazji, w zwiazku z czym jest dializowany otrzewnowo”.

Ten fragment narracji jest szczegdlnie trudny dla matki. Trzesace sie rece,
lamiacy sie glos i plynace strumieniem 1zy pokazuja, jak bardzo wielki bél spra-
wialy jej kolejne diagnozy. Illekro¢ matka wraca do tych wspomnieri, emocje
ozywaja na nowo. Sytuacja chlopca jest bardzo przytlaczajaca dla rodzicéw, ale
staraja sig cieszy¢ terazniejszoscia. Swiadcza o tym stowa ojca:

»Jest to akceptacja nie w stu procentach. Cieszy nas widok radosnego,
u$miechnietego Marcela. Cieszymy sie chwila tu i teraz. Staramy sie nie wybie-
gac mys$la, co moze go czekac za kilka lat czy miesiecy”.

Funkcjonowanie rodziny z dzieckiem z niepelnosprawnoscia i choroba prze-
wlekla jest bardzo trudne. Rodzice nazywaja taka rodzine ,inng”, poniewaz na
pierwszy plan wysuwa si¢ choroba dziecka i wynikajace z tego obowiazki dla
wszystkich domownikéw. Przywiazuja wielka wage do systematycznosci i obo-
wigzkowosci. Szczegdlnie widoczne jest to w postawie matki. Ma ona bardzo
precyzyjnie zaplanowany kazdy dzieri, a wszystko jest podporzadkowane po-
trzebom dziecka. Odstapienie od ustalonej normy jest niedopuszczalne. W na-
tloku obowiazkéw matka znajduje jednak czas na przyjemnosci i zabawe razem
Z synem:

~Miedzy dializami, jesli nie jesteSmy na rehabilitacji, to staramy sie¢ Marcelowi
robi¢ w domu jakie$ zajecia plastyczne, czyli co$ zeby pomalowal, co$ porobit.
Mamy duzo gier planszowych, ktérymi on sie interesuje, wigec duzo gramy. Mar-
cel lubi tez ogladac bajki, wiec mu nie zabraniam. No i jak jest cieplo, to staram
sig, zeby wiasnie chodzit na place zabaw, przebywat na powietrzu”.

Ten fragment narracji ukazuje troske o prawidlowy, wszechstronny rozwdj
dziecka. Rodzice przywiazuja ogromne znaczenie do jakosci czasu wolnego, po-
niewaz maja $wiadomosc jego pozytywnego wplywu na rozwdj dziecka, uspo-
lecznienie czy nabywanie kompetencji do pelnienia rél spotecznych. Daza do
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tego, aby czas wolny chlopca wypemiony byl zabawami odpowiednimi dla jego
wieku, a takze innymi czynno$ciami, ktére mogtyby holistycznie wplywac na
jego rozw¢j. Zalezy im na tym, aby w miare mozliwosci zycie chlopca wygladato
normalnie. Niestety, z biografii wynika, Ze nie jest to fatwe. Rodzice cierpia, wi-
dzac rézne ograniczenia w funkcjonowaniu syna, o czym $wiadczg stowa ojca:

.(...) serce mnie boli, jak wiem, ze do czegos go tak bardzo ciggnie i nie moze
tego zrobid. Jak sie patrzy w oczy dziecka i widzi sie ten blysk, ktéry za chwile
gasnie, to chce mi si¢ ptakac”.

Poczucie bezradnosci towarzyszy rodzicom dos$¢ czesto. Nie zawsze sa
w stanie zapanowad nad emocjami. W trakcie narracji pojawiaja sie zy, ktdre sg
oznaka bezsilnosci i poczucia skrzywdzenia dziecka przez los. Sa jednak i takie
chwile, ktére przynosza rados¢ catej rodzinie. Majg one dla rodzicéw szczegdlne
znaczenie, bo sa dla nich namiastke normalnosci:

~Wspodlne spedzanie czasu wolnego polega na zabawie, czytaniu ksigzek,
grach planszowych, zabawach na podwoérku. Lubimy wspdlne spacery do lasu
lub nad jezioro, wyjscia do teatrzyku lub filharmonii. Razem $piewamy, urza-
dzamy koncerty. Marcel bierze udziat w pracach domowych, takich jak pieczenie
ciasta, i podwoérkowych, takich jak koszenie trawy czy pomoc dziadkowi przy
naprawianiu samochodu”.

Zaangazowanie w sprawy niepelnosprawnego syna powoduje, Ze rodzice maja
malo czasu dla siebie. Czas, ktéry pozostaje do dyspozycji rodzicéw, to czas prze-
znaczony na ,przegadanie tego, co dzialo sie w ciagu dnia”. Rodzice majq wielki
szacunek i zrozumienie dla siebie i swoich potrzeb. To daje im sil¢, aby mogli prze-
trwac trudne momenty. Sa dla siebie wielkim wsparciem, co by¢é moze powoduje,
ze tak wazny aspekt zycia rodzinnego, jak Zzycie towarzyskie, w tej rodzinie zostat
przesuniety na margines. By¢ moze rodzice tej plaszczyZnie zycia spotecznego nie
nadali wiekszego znaczenia, bo troska o zdrowie syna jest dla nich najwazniejsza.
Dobrowolnie ograniczyli te sfere, aby w pelni zaja¢ sie dzieckiem. Podkreslaja,
zZe jest to zwigzane gléwnie z calodobowym obowigzkiem dializowania, ale tak-
Ze z ryzykiem, Ze Marcel przy tak niskiej odpornosci méglby ztapac jakas infek-
¢je. Z narracji mozna wywnioskowad, ze rodzice bardzo nie ubolewaja z powodu
ograniczenia kontaktéw towarzyskich, doswiadczaja jednak przykrosci ze strony
czesci znajomych, ktérzy nie rozumiejg sytuacji i uwazajg ich za dziwakéw:

~Marcel ze wzgledu na swojg chorobe bardzo szybko wszystko tapie, wiec na
samym poczatku, jak tylko zaczat by¢ dializowany, to my sie odseparowalismy
od wszystkich i polowa o0séb zrozumiata nas, potowa traktowala jak dziwakéw
(...) na samym poczatku bylo to tak — jak kto§ do nas dzwonil, no to pierwsze,
o co pytaliSmy sie, to czy nie jest chory. (...) A teraz od czasu do czasu widujemy
sie. To nie jest tak, ze zerwaliSmy ze wszystkimi kontakty, ale jest ciezko pogo-
dzi¢ zycie towarzyskie z chorobg dziecka. A tak ogélnie, znajomi dzwonia, py-
taja sie, przekazuja 1%, takze staraja si¢ nas naprowadzi¢, na przyklad jakiegos
rehabilitanta znaja (...). Cale zycie kreci sie wokdt syna”.

W rodzinie z dzieckiem z niepelnosprawnoscia i przewlekla chorobg wspar-
cie przyjaciél, znajomych czy rodziny jest bardzo wazne i pozwala wprowadzi¢
element normalnosci. Rodzice Marcela cenia sobie wsparcie ze strony dziadkéw,
ktérzy niejednokrotnie odciazaja ich w obowiazkach opiekuriczych nad wnu-
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kiem, ale tez wspierajg finansowo i — co najwazniejsze — psychicznie. Matka
chlopca cale swoje zycie podporzadkowata opiece nad nim, to zmusito ja do
rezygnacji z pracy i ograniczenia kontaktéw ze znajomymi. Boryka sie z trud-
nosciami dnia codziennego, ktére czasami urastaja do rangi probleméw nie do
pokonania. W tej sytuacji teSciowa stala sie jej najblizsza przyjaciétka i podpora:

~Najfajniejsze jest to, ze jak co$ sie z Marcelem dzieje (...) to zaraz biegne do
meza mamy i wtedy jej tam prébuje sie wygadac, Zeby nie zwariowac do korica”.

Z narracji wynika, Ze rodzina boryka sie takZe z problemami finansowymi, bo
pracuje tylko ojciec chlopca, a jedno wynagrodzenie nie jest wystarczajace, aby
zaspokoic¢ wszystkie potrzeby rodziny:

»Jest nam ciezko (...) koszty leczenia sg wysokie. Jesli nie musimy kupowac
lekéw wiasnie na obnizenie fosforanu, to jest tak do tysigca zlotych, a jesli ten
lek wchodzi w gre i musimy go zakupic (...) nieraz wychodza miesieczne koszty
wieksze, bo musimy zmienia¢ Marcelkowi opatrunek przy cewniku. (...) No, ale
tysiac, nieraz wigcej”.

Wazna kwestia, ktéra zostala poruszona podczas narracji, to $wiadomosé
chiopca swojej choroby. Ten watek jest dla rodzicéw bardzo istotny, bo dzigki
$wiadomosci Marcel ma poczucie bezpieczeristwa, a ponadto sam nabiera nawy-
ku dbania o swoje zdrowie:

»(...) on chyba przez to, ze wie, to jest spokojniejszy (...) bo wie, ze co$§ musi
zrobi¢ dla swojego dobra. (...) On ma swiadomos¢ tego. (...) To wszystko jest od
samego poczatku, wiec Marcel jakby nie zna innego Zycia. (...) Poza tym wydaje
mi sie, Ze jest na swdj wiek bardzo madrym dzieckiem (...)".

Rodzice sa swiadomi, Ze ich dziecko z powodu choroby dojrzewa zdecydo-
wanie szybciej i rozumie duzo wiecej niz jego réwieénicy. Interpretuja ten fakt
negatywnie, bowiem w ich odczuciu chlopiec nie ma normalnego dzieciristwa. Za-
uwazaj tez, Ze czeste pobyty w szpitalu i przebywanie tylko z dorostymi wptywa
niekorzystnie na relacje Marcela z innymi dzie¢mi. Bez watpienia jednak rodzicom
zalezy na tym, aby ich syn byl na swdj sposéb szczesliwy. Z tego wzgledu zdecy-
dowali si¢ przeprowadzi¢ eksperyment, ktéry miat im pokazac¢ uczucia, jakich on
doswiadcza:

,Kiedys uslyszalam, Ze najlepiej zobaczy¢, jak dziecko (...) w ogdle odbiera
zycie rodzinne, zeby kupi¢ mu misia takiego duzego, ktérym on bedzie sie opie-
kowal, i wtedy on posadzil tego misia na krzesetku, tak jak nieraz ja robie, jak mu
podaje jedzenie czy leki, i bylo: »Misiu, zjedz, jedz, bo bedzie ci¢ brzuch bolat«
albo: »Misiu, teraz bedzie zastrzyk, zaci$nij zeby«. Na pewno on ma $wiadomos¢
tego, co z nim robimy (...) chyba my tez sobie przez to co$ uswiadomilismy (...).
To choroba Marcela wysuwa sie na pierwszy plan w funkcjonowaniu naszej ro-
dziny (...), nie zebym o tym nie wiedzial, ale jak si¢ glosno to powiedzialo, to
chyba jestem przerazony”.

Przeprowadzony eksperyment bez watpienia potwierdzil, ze dziecko jest $wia-
dome swojej choroby. Pokazat ponadto, Zze postrzega swoje zycie jako proces cia-
glego leczenia. To byto dla rodzicéw bardzo trudne, bo uswiadomito im, ze ich syn
nie ma dziecifistwa takiego jak réwiesnicy, a ich Zycie rodzinne zdominowane jest
przez chorobe. Rodzice bardzo starajg sie, aby syn mial mozliwos¢ nawigzywania
relacji z réwie$nikami i sa one dla nich bardzo istotne. Nadaja tym relacjom bardzo
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duze znaczenie, poniewaz maja $wiadomos¢, jak wazne sg one w ksztaltowaniu
wiasciwych postaw, respektowaniu wartosci, przyswajaniu norm i zasad spotecz-
nie uznanych:

,On przed péjsciem jeszcze do przedszkola strasznie si¢ bat (...). Bylo widad,
ze to dziecko jest bardziej Swiadome swojej sily, a on od razu plakal, uciekat,
wiec ja chcialam, zeby ten kontakt (...) zeby wiedzial, jakie dzieci sg, bo gdy
pojdzie do szkoly, to on musi jakos sie dostosowac do tego, co tam bedzie obo-
wiazywad w grupie, musi znaleZ¢ sobie jakis kolegéw (...) no, taki jest Swiat, ze
sam czlowiek w nim nie funkcjonuje”.

WypowiedZ matki jest bardzo niepokojaca. Nalezy pamietac¢ o tym, ze chio-
piec nie miatl mozliwosci ksztaltowania prawidtowych relacji z réwiesnikami.
Jedyny kontakt z innymi dzie¢mi miat na placu zabaw czy podczas spaceréw,
gdy byt pod opiekq matki. Rodzice s Swiadomi ograniczeri w normalnym funk-
cjonowaniu dziecka i doswiadczajq frustracji z powodu ich nastepstw.

Zakoficzenie

Analiza narracji prezentuje konstrukcje znaczen ukazujacych funkcjonowanie
rodziny z dzieckiem ze sprzezona niepelnosprawnoscia i przewlekla choroba.
Podczas opowiesci wylonily sie kategorie skonstruowane przez rodzicéw, ktérym
nadali oni subiektywne sensy i znaczenia. Interpretujac wilasne doswiadczenie,
rodzice zaprezentowali prawde, pozwala ona zrozumie¢ rzeczywisto$é rodziny
z dzieckiem przewlekle chorym.

Niepelnosprawnos¢ dziecka to duze wyzwanie dla calej rodziny, szczegélnie
dla rodzicéw. To na nich spoczywa najwieksza odpowiedzialno$é nie tylko w za-
kresie pielegnacyjno-opiekuriczym, lecz takze normalizowania warunkéw zycia
dziecka i calej rodziny. Czlonkowie takiej rodziny codziennie zmagaja sie z nie-
pelnosprawnoscia i jej nastepstwami, ktére widoczne sa w kazdej plaszczyznie
ich zycia. Troska o zdrowie i dobro dziecka okupiona jest rezygnacja z wiasnych
planéw i marzen.

Opowiedziana historia ukazuje nie tylko zlozong rzeczywistos¢ rodzinng
zdominowang przez niesprawnos¢ i przewlekla chorobe, lecz takze potrzeby
rodzin z dzieckiem niepelnosprawnym. Wsparcie dla nich wymagane jest od
samego poczatku, od momentu powiadomienia rodzicéw o niepelnosprawnosci
dziecka poprzez wyjasnienie, z jakimi trudno$ciami ona si¢ wigze. Powinno to
byé wsparcie psychologiczne, finansowe i instytucjonalne, niezbedne do leczenia
i normalizowania warunkéw zycia dziecka i calej rodziny.

W narragji rodzice nie wspomnieli o pomocy pozyskanej od jakiejkolwiek in-
stytucji, co moze oznaczac brak takiej inicjatywy ze strony placéwek majacych
wspiera¢ rodzine znajdujaca sie w bardzo trudnej sytuacji. Wspomnieli nato-
miast o oskarzajacych ich specjalistach, ktérzy zamiast stuzy¢ im i dziecku po-
moca w zakresie diagnozy i leczenia, pozostawili ich samych z poczuciem winy.
Ci rodzice wykazali si¢ ogromnym zdeterminowaniem w dazeniu do znorma-
lizowania zycia chorego syna i calej rodziny. Warto jednak zaznaczy¢, Ze nie
wszyscy rodzice maja tyle sily i odwagi, aby walczy¢ o swoje dziecko i siebie. Nie
wszyscy moga powiedzie¢: ,by¢ rodzicem dziecka zdrowego to zadna filozofia,
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ale by¢ rodzicem dziecka niepelnosprawnego — to dopiero wyrdznienie (...) to
taki rodzaj umowy z Panem Bogiem na zapewnienie normalnosci dziecku”.

Wylonione w toku narracji rodzicéw kategorie nawigzujg do licznych opra-
cowan z zakresu podejmowanego tematu (Koscielska, 1995, 2003; Borzyszkow-
ska, 1997; Minczakiewicz, 2003; Maciarz, 2004; Pisula, 2005; Lipiriska-Lokos, 2010;
Zyta, 2010; Stelter, 2013, 2015). Te i inne badania pokazuja duze zainteresowanie
rodzing z dzieckiem niepelnosprawnym i réznymi aspektami jej funkcjonowania.
Fenomen rodziny wcigz interesuje badaczy i nadal pozostawia wiele kwestii nie-
wyjasénionych. Dlatego zastosowana w tym opracowaniu jako$ciowa strategia ba-
dawcza pozwala pozna¢ wycinek rzeczywistosci z perspektywy subiektywnego
doswiadczenia rodzicow.

Bibliografia

Ablewicz, K. (1994). Hermeneutyczno-fenomenologiczna perspektywa badari w pedagogice. Kra-
kéw: WN PAT.

Borzyszkowska, H. (1997). Izolacja spoteczna rodzin majgcych dziecko uposledzone umystowo
w stopniu lekkim. Gdarisk: Wydawnictwo UG.

Kazubowska, U. (red.). (2010) Odpowiedzialnos¢ rodzicielska jako wartos¢. Teoria i praktyka.
Torun: Wydawnictwo Adam Marszatek.

Kazmierska, K. (2012). Metoda biograficzna w socjologii. Krakéw: NOMOS.

Koscielska, M. (1995). Oblicza uposledzenia. Warszawa: Wydawnictwo Naukowe PWN.

Koscielska, M. (2003). Odpowiedzialni rodzice. Z doswiadczeri psychologa. Krakéw: Oficyna
Wydawnicza Impuls.

Lipiriska-Lokos, J. (2010). Niepelnosprawnos¢ dziecka jako czynnik konstruujacy zycie
rodziny. W:J. Cichla, J. Herberger, B. Skwarek (red.), Kultura pedagogiczna wspdtczesnej
rodziny. Glogéw: Wydawnictwo PWSZ.

Maciarz, A. (2004). Macierzyristwo w kontekscie zmian spotecznych. Warszawa: Wydawnic-
two Akademickie ,Zak”.

Mead, M. (2000). Kultura i tozsamos¢. Studium dystansu migdzypokoleniowego. Warszawa:
Wydawnictwo Naukowe PWN.

Minczakiewicz, E.M. (2003). Normalizacja Zycia rodziny nadzieja i szansa na pomyslny
rozwdj i przyszlosc dziecka niepelnosprawnego. W: E.M. Minczakiewicz (red.), Dziec-
ko niepetnosprawne. Rozwdj i wychowanie. Krakéw: Oficyna Wydawnicza Impuls.

Pachociriski, R. (1997). Metody ilosciowe i jakosciowe w badaniach oswiatowych. Edukacja, 3.

Pisula, E. (2005). Psychologiczne problemy rodzicéw dorastajacych i dorostych z zabu-
rzeniami rozwoju. W: A. Twardowski (red.), Wspomaganie rozwoju dzieci ze ztozonymi
zespotami zaburzeri. Poznani: Wydawnictwo Naukowe UAM.

RzezZnicka-Krupa, J. (2011). Niepetnosprawnosc i swiat spoteczny. Szkice metodologiczne. Kra-
kéw: Oficyna Wydawnicza Impuls.

Stelter, Z. (2013). Petnienie rdl rodzicielskich wobec dziecka niepetnosprawnego intelektualnie.
Warszawa: Difin.

Stelter, Z. (2015). Poczucie sensu zycia rodzicéw dzieci niepelnosprawnych intelektualnie.
Diametros, 46, 92-110.

Sztompka, P. (2007). Zaufanie. Fundament spoteczeristwa. Krakéw: Znak.

Wojciechowski, F. (2007). Niepetnosprawnos¢. Rodzina. Dorastanie. Warszawa: Wydawnic-
two Akademickie ,Zak”.

Zyta, A. (red.). (2010). Rodzina 0sdb z niepemosprawnoscig intelektualng wobec wyzwari wspdkczesno-
sci. Heurystyczny wymiar ludzkiej egzystencji. Toruri: Wydawnictwa Edukacyjne , Akapit”.

122 SZKOLA SPECJALNA 2/2018, 114-123



RODZINA Z DZIECKIEM ZE SPRZEZONA NIEPEENOSPRAWNOSCIA I CHOROBA PRZEWLEKEA, ..

A FAMILY WITH A CHRONICALLY ILL CHILD - AN EXAMPLE OF
NARRATIVE ANALYSIS

Abstract

Parents of disabled children not only deal with raising a child but also with their dis-
ability. The whole family experiences various implications as their lives are strongly af-
fected by the disability. Undeniably, the whole life depends on a disability, which forces
parents to redefine the family life and give it a new meaning.

The conducted research was located in the stream of constructivist and interpretative re-
search. The attempt of meeting and understanding the world the parents preserve in their
memories allowed togain ‘genuine’ knowledge about a family with a chronically ill child. Told
narrations present difficult parenthood and everyday problems that a family must deal with.
Parents’ biographies concern not only weaknesses which they have to face fighting for normal
life for their children but also show determination in their constant struggle in everyday life.
Everyday life is very complex for them. Thus, the reality that the separents create is full of both
negative and positive emotions, moments of happiness, love and mutual respect.

Keywords: difficult parenthood, chronic disease, functioning of a disabled child
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