PAREZJA 2/2020(14) WARSZTAT BADAWCZY

ISSN 2353/7914 DOI: 10.15290/PAREZJA.2020.14.06

Beata Gumienny
Uniwersytet Rzeszowski
E-MAIL: beatagumienny@wp.pl ORCID: 0000-0002-2022-9633

Zrédta zasobéw rodzicow wychowujacych dzieci
z glebsza niepelnosprawnoscia intelektualna

STRESZCZENIE

Podjeta problematyka oparta jest na analizie i interpretacji narracji rodzicéw wycho-
wujacych dzieci ze sprzezong glebsza niepelnosprawnoécia intelektualna, zebranych
w badaniu biograficznym. Celem badan byla proba zrozumienia i ukazania subiek-
tywnych znaczen, jakie rodzice nadaja wlasnym zasobom, odkrywanym w toku
konstruowanego zycia. Wywiady narracyjne przeprowadzono z dwudziestoma rodzi-
cami, ktorych dobor byt celowy ze wzgledu na do$wiadczanie stresu zwigzanego ze
zmiang placowki edukacyjnej dla swoich dzieci. Analiza materialu empirycznego
ukazuje pie¢ zZrédel generowania zasobdw, czyli zrodet pomnazania sil przez rodzi-
cow w biegu ich zycia.

SLOWA KLUCZOWE: rodzice, zZrodta zasobow, sity ludzkie, dzieci z glebsza niepelno-
sprawnoscig intelektualng

Wprowadzenie

W wielu opracowaniach naukowych problematyka dotyczaca rodzicéw
wychowujacych dziecko z niepelnosprawnosciag analizowana jest w kontek-
$cie przezywania dramatu, straty, stresu, kryzysu emocjonalnego, utraty
zasobow, wypalenia (wypalania) sie sil rodzicielskich, trudnosci, problemow,
zmagan, leku i innych (Gatkowski, 1979; Olechnowicz, 1983; Chodkowska,
1995; Pisula, 1998, 2007; Ko$cielska, 1998; Twardowski, 1999; Sekulowicz, 2000,
2013, Hotub, 2018 i in.). Podejmowane przez naukowcéw badania czgsto loko-
wane sg w paradygmacie stresu oraz w sposobach jego przezwyciezania, jed-
nak w zréznicowanych grupach badawczych rzadko glos oddaje si¢ rodzicom
dzieci z glebsza niepelnosprawnoscia intelektualng (gNI)'. Sposréd predyk-
torow stresu rodzicielskiego najczesciej wymienia sie: rodzaj niepetnospraw-
nosci dziecka, problemy wynikajace z zachowania i funkcjonowania dziecka,
utrudnienia wynikajace z pelnionych rol rodzicielskich, trudnosci w zakresie
terapii, edukacji, leczenia, rehabilitacji, problemy zdrowotne, materialno-

1 W artykule bede postugiwala si¢ tym skrotem.
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-finansowe oraz liczne sytuacje wynikajace z codziennosci zycia. Ponadto
s3 to obszary trudnej i niezrozumialej (zakodowanej) komunikacji dziecka,
zachowania ,trudne”, niski poziom zdolno$ci adaptacyjnych oraz wysoki
poziom leku rodzicéw zwigzany z przyszloscig ich potomstwa np. przed
dorostoscia czy starodcig (Pisula i Omelanczuk, 2018). Przestrzen doswiad-
czanych sytuacji wypelnia réwniez ztozona konstelacja przezy¢ rodzicielskich,
analizowanych jako fazy akceptacji dziecka w procesie pogodzenia si¢ z jego
niepelnosprawnoscia (Twardowski, 1999).

Powyzsze czynniki wplywaja na funkcjonowanie rodzicéw, na osobisty
i rodzinny dobrostan, warunkujg przezycia emocjonalne, narazajac ich na wiele
kosztéw, w tym na doswiadczanie trudnoéci, a w konsekwencji stresu. Stres jest
subiektywna reakcja cztowieka na zaistnialg sytuacje trudng, przy czym stan
stresu trwa dluzej niz sama sytuacja, ktdra go wywotala, a jego nastepstwem
moga by¢ obcigzenia ,,posytuacyjne” (Reykowski, 1966, za: Tomaszewski, 1982,
s. 35). W literaturze przedmiotu wyrdznia si¢ stres biologiczny (zmiany fizjolo-
giczne organizmu jako reakcje na dzialanie szkodliwych bodzcéw) oraz stres
psychologiczny (okreslajacy zmiany wystepujace w mechanizmach regulacyj-
nych jako nastgpstwo sytuacji trudnych). Stres psychologiczny jest sprzezony
ze stresem biologicznym, i odwrotnie (Fratczak i Kofta, 1982, s. 651).

Jedna z koncepcji radzenia sobie ze stresem jest koncepcja transakcyjno-
-fenomenologiczna opracowana przez Richarda Lazarusa i uzupelniona przez
Suzan Folkman o znaczenie pozytywnych emocji w radzeniu sobie ze stre-
sem. Proces radzenia ma spelni¢ funkcje regulujaca emocje oraz doprowa-
dzi¢ do rozwigzania problemu. Stres definiowany jest jako okreslona relacja
miedzy osoba a srodowiskiem, czyli o uznaniu danej sytuacji za stresowg
decyduje subiektywna ocena dokonana przez osobe uczestniczacg w relaciji.
Ocena ta ma prowadzi¢ do rozpoznania transakcji jako neutralnej lub zagra-
zajacej dobru danej osoby (identyfikowanie krzywdy, straty, zagrozenia lub
wyzwania jako czynnika inicjujacego podejmowanie konstruktywnych dzia-
tan), (Lazarus, 1966, za: Losiak, 1994, s. 13). Innymi stowy, ocena pierwotna,
analizowana w kategoriach pozytywnych prowadzi do korzystnych reakcji
emocjonalnych, natomiast, gdy ocena prowadzi do uznania transakcji jako
stresujacej, wowczas powoduje wyzwalanie emocji o znaku ujemnym (Laza-
rus, 1986, za: Sekulowicz, 2013, s. 16). Jest to koncepcja podkreslajaca znacze-
nie wlasnego ,,Ja” i proceséw poznawczych.

Nieco odmienne jest podejscie Stevana E. Hobfolla, ktéry stres traktuje
jako system adaptacyjny, kierujacy ochrong ludzkich zasobéw (adaptacja
kulturowo-srodowiskowa). Gtéwna osig tej koncepciji jest ludzka walka o za-
chowanie zasoboéw, czyli zaangazowanie wlasnych sit w utrzymanie tego, co
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czlowiek ceni. Stres wystepuje w sytuacjach zwigzanych z grozbg utraty lub
z faktyczng utratg zasobow, niezbednych do przetrwania jednostki. ,, Ponadto,
poniewaz ludzie inwestuja w to, co majg cennego, w nadziei na dalsze zyski,
to stres mozna przewidywa¢ w sytuacji, gdy zainwestowanie zasobdw nie
przynosi satysfakcjonujacego zysku, co jest réwnoznaczne z poniesieniem
straty. Stres pojawia sie zatem gdy: istnieje grozba utraty zasobéw, dochodzi
do faktycznej utraty zasobow lub zainwestowanie znaczacej ilosci zasobow
jednostki nie przynosi oczekiwanego zysku” (Hobfoll, 2006, s. 71-72).

Mechanizm stresu rodzicielskiego analizowany jest w kontekscie urucha-
miania ludzkich zdolnos$ci do radzenia sobie z nim lub nieradzenia, co w kon-
sekwencji moze prowadzi¢ do wyczerpania emocjonalnego okreslanego jako
wypalanie si¢ sit rodzicielskich (Pisula, 1994; Parchomiuk, 2012; Sekulowicz,
2013). Analizujac czynniki ,specjalnego” rodzicielstwa mozna pokusi¢ si¢
o stwierdzenie, Ze z kazdym dniem, czy rokiem zaséb sit powinien stabnac,
ciezar doswiadczanego stresu przygniatac, a ogien ludzkiej energii wypalac.
Jednak rodzice dzieci z gNI posiadajg zdolnos$ci do radzenia sobie ze stresem
oraz umiejetnosci aktywowania takich pokladéw osobowosciowych, ktore
przyczyniaja si¢ do obnizania poziomu przykrych standéw emocjonalnych.
Procesy zwigzane ze sposobem rozwigzywania probleméw (radzenia sobie)
to ciagle zmieniajac si¢ wysilki poznawcze ibehawioralne zmierzajace do
sprostania specyficznym zewnetrznym i/lub wewnetrznym wymogom, poja-
wiajgce sie w warunkach stresu psychologicznego (Lazarus i Folkman, 1984,
za: Sekulowicz, 2013, s. 44).

Z prezentowanych w artykule badan wlasnych oraz na podstawie doswiad-
czen wynikajgcych z mojej dlugoletniej pracy zawodowej wynika, ze rodzice
doswiadczaja wypalania si¢ sil, ale nigdy nie widzialam, zeby ,sploneli”
w ogniu trudnych istresowych sytuacji zyciowych. Ich zycie zarzy si¢ kaz-
dego dnia na tyle, na ile starcza im sil, i nie gasnie (chyba Ze w obliczu osta-
teczno$ci), (Gumienny, 2020). Ten metaforyczny watek, zostal ujety przeze
mnie w artykule ,,Spoteczenstwo dla Wszystkich” i stal si¢ przyczynkiem do
zglebienia obszaru badan dotyczacych Zrédet zasobow i sit rodzicow wycho-
wujacych dziecko z glebsza sprzezong niepetnosprawnoscia intelektualng®.

2 Termin: ,glebsza niepelnosprawnos¢ intelektualna” oznacza niepelnosprawno$¢ intelek-
tualng w stopniu umiarkowanym i znacznym (Lausch-Zuk, 2005). Z kolei niepetnospraw-
nos$¢ sprzezona w literaturze przedmiotu okreslana jest jako: wieloraka, wieloznaczna,
zlozona, dodatkowa towarzyszaca inie jest terminem jednoznacznym (Marcinkowska,
2016). Dla celéw opracowania postuze si¢ terminem prawa o$wiatowego: przez niepetno-
sprawno$¢ sprzezong nalezy rozumie¢ wystepowanie u dziecka (...) z niepelnosprawnos-
cig intelektualng, co najmniej jeszcze jednej z wymienionych niepeinosprawnosci (Usta-
wa 2016 1. Dz.U. z 2019 1.).
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Zaprezentowana problematyka badawcza jest tylko fragmentem wiekszego
projektu badawczego, ktéry obecnie kontynuuje.

Inspiracje teoretyczno-badawcze czerpalam zteorii zasobéw Hobfolla,
ktéry stwierdza, ze ,,ludzie daza do uzyskania, utrzymania i ochrony tego,
co jest dla nich cenne, starajac sie takze promowad, to, co cenig”, a rzeczy
cenione przez ludzi to ZASOBY (Hobfoll, 2006, s. 70-71). Koncepcja uloko-
wana w psychologii pozytywnej promuje dgznos$¢ cztowieka do doskonalenia
sposobu funkcjonowania, do optymalnego i dobrego zycia* (odnoszac si¢ do
aktywnosci osoby i procesow psychicznych, ktére zapewniaja jej skutecznosé
dzialania ze wzgledu na jej wlasne potrzeby oraz wymagania srodowiska)
(Sheldon, 2004).

Tto koncepcyjne ramy badawczej Hobfolla wypetnia jedno z zalozen filozo-
fii podejscia skoncentrowanego na rozwigzaniach* opartego na orientacji nie-
patologicznej, uznajacej, ze kazda osoba posiada potencjal, a wszelkie dziala-
nie ukierunkowane na zmian¢ mozna budowac na bazie tego, co w cztowieku
jest mocne (czyli na bazie zasobdw tj. mocnych stron, kompetencji, zdolnosci
i innych), (Switek, 2007, s. 72). Watek ten uwypuklam ze wzgledu na fakt, iz
moi rozmoéwcy udzielajacy wywiadu wezesniej doswiadczyli bardzo stresujg-
cych sytuacji, zwigzanych ze zmiang placéwki edukacyjnej dla swoich dzieci.
Gléwnym czynnikiem stresogennym bylo doswiadczanie opresji przez dzieci
z gNI wsérodowisku edukacji inkluzyjnej, integracyjnej ispecjalnej. Zaist-
niale problemy, trudnosci i przykre zdarzenia zmusily rodzicéw do podjecia
walki z wladzg edukacyjng i w konsekwencji do zmiany placéwki edukacyijne;j.

3 C. Peterson i M. Seligman na podstawie analiz kulturowego i naukowego rozumienia
psychicznych wyznacznikéw dobrego Zycia wyréznili korzystne wlasciwosci psychiczne
skladajace si¢ na ludzki charakter: sg to 24 sily charakteru tworzace 6 cnét. Cnoty wg psy-
chologii pozytywnej opisywane sg jako zjawiska psychiczne, badz procesy reprezentujace
okreslone trwate i odrebne mechanizmy psychiczne, sa to: przebaczenie, wdzieczno$¢, du-
chowo$¢, madro$¢, miltoéé, inteligencja emocjonalna i kreatywno$¢ emocjonalna, poczu-
cie sensu, nadzieja, poczucie wlasnej wartos$ci, poczucie wlasnej skutecznosci (sprawstwa),
poczucie wlasnej kontroli, pokora oraz cnoty nadrzedne tj. samokontrola, psychiczna
sprezysto$¢, autowzmacnianie (Trzebinska, 2008).

4 Do rozpowszechnienia w Polsce podejécia skoncentrowanego na rozwigzaniach (terapii
skoncentrowanej na rozwigzaniach; w skrocie TSR) przyczynit si¢ polsko-holenderski
projekt (2004-2007) Podejscie skoncentrowane na rozwigzaniach w systemach pomocy
spotecznej i edukacji w Polsce koordynowany przez Fontys OSO - Uniwersytet Fontys
w Tilburgu oraz Instytut Socjologii Uniwersytetu Jagiellonskiego. Wcze$niej Terapia
Skoncentrowana na Rozwigzaniach pojawila si¢ dzigki inicjatywie O$rodka Terapii Krot-
koterminowej w Lodzi, ktérego zalozycielami sa J. i M. Lelonkiewiczowie (1996). W 2003
roku w Warszawie powstal Instytut TSR, ktérego zalozycielami byli L. Alarcon, E. Maj-
chrowska i T. Switek. Model ten propaguja m. in. Uniwersytet Jagiellonski, Uniwersytet
Mikotaja Kopernika w Toruniu, Wyzsza Szkola Psychologii Spolecznej w Warszawie
i Sopocie, Uniwersytet Humanistyczno-Przyrodniczy im. Jana Dtugosza w Czgstochowie
(Krasiejko, 2010; Mis, 2012; Gumienny, 2014).
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W obliczu powyzszego, rodzice dzieci z gNI siegali do Zrodel swoich zasobdw,
chroniac je i cenigc, majac $wiadomos¢ ich wartosci, co w efekcie umozliwito
im optymalizacje jakosci wlasnego i rodzinnego zycia.

Koncepcja ulokowana w psychologii pozytywnej promuje dazno$¢ czlo-
wieka do doskonalenia sposobu funkcjonowania, do optymalnego i dobrego
zycia (odnoszac si¢ do aktywnosci osoby i proceséw psychicznych, zapewnia-
jacych skutecznos¢ dzialania ze wzgledu na jej wlasne potrzeby oraz wymaga-
nia), (Trzebinska, 2008). Warto wspomnie¢, ze w pedagogice spolecznej i pracy
socjalnej termin: ,dzialanie spoleczne” rozumiane jest jako intencjonalna
aktywno$¢ podejmowana przez czlowieka w celu modyfikacji i polepszenia
sytuacji (Larousse, 1973, za: Marynowicz-Hetka, 1999). Dzialanie spoleczne
wiaze si¢ z celowa aktywnoscig, ktdra ulokowana jest w edukowaniu, ochrania-
niu, mobilizowaniu sit i zasobéw, regulowaniu, ukierunkowywaniu rozwoju,
aktywizowaniu, wzajemnej pomocy, wsparciu spolecznym, przeksztalcaniu,
wspieraniu rozwoju i innych. Kategoria tego dzialania rozpatrywana jest
w kontekscie spoteczno-kulturowym i obejmuje nastepujace elementy:

- okreslenie kontekstu sytuacji, opisanie, zdefiniowanie, wyjasnienie oraz
nadanie jej sensu;

- intencjonalno$¢ dziatania przez okreslenie celow i uzasadnien;

- podejmowanie aktywnosci uwzgledniajac warunki i mozliwosci dziala-
nia (Marynowicz-Hetka, 1999).

Znaczenie dzialania spolecznego mozna odnies¢ do koncepcji Hobfolla,
poniewaz stres czesto wywoluje u ludzi takie reakcje i zachowania, ktére kre-
uja przemyslane i odpowiedzialne dzialania spoleczne determinujgce zmiany;,
modyfikacje i transgresje. ,,Dzialanie jest spoleczng konstrukeja, a ludzie s3
zdolni do rozumienia i przeksztalcania $wiata” (Nycz, 2012, s. 47).

Zasoby ludzkich sil - zarys problematyki

Zasoby ludzkie, okreslane jako sity ludzkie, zostalty wprowadzone do termi-
nologii pedagogiki spolecznej przez Helen¢ Radlinska, ktora podkreslata, ze
wychowanie ma by¢ wyzwalaniem sil czlowieka, jego doskonaleniem i prze-
ciwstawianiem si¢ urabianiu go wg obcego mu schematu (Radlinska, 1961,
s. 309). Zatem sily spoleczne to ,zespdt okreslonych czynnikéw i wartosci
funkcjonujacych w $rodowisku, w postaci jednostkowych lub zbiorowych,
jawnych lub ukrytych uzdolnien, wyrazajacych si¢ w pozytywnym dzialaniu
(Radlinska, 1935, za: Szczepkowski, 2010, s. 18). Sity ludzkie oznaczajg ceche
posiadang przez czlowieka (lub grupy spoleczne), ktéra ujawnia si¢ podczas
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realizacji jakiego$ zadania lub idei, a odzwierciedla si¢ np. w zachowaniach
przywodczych (Kaminski, 1978, za: Szmagalski, 1999, s. 269). Przedstawiony
kontekst definicyjny oznacza, ze kazdy czlowiek posiada pewna zdolnoé¢ do
uruchamiania i wykorzystywania swoich mozliwosci, kompetencji i sit w celu
optymalizowania swojego zycia, wedtug wlasnych wartosci i potrzeb.

Z perspektywy podejscia skoncentrowanego na rozwigzaniach, czlo-
wiek jawi sie jako osoba kompetentna, potrafiaca okresli¢ to, co moze by¢
dla niej i dla jej rodziny optymalne i dobre oraz to, czego pragnie uniknac.
W podejsciu tym podkresla sie znaczenie decyzyjnosci i takich zdolnodci,
ktére sa wystarczajace do rozwigzywania wlasnych probleméw (w sposob
uswiadomiony lub nieuswiadomiony), (Berg, 1994, za: Szczepkowski, 2010,
s. 19). Jest to wigc model podejscia opartego na zasobach, ktéry promuje zdol-
no$¢, motywacje i mozliwosci danej osoby do dokonywania zmian we wias-
nym zyciu, dzigki rozpoznaniu, co dziala i co czlowiek chcialtby, aby uleglo
zmianie (uznajac tym samym, Ze dana osoba jest ekspertem w swojej sprawie,
ekspertem od wiasnego zycia i funkcjonowania swojej rodziny), (Kienhuis
i Switek, 2007). Nurt ten podnosi wartoé¢ niepowtarzalnosci cztowieka, jego
mozliwosci, zdolnosci, potrzeb, zasobdw 1isil, ktére wspieraja jego rozwdj.
Sposrdd ludzkich zasobéw nalezy wymienié: poczucie wplywu, intencjo-
nalno$¢, decyzyjnos¢ w dzialaniu, odpowiedzialno$¢, poczucie sprawstwa
isensu podejmowanych dzialan, autentycznos¢, akceptacje, zaufanie, obec-
nos$é, twérczosé (Kulesza, 2015).

Promowanie zasobow i rozpatrywanie dziatan z perspektywy potencjatu
isit tkwiacych w cztowieku powoduje odejscie od nurtéw klasyfikacyjnych,
normalizacyjnych i typologicznych (np. nie analizuje si¢ sytemu rodzinnego
jako miejsca dysfunkcyjnego i deficytowego, nie stosuje si¢ wzorcow, wskaz-
nikéw), co nie oznacza, ze problemy itrudnosci nie wystepuja. Filozofia
oparta na zasobach oznacza przyjecie perspektywy ukierunkowanej na roz-
wiazanie, na cel, na dzialanie oparte na potencjale isitach ludzkich, szcze-
golnie w przypadku wystapienia stresu psychologicznego. Zdaniem Aarona
Antonovskiego, tworcy koncepcji zwanej salutogeneza (podejscie do zdrowia,
zachowania zdrowia), zasoby i sytuacje problemowe tworza dwa konce jednej
wspolnej plaszczyzny, a glownym pojeciem jest poczucie koherencji (sposéb
w miare stalego nastawienia postrzegania, rozumienia i odczuwania $wiata).
Oznacza to brak dychotomicznego podzialu na zdrowie/chorobe, zasoby/
problemy, a w miejsce to, wpisuje si¢ kontinuum zdrowia, relacje pomiedzy
problemami, chorobg azasobami, zdrowiem. Zatem przedmiotem badan
Antonovskiego nie jest choroba, azdrowie oraz wzajemne relacje miedzy
stresem imechanizmami przystosowawczymi. Autor okreslit czynniki
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determinujace zdolno$¢ radzenia sobie ze stresem jako uogdlnione zasoby
odpornosciowe. Zgodnie z teorig salutogenezy do czynnikéw warunkuja-
cych poziom zdrowia nalezg: stresory, uogélnione zasoby odpornosciowe
i poczucie koherencji (Antonovski, 2005).

Hobfoll w swojej koncepcji podkresla znaczenie $rodowiska kulturowo-
-spolecznego i opierajac sie na teorii zachowania zasobéw wyrdznia:

— zasoby wewnetrzne - to takie, ktore znajduja si¢ w posiadaniu Ja: po-
czucie wlasnej wartosci kompetencje zawodowe, optymizm i poczucie
kompetencji;

— zasoby zewnetrzne - nie stanowia wlasnosci Ja, poniewaz znajdujg sie
poza jego granicami, a do gtéwnych zalicza: wsparcie spofeczne, zatrud-
nienie, status ekonomiczny.

Z kolei do zasobow strukturalnych zalicza:

— zasoby materialne - obiekty fizyczne np. dom, srodki komunikacji oraz
fetysze: kosztownosci, sprzety domowe;

— zasoby osobiste - umiejetnosci spoteczne, kompetencje zawodowe,
zdolnosci przywodcze oraz cechy osobowosci np. samoocena, nadzieja,
optymizm, poczucie wlasnej skutecznosci, czasami wrodzony tempera-
ment, pozytywne nastawienie, wysoki poziom aktywnosci;

— zasoby stanu - zdrowie, zatrudnienie i stabilizacja zawodowa, staz pracy,
malzenstwo; od tych zasobow zalezy dostep do innych zasobow, ktore
mozna osiagnaé np. przez dziedziczenie, wypracowanie, albo otrzyma-
nie wraz z pozycja spoleczna i inne;

— zasoby energii — pienigdze, wiarygodnos¢ finansowa i wiedza — naleza
do waznej kategorii ze wzgledu na to, ze mozna je wymieni¢ na zasoby
nalezace do pozostalych trzech kategorii (Hobfoll, 2006, s. 73-75).

Wykorzystanie zasobow przez czlowieka przejawia sie w cyklicznosci, czyli
zyski przeplataja si¢ ze stratami, z kolei cykle majg strukture spiralng, co
oznacza, ze zaro6wno zyski, jak i straty charakteryzuja si¢ w kolejnych cyklach
tendencja wzrostowg. Spirala strat ma jednak wieksza dynamike, dlatego tez
jej konsekwencje s bardziej dotkliwe dla czlowieka (Hobfoll, 2006).

Rodzice wychowujacy dziecko z gNI sa szczegdlnie narazeni na pono-
szenie réznych konsekwencji, wpisanych w cykle spiralnej struktury, stale
doswiadczaja dwoistej sytuacji, poniewaz: ,posiadanie uposledzonego dzie-
cka jest czyms, o czym ciagle trzeba pamietac”, to mierzenie si¢ z objawami
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»hienormalno$ci” w imie podtrzymywania poczucia normalnosci (Zakrzew-
ska-Manterys, 2010, s. 119). Zatem zycie rodzicow przebiega w sposéb nie-
standardowy, zmienny, zaskakujacy, wlasciwy tylko dla Tej Matki i dla Tego
Ojca (Gumienny, 2020).

Z badan naukowych wynika, ze matki dzieci z niepetnosprawnoscig inte-
lektualna nieco inaczej opisuja swoje przezycia zwigzane ze stresogennym
procesem wychowywania dziecka niz ojcowie. Ot6z, matki czesciej obwiniajg
sie za zaistnialg sytuacje, intensywniej angazuja si¢ w zadania wynikajace
z opieki, wychowania i rehabilitacji dziecka, bardziej niz ojcowie przejawiaja
troske o sprawne funkcjonowanie rodziny. Natomiast ojcowie bardziej anga-
zuja si¢ w zabezpieczenie finansowe rodziny, co wiaze si¢ z intensywnoscia
pracy zawodowej irzadszym spedzaniem czasu z rodzina. Jednak ten fakt
nie musi oznacza¢ separacji emocjonalnej iegoizmu, poniewaz przejawy
ojcowskiego cierpienia s uwewnetrznione i maskowane postawa obojetnosci
(Lausch-Zuk, 1991; Kaniok, 2011).

Metodologia badan
Badania jakosciowe ulokowalam w paradygmacie konstruktywistyczno-
-interpretatywnym, budowanym w perspektywie hermeneutyczno-fenome-
nologicznej. Zdaniem Krystyny Ablewicz, w poznawaniu rzeczywistosci
kierunek wyznacza rozumienie zjawisk (fenomenéw) ludzkiej kultury, to
sposOb rozumienia czlowieka, to odkrywanie sensu jego przezy¢. Herme-
neutyka ujeta w kategoriach: rozumienia i sensu, umozliwia z zewnetrznych
danych zmystowych (rozumienie) narratoréw zrozumie¢ to, co wewnetrzne
(sens). Rozumienie, to nie tylko pewien sens poznawczy, ale rdwniez ,,sposob
bycia czlowieka-w-$wiecie. Istnienie czlowieka wypetnia si¢ dzigki rozumie-
niu, czlowiek zZyje rozumiejac i nie moze zy¢ inaczej” (Ablewicz, 1998, s. 30).
Zatem, hermeneutyka jest metodg objasniania, ttumaczenia tekstow, ktore sg
symbolicznym przekazem, a odczytanie oznacza odstoniecie pewnego hory-
zontu zawartego w slownej interpretacji. Hermeneutyka nalezy do badan
opisujacych jakosci danych zjawisk, z kolei fenomenologia pozwala odkry¢
istote, sens zagadnienia (Ablewicz, 1998, s. 31-40). Badanie zrodet sil rodzi-
cow wychowujacych dzieci z gNI staje si¢ fenomenem, ,ktérego poznanie
moze odbywac sie tylko w bezposredniej relacji badanego i badacza, wowczas
mozliwe jest poznanie - zinterpretowanie znaczenia” (Kijak, 2016, s. 118).
Celem opracowania bylo poznanie i zrozumienie subiektywnych znaczen,
jakie rodzice dzieci z gNI nadawali wlasnym sifom, generowanym w codzien-
nosci zycia oraz w sytuacji stresu (obcigzen posytuacyjnych, Reykowski, 1966,
za: Tomaszewski, 1982, s. 35). Przedmiotem badan uczynilam zrédia zasobow
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i sit rodzicielskich, przyjmujac poglad, ze w codziennosci zycia sily te bywaja
nadwyrezane oraz, ze kazda rodzina posiada jakie$ zrédto, z ktdrego czerpie
moc do ochrony swoich zasobow. Staratam sie ,,zobaczy¢” badane zjawisko
z perspektywy moich narratoréw, dokona¢ proby odtworzenia znaczen, jakie
przypisuja zrédlom wlasnych sil oraz poznac ich subiektywne sensy i inter-
pretacje zasobow (jak je definiuja, co cenia iczego strzega). W niniejszym
opracowaniu nie po§wiecam znacznej uwagi sytuacjom stresowym, a jedynie
zrédlom zasobdéw rodzicielskich.

Problem gléwny zawarto w pytaniu: Jak rodzice definiujg Zrédta swoich
zasobow?

Na podstawie problemu gléwnego opracowano problemy szczegédlowe:
Jakie znaczenia rodzice nadaja swoim zasobom? Co uznaja za zrédlo swoich
zasobow? Innymi stowy, skad czerpig sile do radzenia sobie ze stresem?

Z perspektywy podejscia skoncentrowanego na rozwigzaniach pytanie
mozna ujac nastepujaco: Co rodzicom pomoglo (co im pomaga) w radzeniu
sobie ze stresem?

Zastosowanie metody biograficznej umozliwilo przyjecie perspektywy
interpretatywnej, ktdéra, zdaniem Rubachy, dazy do zrozumienia subiek-
tywnego doswiadczania ludzkiego, zdobywanego w trakcie zycia (Rubacha,
2004). Sposobem zbierania danych byly wywiady narracyjne (Kos, 2013) prze-
prowadzone z dwudziestoma rodzicami dzieci z gNI, ktorzy zostali wybrani
w sposdb celowy. Podstawowym kryterium byl fakt wychowywania dzieci
z gNI oraz stresujace doswiadczenie zwigzane z konieczno$cig przeniesienia
potomstwa z placowek edukacyjnych (integracyjnych, inkluzyjnych, specjal-
nych) do osrodkéw rehabilitacyjno-edukacyjno-wychowawczych. Podejscie
biograficzne umozliwito rozpoznanie biegu zycia rodzicow w kontekscie
wybranych czesci - linii tematycznych biografii (Kijak, 2016, s. 129) oraz
wgladu windywidualne doswiadczenia rodzicéw. Ponadto, rodzice sami
mieli mozliwo$¢ nowego wgladu w swoja sytuacje zyciowa (Kvale, 2012, s. 46)
oraz do przyjecia nowej — innej perspektywy i znalezienia sensu oraz znaczen
przezywanych zdarzen. Jak juz wspomniatam, prezentowane wyniki badan
stanowia tylko fragment wigkszego projektu badawczego, ktory obecnie
kontynuuje, dlatego tez tre$¢ niniejszego opracowania nawiazuje tylko do
problematyki dotyczacej zasoboéw rodzicielskich.

Wywiadu udzielilo 17 matek i3 ojcéw; w dwoch przypadkach wywiad
zostal przeprowadzony z obojgiem rodzicow. W jednym przypadku matka
udzielajgca wywiadu wychowuje (wraz z mezem) dwoje dzieci z gNI
Wywiady zostaly przeprowadzone w 18 $rodowiskach rodzinnych, z czego
11 rodzin mieszka na wsi, a 7 w miescie. Wigkszo$¢ matek nie pracuje zawo-
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dowo (15 0sdb), niektore z nich prowadzg male gospodarstwa rolne (4 osoby).
Sposrod rodzicow, pigcioro jest aktywnych zawodowo (trzech ojcow i dwie
matki). Dzieci badanych rodzicéw to: pig¢ dziewczat (w wieku: 13-17 lat)
oraz czternastu chltopcow (w wieku od 8-18 lat), ktdrzy posiadajg orzeczenia
o ksztalceniu specjalnym z uwagi na sprze¢zong niepetnosprawnos¢ intelektua-
Ing (w stopniu umiarkowanym lub znacznym) i niepelnosprawnos¢ ruchowa
lub autyzm. Wywiady przeprowadzono w 2018 roku z rodzicami z potudnio-
wej ipotudniowo-wschodniej czesci Polski (wiekszo$¢ spotkan odbyta sig
w domach rozmoéwcow). Podczas opowiesci wylonily sie wydarzenia, ktére
zostaly ujete w kategorie odnoszace sie do zrddet sil rodzicielskich tj.: mitos¢
do dziecka, rodzina generatorem zasobow, wiara zrédlem sil rodzicielskich,
realizacja rol spoteczno-zawodowych i sie¢ spotecznego wsparcia.

Zrédta zasobow rodzicielskich

Mitos¢ do dziecka

Z narracji badanych rodzicow wynika, ze gléwnym zZrodtem zasobow
rodzicielskich jest milos¢ do dziecka. Sens ukryty w tym znaczeniu pozwala
rodzicom generowal sily, dziala¢ imierzy¢ si¢ zcodziennoscia, czesto
zorientowang wokol specjalnych potrzeb dziecka. Z kolei sytuacje stresowe
i przykre do$wiadczenia napotykane w biegu Zycia, jeszcze bardziej wyzwa-
laja rodzicielskie sity i potencjat do rozwigzywania probleméw. Analizowane
fragmenty opowiesci, to indywidualne symbole i interpretacje tego, co dla
rodzicéw wazne, cenne, czego strzega i do czego sie odwoluja (Hobfoll, 2006).
Dla rodzicéw to wlasnie dziecko jest wartoscia nadrzedna, a milos¢ do niego
jest zrodtem zyciowej energii. Nie zapominajg o niepetnosprawnosci swojego
dziecka, nie minimalizujg swoich trudnosci, wrecz przeciwnie, niektorzy
wracajg do przeszlosci, do czasu oczekiwania na dziecko ido pierwszych
traumatycznych i stresujgcych przezy¢. Jedna z matek swoje zrodlo sit rodzi-
cielskich zdefiniowala jako ,,motor napedowy™

Moim motorem napedowym jest Leon’. Jest to moje dziecko, po 10 latach starania,
pierwsze dziecko, wyczekane, wymodlone. Byt to dla mnie bardzo duzy szok jak
sie urodzil niepetnosprawny, bo nic na to nie wskazywato... Tak naprawde to syn
jest moim motorem napedowym. On zmusza mnie do tego, Zebym musiata spod
ziemi wyciggnad, stana¢ na glowie, ale ja to zrobie, na ile si¢ da, zeby jak naj-
bardziej go usprawni¢. To jest moje szczesécie, wyczekane, wymodlone, kochane,
prawda? Tak mama Cie kocha? (matka zwraca sie do dziecka) (ymn).

5 W celu zachowania anonimowo$ci 0s6b badanych wszystkie przytaczane imiona zostaty
zmienione, a wypowiedzi opatrzono odpowiednim symbolem (w nawiasie).
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Matczyna milto$¢ gotowa jest do wielkich, heroicznych czynéw, poswiecen, do
walki o zdrowie, wspieranie rozwoju, a jednocze$nie do postrzegania swojego
niepelnosprawnego potomka jako szczescie, a nie przyczyne ztego losu i utra-
pienia. Mifo$¢ macierzynska wg Ericha Froma nie jest obwarowana zadnym
warunkiem, jedynie co dziecko ,,musi” to by¢. ,,Milo$¢ matki jest szczgsciem,
jest spokojem, nie trzeba jej zdobywac, nie trzeba na nig zastugiwa¢” (From,
1971, za: Lindyberg, 2012, s. 5-51). I tak zdefiniowane Zrédlo zasobéw sprawia,
ze sity narratoréw nie gasna i nie wypalaja sig, bo:

Bo kocham ja ponad Zzycie. Wie pani, poki daje rade, dopoki jako tako jeszcze
zdrowie pozwala (120d).

Sens nadawany milosci jest bezwarunkowym czynnikiem macierzynskiego
zycia — az po kres, dopdki starczy sit i zdrowia. Podobne wnioski wysuwa
Beata Cytowska: ,,Najblizsi sg najbardziej wyczuleni na dobro najstabszego
czlonka rodziny, chca go wspierac isi¢ nim opiekowaé, dopoki starczy sil”
(Cytowska, 2012, s. 266).

Rodzicielska milo$¢ postrzegana jest nie tylko jako zrodlo zasobdw, ale
réwniez jako istotny wyznacznik sensu zycia, ktory sprowadza si¢ do wspol-
nej spiralnej relacji, przezy¢, doznan, emocji, zdarzen, a przede wszystkim
wiezi. ,,Szczegolng” wiez matki z dzieckiem obrazuje jedna z matek:

Bo to jest calo$¢. Kazda matka z dzieckiem jest tak jakby caloscig. A matka dzie-
cka niepelnosprawnego to, to juz jest szczegélna sprawa. Podejscie do rodzica
i do dziecka daje efekty (16pm).

»Szczegblne” rodzicielstwo to ,szczegdlna” wiez, ktéra wystepuje w relacji
matki i dziecka, a milo$¢ sprawia, ze matki czuja spelnione, a dzieci wazne
i bezpieczne. Wyjatkowe znaczenie przypisuje si¢ milosci w sytuacjach trud-
nych, w biegu ,trudnego rodzicielstwa” (zob. Koscielska, 1995). Z opowiesci
wynika, ze matka idziecko z gNI stanowia pewien specyficzny organizm
nadajacy na tych samych falach. Fale nadawania i odbioru wewnetrznych
przezy¢ jak réwniez bodzcow docierajacych ze $wiata zewnetrznego nasta-
wione s3g na tym samym interakcyjnym kanale, znanym tylko tym dwojgu.
Stany emocjonalne matki sg sprzezone ze stanami dziecka - i odwrotnie.
Zrédlem zasobdw jest specyficzny, zakodowany jezyk komunikacji i stale
zarzaca sie milo$¢, wzajemna milos¢. Mozna odnie$¢ wrazenie, ze ta szcze-
golna wiez interpretowana jest przez matke jako sacrum, akazdy kto to
zrozumie iuszanuje, moze spodziewac si¢ istotnych efektéw (np. oddzia-
tywan specjalistycznych: terapii, edukacji, rehabilitacji). Maria Lopatkowa
przyznaje, ze milo$¢ pozwala ,odczyta¢” drugiego cztowieka, poniewaz
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istnieje bezstowny jezyk uczu¢: gesty, spojrzenie, usmiech, pieszczota, wyraz
twarzy (Lopatkowa, 1992, s. 37). Hanna Olechnowicz podkresla istote¢ dwu-
stronno$ci wzajemnych stosunkéw miedzy rodzicami a dzie¢mi z glebsza
niepelnosprawnoscia intelektualna, zwracajac uwage na koniecznos¢ analiz
w ukladzie wzajemnych oddzialywan (a nie oddzielnych interpretacji, badan,
analiz), (Olechnowicz, 2012, s. 57). Mozna wiec uznaé, ze kontakt emocjo-
nalny matki z dzieckiem niepelnosprawnym jest powigzany z syntonia, ktorg
Kazimierz Obuchowski okresla jako pozaintelektualne ,wspoldzwieczenie”
z kim$ drugim (Obuchowski, 1983, s. 178).

W podobnym nurcie wybrzmiewaja narracje innych rodzicéw, ktoérzy
wyznaja, ze ich Zrédlem zasobow jest ich dziecko:

Jak Karol jest zadowolony (9ms);

Ze syn jest szczesliwy, ze on sie cieszy (190w);

No, jak on jest taki wyciszony, spokojny (5mj);

Jestem spokojna, wiem, Ze synowi nic si¢ nie dzieje, ze dziecko jest zadowolone
(18mw);

Jak syn si¢ dobrze czuje, jak jest radosny, to super, super (4m);

No wszystko jest wazne, jezeli chodzi o syna, np. zajecia, jego etapy... inagle
zauwazamy, ze staje sie co$, co tak jakby go wznosilo na kolejny poziom (30s);

Tak dlugo si¢ na to czeka. To jest takie niesamowite jak sie widzi ten efekt ita
wdzigcznos$¢ Alj, ktora jest tez darem niesamowitym. To buduje tez tak wewnetrz-
nie cztowieka (8mk).

Dla kochajacych rodzicéw dobrostan dziecka jest atrybutem ,,szczegdlnego”,
a zarazem zwyczajnego rodzicielstwa, jest wskaznikiem i potwierdzeniem
posiadanego zasobu, poniewaz szczesliwe dziecko, to szczesliwi rodzice; zado-
wolone dziecko, to zadowoleni rodzice. Rodzice dostrzegaja kazdy element
postepu i samodzielnosci dziecka, kolejnych etapow, postepdw rozwojowych,
widza najmniejszy detal pozytywnych (oczekiwanych) zmian funkcjonal-
nych - i temu tez nadajg sens i znaczenie. Zrédtem ich sit staje sie wzajemna
wymiana zasobow itego, co wrelacji i wiezi rodzinnej jest najcenniejsze:
uzmystowienie sobie bycia potrzebnym. Sens tego fenomenu tak okreslil
jeden z ojcow: ,,Syn sam nam uzmyslawia po prostu pewne rzeczy” (30s).

W powyzszych wypowiedziach wybrzmiewa znaczenie postaw obdarza-
jacych, ktére warunkujg harmonijne kontakty miedzy rodzicami a dzie¢mi.
Postawa obdarzajaca oznacza, ze zaréwno rodzice, jak i dzieci obdarowuja
isa obdarowywani (rodzice: opiekuja si¢, karmia, dbaja o dziecko, trosz-
czg sig; dziecko: odwzajemnia u$miech, jest zadowolone, wdzigczne, czyni
postepy), (Olechnowicz, 2012, s. 56-57). Mozna wigc uznaé, ze $wiadomos¢
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odpowiedzialnosci za danie zycia, trud nieprzespanych nocy, rodzicielska
duma z osiagnie¢ dziecka — wszystko to sprawia, iz prawo naturalne staje si¢
prawem milosci, czyli prawem najwyzszym (Lopatkowa, 1992, s. 47), a tym
samym najcenniejszym zroédlem zasobow rodzicielskich.

Kolejne dwie narracje matek, to krotkie i szczere wypowiedzi:

Jako matka musze mie¢ zawsze sily na to, zeby sobie z tym jako$ radzi¢ (11md);

No, ja taka jestem, jak chce, to nie ma, ze nie potrafie, ze nie dam rady, nie
umiem. Nie poddaje si¢! Jak co$ postanowie, to tak musi by¢ (matka sze$ciorga
dzieci) (1oms).

Milos$¢ matki do dziecka mozna okresli¢ jako imperatyw wewnetrzny o nie-
gasnacej sile. Ten fakt sprawia, Ze ogien tej milosci stale si¢ zarzy i przybiera
na sile wowczas, gdy w rodzinie wystepuja sytuacje stresowe, trudne i prob-
lematyczne, a najbardziej, kiedy dziecku dzieje si¢ krzywda. ,Wiez miedzy
rodzicami idzie¢mi nacechowana jest szczegdlng uczuciowoscia iodpo-
wiedzialno$cig, dlatego wimie matczynej iojcowskiej odpowiedzialnosci
opiekunowie nie pozwolg na skrzywdzenie swojego potomstwa” (Cytowska,
2012, 5. 266). Z powyzszego wynika, zZe w obliczu zagrozenia i utraty zasobow
rodzice uruchamiajg w sobie nawet nieznane wczesniej i nieuswiadomione
umiejetnoséci w celu podjecia odpowiednich dziatan i ochrony tego, co cenia
(Hobfoll, 2006).

Rodzina generatorem zasobow

Andrzej Twardowski zauwaza, ze wliteraturze przedmiotu niewielka
wage przywigzuje sie do faktu, ,ze wychowanie niepetnosprawnego dziecka
moze by¢ dla rodzicéw zrédlem pozytywnych przezy¢” (Twardowski, 1999,
s. 26). Ten pomijany aspekt nabiera jednak waznego znaczenia dla moich roz-
mowcow, ktérzy odwotuja sie do rodziny, jako generatora sit i Zyciowej ener-
gii. Znaczenie, jakie nadaja wlasnej komorce spolecznej obrazuje mikro-
$wiat oparty na wieziach, relacjach, wzajemnej pomocy i wsparciu w procesie
wychowania niepelnosprawnego dziecka.

Rodzina daje mi site (1oms);

Mamy wsparcie i w sobie i w babci, bo babcia motywuje troche, moéwi: ,,Idzcie
tu, idzcie tam. Moze tam by jeszcze pojechal, moze do tego doktora, moze do
tamtego”.

W rodzinie jednak jest sita i che¢ do zycia, bo czasem tak czlowiek jest zdolowany,
nie chce sie niczego. Rodzina jednak daje site” (5jm);

Rodzina nam tez pomaga (20mk);

Mama, maz w niektérych momentach, ale najwiecej mama (9ms);
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Wsparcie rodziny, oczywiscie dziadkéw, no i mam taki dobry kontakt z ojca sio-
strg (14mb).

Interlokutorzy podkreslajg warto$¢ rodziny pokoleniowej (np. trzypokolenio-
wej i wielodzietnej) mieszkajacej pod wspdlnym dachem, ktora jest zrodlem
sif i motywacji do podejmowania codziennych wyzwan i poszukiwan dobro-
stanu dla siebie iniepelnosprawnego dziecka. W uaktywnianiu zasobéw
narratorzy nie tylko podkreslaja role iznaczenie malzonka, ale réwniez
doceniajg role dziadkéw oraz pozostatych krewnych. W rodzinach jest przy-
zwolenie na ludzka stabos¢, niemoc, gorszy dzien, na chwile zwatpienia, zala-
mania czy spadek energii. Jednak koszty nie przyslaniaja rodzicom korzysci,
ktdre nalezg do cennych i chronionych zasobéw. Rodzice doceniaja wsparcie
dziadkéw iinnych czlonkéw rodziny, co przedklada si¢ na poziom wzajem-
nych relacji, wykonywania codziennych zadan oraz zachowania dobrostanu
i réwnowagi.

Ponizej przywoluje fragment opowiesci rodzicow wychowujacych czworo
dzieci. Ich narracja uwypukla sile rodziny jednopokoleniowej, a zwlaszcza
znaczenie starszego rodzenstwa dziecka z niepelnosprawnoscia intelektu-
alna:

Dzieki tez dzieciom idzigki temu, Ze syn jest najmlodszy i ma starsze rodzen-
stwo, to my$my to wszystko chyba pokonali...tak mi si¢ wydaje. Bo na przyktad,
jak ja bym byla sama, i to jedno dziecko tylko miala niepelnosprawne, to by byto
bardzo ci¢zko. Dzieci bardzo pomagaty, one wszystko zrobig i lekarstwa potrafig
podac i wszystko, wszystko, tak sa nauczone (18mw);

Dzieci pomoga przebra¢, umy¢, a jak trzeba z nim zostaé, to zostana (19ow).

Swiadomo$¢ historii rodziny, znaczenia wiezi, odniesienie do relacji i do-
$wiadczen, istota wspolnotowosci, zaufania, pracowitoéci, pomocowosci, wza-
jemnosci - to zasoby wypracowane przez lata w systemie rodzinnym. Filarem
systemu s3 rodzice oraz ich milo§¢ i wyznawane wartosci, ktore przekazali
swoim dzieciom. Podczas narracji matzonkowie wypowiedzieli ,na glos” to,
co juz wiedzieli o sobie i 0 swoim starszym potomstwie, podkreslajac zna-
czenie wzajemnego wsparcia, w czasie przeszlym jak i terazniejszym. Wedlug
rozméwcow, pokonanie trudnodci zwigzanych z pojawieniem sie dziecka
z niepelnosprawnoscia jest nie tylko ich zasluga, ale réwniez pozostalych
dzieci. Dla nich zrédlo zasobow rodzicielskich zawiera si¢ w znaczeniu MY
- jako malzenstwo, My - jako rodzice z dzie¢mi, My - jako rodzina zamiesz-
kujgca pod jednym dachem.
W podobnym tonie wypowiedzialy si¢ inne matki.
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Chyba nasze wsparcie iprzez samych siebie, samozaparcie. Powiem szczerze
zmezem wsumie trzymalismy si¢ razem istwierdzilismy, ze mimo tego, ze
Kinga jest chora, to traktujemy ja jako normalng osobe (14bm);

Mysmy chyba nawzajem sobie pomagali z me¢zem (...), nikt nikogo nie zostawit
samego i ja wiem, ze moge w kazdej sytuacji na niego liczy¢, mysle Ze on to samo
by powiedzial o mnie (15md);

Maz. Wiem, ze jak mnie nie ma, to on si¢ zawsze nimi zajmie tak jak ja. Nie moge
narzekac (2ms).

Jak wynika z narracji to mifos¢, blisko$¢, zaufanie oraz wzajemno$¢ mal-
zenska jest podstawg do budowania i aktywowania potencjatu rodziny, jak
réwniez do kreowania jej stabilizacji i szczescia. Matki, gtéwne zrédlo sit
rodzicielskich upatruja w malzenstwie, we wspdlnym byciu ze soba, dzieleniu
sie obowigzkami, w dbaniu o intymno$¢ i trwalos¢ zwigzku, w wytrwalosci,
w dazeniu do obranych celéw i podejmowania nowych wyzwan. W pierw-
szym fragmencie opowiesci pojawia si¢ tez watek ,normalnosci” jako wartos-
ciujacej postawy rodzicow wobec swojego niepetnosprawnego dziecka.

Rodzice wychowujacy dziecko z gNI doskonale zdajg sobie sprawe jaka
droge przeszli iile musieli pokona¢ kryzyséw, zeby by¢ wtym miejscu,
w ktérym s3. Zdaja sobie sprawe ze swoich slabosci i popelnionych btedéw,
nie traktuja siebie jako idealéw, ale daza do utrzymania dobrostanu rodziny,
poniewaz to z niej czerpig sile. Zatem juz samo dziatanie malzonkéw na rzecz
utrzymania spdjnosci rodziny, wzajemnych i satysfakcjonujacych relacji jest
cennym zrédfem ich sit.

W malzenstwie to réznie bywa. Byly kryzysy, ale jako$ zZesmy przeszli przez te
kryzysy i jest ok. (8mk).

Wiara Zrédtem sit rodzicielskich

Waznym kapitalem kulturowym rodziny jest wiara, z ktérej wyplywa
zrédlo dajace site w do zycia i pokonywania kryzysowych sytuacji. Znaczenie
nadawane wierze ukazuje nie tylko subiektywne rozumienie i interpretowa-
nie zrodla zasobow, ale réwniez utwierdza rodzicéw w tym, ze posiadanymi
dobrami nalezy sie dzieli¢.

Z wiary, Ze mozna zawsze probowac poki wystarczy sil, ze trzeba pomagac i dzie-
li¢ sie tym co sie ma (130z);

Z wiary ta sila jest, bo czasem po prostu jest tak cigzko, ze gdyby nie wiara to
bytoby ciezko (8mk);

Moze za to chodze do kosciota, modle si¢ (1mh);

Wiara, chyba, bo co inne... (imh).
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We fragmentach biograficznych pojawia si¢ czesto watek wiary i duchowosci
jako zrédla ludzkiej/ rodzicielskiej sity. Praktykowanie religijne, uczestni-
ctwo w nabozenstwach, modlitwa to sens umacniajacy tozsamos¢ rodzicoéw
jako czlonkéw parafii koscielnych, grup wyznaniowych oraz sens istnienia
czlowieka we wszechs$wiecie (osobowosciowe Ja). W narracjach mozna ,,usty-
sze¢” pewna powtarzalng, subiektywna prawidtowos¢ nadawana wierze tzn.:
jesli nic juz nie pomoze, jesli sily opadna i zabraknie zdrowia, jesli zawiedzie
czlowiek, to wowczas tylko wiara w Boga pomaga rozpocza¢ kolejny dzien na
nowo. Wiara jawi si¢ jako zrédto sit rodzicielskich, na ktére skiadajq sie takie
komponenty jak: altruizm, bezpieczenstwo, poczucie wystuchania, wzajem-
nej pomocy, zabezpieczenia codziennosci, czy tez spokoju. Zdaniem Magda-
leny Grabowskiej, wiara w Boga to przede wszystkim Zrédlo bezpieczenstwa
(czyli zabezpieczenia zdrowia psychicznego iduchowego) oraz ochrona
w zyciu (jako zabezpieczenie przed popelnianiem bledéw ijako zaufanie do
stowa bozego), (Grabowska, 2015).

Realizacja rdl spoteczno-zawodowych

Kolejnym wyodrebnionym zrédtem sit rodzicielskich jest znaczenie ,,nor-
malnego zycia”, jako sensu wartosci i jakosci funkcjonowania rodzicéw. Nor-
malne zycie wedlug badanych, to petnienie roli pracownika, kolegi, przyja-
ciela, partnera, cztonka spoleczenstwa i innych. Kazda z tych rél wyznacza
pewien zakres interakcji, dziatan, aktywnosci, a tym samym spelnienia oso-
bistych planéw i marzen. Realizacja rol spoleczno-zawodowych jest cennym
generatorem sil wzmacniajacym lub kreujacym zasoby rodzicow. Relacje
pozarodzinne stanowia dla nich ceniony obszar dotyczacy satysfakeji z zycia,
realizacji pasji, zainteresowan i spedzania wolnego czasu wedlug indywidu-
alnych potrzeb. Dla niektorych, sam fakt spedzenia czasu poza domem, tylko
we dwoje, stanowi ogromne znaczenie. Jeden z ojcdw tak ujal ten fenomen:

Staramy sie zy¢ normalnie, obydwoje — pracowa¢, zy¢ miedzy ludzmi - to ma
bardzo duze znaczenie (170Kk).

Podobne s3 narracje matek:

Naprawde, my korzystamy z zZycia normalnie, my nie siedzimy w domu, na wesele
idziemy, do kina (18mw);

My pracujemy zawodowo (...) i raz w tygodniu mamy popotudnie tylko dla siebie
Wiegc to jest super rzecz (8mk).

Fragmenty biografii rodzicéw mozna zinterpretowa¢ jako ich daznos¢ do
podtrzymywania zrédta wlasnych zasobow; wlasnych w kontekscie indywi-
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dualnym oraz w kontekscie malzenskim. Ich dziatanie mozna odczytac jako
czynnik wzmacniajacy regulatory sit i jako czynnik profilaktyczny, ukierun-
kowany na przeciwdzialanie wypaleniu si¢ tych sil. Wybrzmiate znaczenie to
m.in. dbalo$¢ o dobrostan rodzica - matki - Zony - cztonka spoleczenstwa
oraz: rodzica - ojca — meza — czlonka spoleczenstwa. Korzystanie z zycia
oznacza aktywno$¢ zawodowa, udzial w wydarzeniach kulturalnych, uro-
czystosciach o charakterze rodzinnym i kulturowym. Normalno$¢ Zycia, to
odpowiednik funkcjonowania reszty spoleczenstwa, innych ludzi osadzo-
nych w danej kulturze spotecznej. Przyjecie takiej perspektywy odpowiada
klasyfikacji Malgorzaty Koscielskiej, ktéra wyrdznila trzy zasadnicze typy
linii dtugofalowych opartych na strategii ,,zmagania si¢” rodzicéw wychowu-
jacych dziecko z niepelnosprawnoscia. Jedng z linii jest normalizacja Zycia,
czyli wypracowanie kompromisu miedzy potrzebami a planami rodzicéw
(Ko$cielska, 1995, 5.93).

Siec¢ spotecznego wsparcia

Jednym ze sposobdéw radzenia sobie ze stresem itrudnymi sytuacjami
w biegu zycia, zwlaszcza z tymi, ktore dotycza obszaru wychowywania dzie-
cka z gNI jest sieganie do zrddet spolecznych zasobow, ktore zinterpreto-
watam jako sie¢ spotecznego wsparcia (konkretne osoby, instytucje, grupy
wsparcia itp.). Rodzice dazac do wlasnej skutecznosci, chcac uchroni¢ swoje
zasoby, poszukuja wzmocnienia i wsparcia w srodowisku. Dlatego tez chet-
nie korzystaja ze wsparcia tych, ktérzy pomoga im wzmocni¢ nadwyrezone
lub zagrozone nadwyrezeniem sily. Mozna uzna¢, ze sie¢ wsparcia stanowi
dla nich pewien rodzaj ludzkiej energii umozliwiajacej zaspokojenie wielo-
wymiarowych potrzeb lub rozwigzanie zaistnialych probleméw ich i dziecka.
Ta interakcyjna energia ubogaca rodzicéw emocjonalnie, intelektualnie, psy-
chicznie, fizycznie, wzmacnia poczucie wlasnej wartosci, skutecznosci i daje
nadziej¢ na lepsze jutro. Otrzymane wsparcie jest dla rodzicow niezwykle
cennym darem, ktérym dzielg si¢ wdomu rodzinnym, pomnazajac zrédla
zasobow i inwestujac we wszystkich czltonkow.

Wie pani co, jak ja chce co$ osiagnad, to ja bede do konca walczy¢. Jak sobie nie
poradze tu, to pdjde poprosi¢ kogokolwiek (1oms);

Jak widze, ze co$ sie dzieje, wiem, ze gmina moze poradzi¢, pomoc, ide tam. Jezeli
wiem, Zze moze mi w tym szkofa pomdc, zwracam si¢ czy do pani psycholog, czy
do opiekunki (1mh);

Bardzo lubig¢ jezdzi¢ do oérodka, ja uwielbiam tam spedza¢ czas, uwielbiam te

mamy, ktore sg wszystkie takie cudowne, ze tam jak si¢ idzie, to tak jakby sie
w innym $wiecie byto. Tam kazdy jest zawsze u$miechniety, pogodny, nie ma
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marudzenia, zawsze chce si¢ z tymi mamami rozmawia¢, bo jak przez chwile sie
tam jest, to do domu sie przyjezdza z taka energia pozytywna. Dlatego uczestni-
cze we wszystkich zajeciach dla rodzicéw i w grupie wsparcia (6mk);

Szukam gdzie mozna cokolwiek zrobi¢, maz poszedt tu, ja posztam tam. Wazne
jest nietrzymanie si¢ tego domu i tylko miedzy soba. I tez dzieki tym rozmowom
syn jest wlasnie tam gdzie jest teraz (15md);

My jako rodzice jesteSmy bardzo doceniani. To znaczy ja tego doswiadczytam
i doznatam na turnusach rehabilitacyjnych (8mk).

Rodzice posiadajg zdolnos¢ do pomnazania swoich zasoboéw czerpigc m.in. ze
zrédla wsparcia spolecznego (zob. zasoby zewnetrzne; Hobfoll, 2006). Ich sita
polega na $wiadomym dzialaniu ukierunkowanym na uzupelnianianie (kom-
pensowaniu) zaistnialych brakéow (lub uszczuplajacych sie zasobow). Celem
dzialania jest dbanie o utrzymanie optymalnego stylu Zycia, dobrostanu oraz
przeciwdziatanie utracie tych zasobdw, ktore cenig. Podej$cie moich narrato-
réw ulokowane jest w nurcie skoncentrowanym na rozwigzywaniu wlasnych
probleméw (w tym probleméw dzieci) oraz na konstruktywnym radzeniu
sobie ze stresem (Switek, 2007, Marynowicz-Hetka, 1999).

Podsumowanie

Analiza materialu empirycznego ukazuje zrédta sil rodzicow wychowujacych
dziecko ze sprzezona glebsza niepelnosprawnosciag intelektualng. Historie
rodzicéw ujete we fragmentach opowiesci umozliwily poznanie, zrozumienie
i dokonanie naukowych interpretacji. Szczere, pelne emocji, czasami wzru-
szen iosobistych refleksji narracje, pozwolily na odkrycie sensu iznaczen,
jakie rodzice im nadawali. Podczas trwajacych wywiadow rodzice mieli moz-
liwo$¢ spojrzenia na swoje zycie, przezyte wydarzenia z innej perspektywy,
odniostam wrazenie, Ze jest to perspektywa eksperta od wlasnego zycia (zob.
Switek, 2007).

Rodzice w biegu zycia rodzinnego daza do pomnazania swoich zasobow,
ktérych zrdédla upatruja w milosci do dziecka, w systemie rodzinnym, w wie-
rze, w pelnieniu rél spoleczno-zawodowych i w sieci spolecznego wsparcia.
Koncepcja zrodet sit rodzicielskich dowodzi, ze rodzice wychowujacy dziecko
z gNI dbaja, chronig i cenig te zasoby, ktdre uwazaja za najcenniejsze i ktore
sg dla nich Zrédlem satysfakcji i gwarancji oraz pomnazania i wymiany. Jest
to pewna strategia radzenia sobie ze stresujacymi sytuacjami oraz dzialania
profilaktycznego, na wypadek ,w”, ato oznacza, ze w sytuacji wystapienia
zagrozenia utraty dobrostanu siegaja do tych zrddel, z ktorych czerpig site do
zaspokajania codziennych i palacych potrzeb (zob. Reykowski 1966; Lazarus
1966, za: Fratczak i Kofta, 1982). Wartos¢ wspolnoty malzenskiej, dzielenie
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sie obowigzkami dotyczacymi codzienno$ci wptywa na zadowalajacg jakos¢
zycia diady oraz catego systemu rodzinnego.

Rodzice wychowujacy dziecko z gNI posiadaja zdolno$¢ do generowania
nowych sil, do przeciwdziatania wypalaniu sie tych sit oraz do promowania
zasobow. Zdolnosci i kompetencje rodzicow odzwierciedlaja sie¢ w konstruk-
tywnych sposobach radzenia sobie ze stresem. Mozna uznac, ze rodzice pre-
zentujg zachowania transgresyjne, ukierunkowane na dziatania zmierzajace
do przekraczania wlasnych granic (indywidualnych, spolecznych, zawodo-
wych, materialnych iinnych). Wyjatkowa aktywnos$¢ prezentuja wowczas,
gdy ich potomstwo narazane jest na opresje, marginalizacje i wykluczenie. W
sytuacji zagrozenia uruchamiajg wilasne i spofeczne $rodki zaradcze w celu
zaspokojenia potrzeb i uznania praw ich dziecka.

Rodzicielskg energie generuje bezwarunkowa milo$¢ do dziecka, ktdrg
charakteryzuje wielowymiarowos$¢ wymiany emocjonalnej, relacji, interakcji,
dziatan i strategii. Zrédlem ich sity jest nie tylko dziecko, ale réwniez mal-
zenstwo jako warto$¢ wymiany zasobow i pomnazania energii niezbednej
do indywidualnego, rodzinnego ispolecznego zycia. Miejscem zrddia jest
rodzina, oparta na milo$ci, wzajemnosci i wieziach. Wigzi i relacje wzmac-
niajg poczucie bezpieczenstwa igwarantujg trwalo$¢ ispojnos¢ rodziny.
Rodzice cenig sobie kultywowanie wiary, jako zrédta duchowej stabilizacji
i bezpieczenstwa zdrowia. Ponadto, staraja si¢ zy¢ ,normalnie”, spetniajac sie
w pracy zawodowej, podejmujac role spoleczne i biorgc udzial w zyciu kultu-
ralnym. Czerpig tez sile z sieci spolecznego wsparcia, odwolujac sie do insty-
tucji rzadowych i pozarzadowych o charakterze pomocowym, edukacyjnym,
rehabilitacyjnym i innym.
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SUMMARY

Sources of Resources for Parents Raising Children

with Profound Intellectual Disabilities
The issues raised are based on the analysis and interpretation of the narratives of
parents raising children with multiple profound intellectual disabilities, collected in
a biographical study. The aim of the research was to try to understand and show the
subjective meanings that parents give to their own resources, discovered in the course
of the life that they build. Narrative interviews were conducted with twenty parents,
who were selected non-randomly, based on their experience of the stress of changing
their children’s educational institution. Analysis of the empirical material shows five
sources of resource generation, i.e. sources of increased strength for parents in the
course of their lives.

KEYWORDS: parents, source of resources, human strength, children with profound
intellectual disabilities



