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BEATA CYTOWSK A*

OJCOWIE WOBEC OPIEKI NAD DZIECMI Z GLEBOKA
NIEPELNOSPRAWNOSCIA INTELEKTUALNA I ICH
EDUKACJI - STUDIUM ETNOGRAFICZNE

Wprowadzenie

W Polsce, tak jak w innych krajach §wiata, od lat prowadzone sg badania nad
sytuacja rodzin wychowujacych dzieci z niepetnosprawnosciami (np. Obuchow-
ska, 1999; Dobson, Middleton, Beardsworth, 2001; Seligman, Darling, 2007; Woj-
ciechowski, 2007; Sekutowicz, 2013). Roznicuje sie t¢ problematyke ze wzgledu
na rodzaj niepetnosprawnosci dziecka i tu gtdéwne miejsce zajmujg badania doty-
czace rodzin/rodzicow wychowujacych dzieci z autyzmem (np. Dumas i in., 1991;
Sharpley, Bitsika, Efremidis,1997; Bleszynski, 2005; Pisula, 2007, 2012), z ze-
spotem Downa (Fidalgo, Pimental, 2004; Zyta, 2011), z mézgowym porazeniem
dzieciecym (Button, Piata, Marvin, 2001; Parchomiuk, 2007), z niepelnospraw-
noscig intelektualng (Brown, Schalock, Brown, 2009; Bakiera, Stelter, 2010; Stel-
ter, 2013). Natomiast z perspektywy cztonkéw rodzin obarczonych trudem opieki
nad dzieckiem z niepelnosprawnoscia najwigcej uwagi poswigcono dotagd matkom
(Koscielska, 1998; Sekutowicz, 2000; Karwowska, 2007; Ryan, Runswick-Cole,
2008), coraz czesciej wspomina sie o rodzenstwie (McHugh, 2002; Zyta, 2004),
natomiast ojcowie dopiero od niedawna stanowig sedno dyskursu naukowo-ba-
dawczego we wspomnianym obszarze. By¢ moze stato si¢ tak z powodu rozpatry-
wania kryzysu ojcostwa w generalnym wymiarze, za$ trudnosci zdrowotne i roz-
wojowe przezywane przez dziecko s3 z pewnoscig tylko jednym z czynnikéw,
ktory wyzwala 1 potgguje zatamanie roli ojca w rodzinie.

W dotychczasowych opracowaniach zwrécono uwage na potrzeby ojcow wy-
chowujacych dzieci z roznymi niepetnosprawnosciami (Carpenter, Towers, 2008),
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ich problemy psychologiczne i emocjonalne (Twardowski, 2009; Bostrom, Broberg,
2014), wskazywano na znaczenie udzielania im pomocy i wsparcia (West, 2000).

W prezentowanym artykule podjeto problematyke stabo jeszcze zbadang
1 opisang w rozprawach naukowych, a mianowicie dotyczaca ojcéw dzieci z gle-
boka niepelnosprawnoscig intelektualng (ang. profound intellectual and multiple
disability, pimd). Jedna z przyczyn wskazanej luki w badaniach jest z pewno-
$cig niska liczebnos¢ tej populacji. Amerykanskie Towarzystwo Psychiatryczne
podaje, ze niepelnosprawnos$¢ intelektualna dotyka 1% populacji, z tego 85% to
przypadki lekkiej postaci. Sposrdd pozostatych 15%, pimd stanowia mniej niz
1% (www.psychiatry.org/patients-families/intellectual-disability/what-is-intel-
lectual-disability, dostep: 15.07.2017).

W Polsce t¢ grupe formalnie okresla si¢ zgodnie z nomenklaturg zalecang
przez ICD-10, czyli dzieci otrzymuja diagnoz¢ niepelnosprawnos$ci intelek-
tualnej w stopniu glebokim Iub w uproszczeniu — w zwigzku z koniecznoscia
skracania dtugiej nazwy — glebokiej niepetnosprawnosci intelektualnej. Wsrod
badaczy i praktykdéw popularne jest tez okreslenie ,,glgboka wieloraka niepeino-
sprawno$¢” wprowadzone na grunt polski za posrednictwem ksigzki Andreasa
Frohlicha (1998) pt. Stymulacja od podstaw. Wedtug tego autora (tamze, s. 11)
gleboka wieloraka niepelnosprawnos¢ oznacza ,,skrajne trudnosci we wszyst-
kich aspektach zycia, niezaleznie od dziedziny. Osoby nig dotknicte zyja na po-
graniczu tego, co w naszych stosunkach migdzyludzkich uwazane jest jeszcze
za normalne [...] ograniczenia odnosza si¢ do wszystkich mozliwosci [...]. Jej
[osoby — przyp. aut.] rozwdj emocjonalny, poznawczy i fizyczny jest wyraz-
nie ograniczony lub znieksztalcony. To samo dotyczy zachowan spolecznych
1 umiejetnosci porozumiewania si¢”.

Trudno$ci zwigzane z opieka nad dzie¢mi z gleboka niepetnosprawnoscia
intelektualng i wychowaniem ich wiazg si¢ z podtozem tej niepelnosprawnosci
oraz funkcjonowaniem codziennym osob nig dotknigtych. Najczestsza przyczy-
ng doswiadczanych problemoéow wspomnianej populacji sa zmiany neurologiczne
powstate na skutek organicznych uszkodzen centralnego uktadu nerwowego, do
ktorych moze dojs¢ pod wplywem traumatycznych czynnikdéw prenatalnych,
perinatalnych i postnatalnych. Owe uszkodzenia prowadza do dysfunkc;ji cate-
go uktadu nerwowego, takze narzagdow zmystow, dlatego w omawianej grupie
przewazaja osoby z zaburzeniami sprz¢zonymi, np. niepetnosprawnosc¢ intelek-
tualna w najciezszej postaci wspotwystepuje z niepetnosprawnoscia ruchowa,
wzrokowg lub stuchowg. Stad uzywanie okre$lenia ,,glcboka wieloraka niepet-
nosprawnosc¢” (profound intellectual and multiple disability) jest ze wszech miar
uzasadnione (Pawlyn, Carnaby, 2008).

Typowym zespolem objawow o podtozu organicznym laczacym ze sobag
wspomniane zaburzenia jest mozgowe porazenie dziecigce (mpdz) w ciezszych
postaciach; zdecydowana wigkszo$¢ 0sob z gleboka niepetnosprawnoscig inte-
lektualng doznata mpdz. Druga grupa przyczyn ma zgota inny charakter, gdyz
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wiaze si¢ z czynnikami genetycznymi, a wsrdd nich wyr6zni¢ mozna cala game
wrodzonych wad rozwojowych dotyczacych centralnego uktadu nerwowego,
ktorych przyczyng moga by¢ nieprawidlowosci w przekazie materiatu genetycz-
nego od rodzicow lub réznego typu aberracje chromosomowe pojawiajgce si¢
w trakcie zaptodnienia i/lub pierwszych podziatéw komoérkowych. (Cytowska,
Drzazga, 2013, s. 340; Jankiewicz, Skrypnik, Skrypnik, 2014, s. 223).

Funkcjonowanie psychomotoryczne osob z gleboka niepetnosprawnoscia in-
telektualng — pomimo uptywu czasu — zwykle nie wykracza poza wczesny okres
rozwoju, wedtug okreslenia Jeana Piageta: sensoryczno-motoryczny. Powazne
ograniczenia ruchowe i problemy z percepcja skutkuja ciggla zaleznoscig od po-
mocy i opieki drugiej osoby, dlatego tez osoby te maja ktopoty z wyodrebnie-
niem siebie z otoczenia, co nie sprzyja rozwojowi tozsamosci. Cztowiek, ktory
nie odroznia ,,ja” od ,,nie-ja”, stabo rozumie siebie i swoje potrzeby, dlatego
potrzebuje bliskosci fizycznej, aby dostrzec innych, aby doswiadczy¢ bodzcow
7 otoczenia, by nawigza¢ kontakt ze swoim §rodowiskiem i czu¢ si¢ zrozumia-
nym bez stow (Frohlich, 1998; Pawlyn, Carnaby, 2008).

Przytoczona krotka charakterystyka podtoza glebokiej niepetnosprawnosci
intelektualnej oraz funkcjonowania osob nig dotknigtych uzasadnia dramatur-
gie ich zycia, ztozonos¢ probleméw, z ktorymi codziennie mierza si¢ rodziny
wychowujace dzieci z pimd, a takze doswiadczanie kryzysoéw przez poszczegol-
nych czlonkow wspoélnoty rodzinne;.

Cel i problematyka badan

Gtownym celem tego opracowania, jak i podjetych badan, jest ukazanie wy-
branych postaci ojcow w kontekscie opieki nad dzieckiem z gleboka niepetno-
sprawnosciag intelektualng oraz jego edukacji w jednym z osrodkow ku temu
powolanym. Nalezy doda¢, ze w Polsce dzieci i mlodziez z gleboka niepet-
nosprawnoscig intelektualng objete sa obowigzkiem szkolnym realizowanym
w ramach zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych (zasady organizacji zajec¢ re-
walidacyjno-wychowawczych dla dzieci i mtodziezy z gigboka niepetnospraw-
nos$cig intelektualng okresla rozporzadzenie MEN z dnia 23 kwietnia 2013 r.
w sprawie warunkow i sposobu organizowania zaje¢ rewalidacyjno-wychowaw-
czych dla dzieci i mtodziezy z uposledzeniem umystowym w stopniu giebokim,
Dz.U. z 2013 r., poz. 529). We wspomnianym osrodku na zajecia w roku szkol-
nym 2015/2016 uczeszczato 68 0sob (w wieku od 3 do 25 lat) przydzielonych do
17 zespotow, od 2 do 4 uczniéw (w zblizonym wieku) w grupie, ktéra edukuje
1 opiekuje si¢ nauczyciel wraz ze wspierajagcym go opiekunem.

Przystgpujac do badan, majac na uwadze zatozony cel, postawitam szereg py-
tan, ktore pozwolity mi szczegdlowo analizowaé zebrany material. W odniesie-
niu do gléwnego problemu badawczego — jakie podejscie do opieki nad dzie¢mi
z gleboka niepelnosprawnoscig intelektualng i ich edukacjg w o$rodku, w kto-
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rym realizuja obowiazek szkolny w zespolach rewalidacyjno-wychowawczych

prezentujg badani ojcowie? — postawitam nastepujace problemy szczegotowe:

— Jak zachowujg si¢ badani ojcowie wobec swoich dzieci i kadry nimi opieku-
jacej sig?

— Jak ojcowie reaguja na zachowanie swoich dzieci i kadry o$rodka w sytu-
acjach typowych dla zycia placowki?

— Jakie interakcje zachodzg pomigdzy ojcami i ich dzie¢mi (na terenie osrod-
ka)?

— Jak ojcowie si¢ komunikuja ze swoimi dzie¢mi?

— Jak ojcowie si¢ wyrazaja o swoich dzieciach w rozmowach o nich?

— Jak opisuja lub opowiadajg o swojej roli w opiece nad dzieckiem 1 w jego
edukacji?

— Jakie interakcje zachodza pomigdzy ojcami a kadra nauczycielska i opiekun-
czg w os$rodku?

Jako wieloletni pracownik tej placowki miatam mozliwo$¢ prowadzenia swo-
bodnej (naturalnej, a takze uczestniczacej) obserwacji, rozméw (codziennych,
ale réwniez zwigzanych z sytuacjami problemowymi i doradztwem) oraz ana-
lizy dokumentow (wytworzonych i zastanych). Podjetam zatem probe opisania
zachowan ojcow podopiecznych uczgszczajacych do zespolow rewalidacyjno-
-wychowawczych zorganizowanych we wspomnianej placowce, ich reakcji na
napotykane problemy oraz sposobow komunikacji z dzieckiem i o dziecku.

Metoda

Zbieranie i analiza danych, ktore pozwolg odpowiedzie¢ na postawione pro-
blemy badawcze, odniostam do etnograficznego rejestrowania zycia toczacego
si¢ w okreslonym $rodowisku, dotyczacego danej grupy. Na podstawie zacho-
dzacych wydarzen, podejmowanych dziatan i wyrazonych intencji badacz zaan-
gazowany 1 uczestniczgcy w zyciu srodowiska moze zarejestrowac zachodzace
tam procesy oraz wnikng¢ w ich kontekst. Badany $wiat moze by¢ na tyle intere-
sujacy, ze badacz dostrzega wszystko. Pojawiaja si¢ pytania i wtedy poszukiwa-
nia mogg si¢ zogniskowa¢ na wybranych elementach (Angrosino, 2015).

W przedstawionym teks$cie skupitam si¢ na ojcach, chociazby ze wzgledu na
obiegowe twierdzenia, ze nie radza sobie oni z doswiadczanym kryzysem i od-
chodzg od rodziny, ze nie wlaczaja si¢ w opieke nad dzie¢mi i ich wychowanie,
ale tez z powodu, o ktérym juz wspomniatam, czyli braku badan dotyczacych
ojcow dzieci z gleboka niepetnosprawnoscia intelektualng. Prowadzone studium
etnograficzne polegato na opisie ,,ludzkich czynnosci, jak i fizycznych scenerii,
w ktorych te czynnosci odbywaja si¢” (Angrosino, 2015, s. 129). Nie byly to
zachowania, interakcje czy dzialania wywotane czy prowokowane przez obser-
watora (co mogtoby zosta¢ poddane ocenie etycznej), mialy charakter natural-
ny, wynikajacy z codziennych badz powtarzajacych si¢ okresowo praktyk zycia
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spotecznego placowki. Badacze w strategii etnograficznej zauwazaja pewna nie-
oczywisto$¢ znaczenia do§wiadczenia i obserwacji w badaniach, gdyz zalezy
ona od starcia pomiedzy interpretacjg i definicjg owego do§wiadczenia, zas to,
co nazywamy informacja, zawsze nosi w sobie element ludzkiego osadu zawarty
w akcie interpretacyjnym (Kincheloe, McLaren, 2002).

Gromadzac dane w latach 2013-2015 (notki terenowe, dziennik osobisty), po-
stepowatam zgodnie z zalozeniami etnografii — jednoczes$nie je analizowatam i
stawiatam nowe, bardziej szczegotowe pytania. Opisywalam swoje mysli i uczu-
cia, ktore pojawiaty si¢ podczas obserwacji i rozmdw, nasuwajace si¢ pomysty
interpretacyjne, watpliwosci, a takze podjete decyzje. ,,Postepowanie badawcze
w etnografii jest wigc otwarte, elastyczne 1 zasadza si¢ na cigglym redefinio-
waniu problemow na podstawie zebranych faktow” (Konarzewski, 2000, s. 84).

Etnografia jako opis zdarzen, analiza dziatan i interpretacja proceséw taczy
si¢ z metodologia teorii ugruntowanej. Taki zwigzek ulatwia badaczowi przy-
znanie priorytetu badanemu zjawisku, nie za$ opisowi badanego miejsca, oraz
tworzenie konceptualnych interpretacji dostrzeganych dziatan. Wedlug strategii
teorii ugruntowanej nalezy odszuka¢ dane, opisa¢ obserwowane wydarzenia, od-
powiedzie¢ na podstawowe pytania na temat tego co si¢ dzieje, nast¢pnie stwo-
rzy¢ kategorie teoretyczne w celu zrozumienia danego zdarzenia (Charmaz, 2009,
s. 38). Bezposrednie uczestnictwo w $wiecie badanych aktoréw (tu ojcoéw) oraz
dzielenie z nimi pewnych doswiadczen pozwolito doglebniej zrozumie¢ ich sytu-
acje, dziatanie, zachowanie, a zarazem uzyskac perspektywe do wnikliwej analizy
1 interpretacji otrzymanego materialu. Zebrane informacje i spostrzezenia zosta-
ty wykorzystane do opisu portretow ojcow, ktorym nadano kategorie wytonione
z danych zawartych w notkach terenowych i dzienniku osobistym. Kolejnym eta-
pem byto ,teoretyzowanie interpretacyjne”, ktore wykracza poza indywidualne
sytuacje i bezposrednie interakcje, a polega na abstrakcyjnym ujeciu tego co we-
wnatrz i na zewnatrz (kontekst) badanego $wiata (tamze, s. 166—167).

Aby zachowa¢ maksimum anonimowo$ci, nie podano miejsca prowadzonych
badan, a imiona przywolywanych osob zostalty zmienione. Obserwowani ojco-
wie nie zostali powiadomieni o badaniach, aby nie doszto do zaktécen w spon-
tanicznosci reakcji i zachowan. Ze wspomnianych powodow opisywane studium
etnograficzne pomija fakty i zdarzenia, ktore moga zostac¢ przypisane konkret-
nym osobom.

Etnograficzne studium obrazu ojcéw w konteks$cie opieki nad dzieckiem
z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng i jego edukacji

Funkcjonowanie osrodka oraz zatrudnionej w nim kadry stanowi tto obser-
wowanych sytuacji, zdarzen, odnotowanych faktow, toczacych si¢ rozmow, in-
terakcji itp. Tak jak kazda placowka edukacyjna, osrodek ma pewng strukture
przestrzeni, czasu i 0s6b w nim przebywajacych. Ze wzgledu na specyfike pod-
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opiecznych przestrzega si¢ tu rytuatéw i schematow, ktore zapewniaja dzieciom
i mtodziezy z glgboka niepelnosprawnoscia intelektualng poczucie bezpieczen-
stwa i przewidywalnos¢ toczacych sie zaje¢. Kazdy dzien ma swoja strukture,
kazda lekcja/zajecie ma swoj schemat. Podopieczni uczeszczajg przez caly rok
szkolny do tej samej, malej (2—4 osobowej) grupy, ktérg zajmuje si¢ staly na-
uczyciel i opiekun. Zajecia pedagogiczne trwaja 4 godziny dziennie, a pozostaty
czas pobytu ucznia w placowce zagospodarowany jest przez dodatkowe zajecia
swietlicowe. W trakcie obecnosci w osrodku jego wychowankowie otrzymu-
ja wsparcie psychologa, fizjoterapeuty, logopedy, muzykoterapeuty, kynotera-
peuty, tyflopedagoga, moga korzystac z sali do§wiadczenia $wiata oraz ogrodu
sensorycznego. Wszyscy uczniowie majg przygotowane indywidualne progra-
my zaje¢, w ktorych — na podstawie diagnozy funkcjonalnej i zalecen poradni
psychologiczno-pedagogicznej — stawiane sa cele do osiggniecia w trakcie roku
szkolnego. Rodzice moga wiaczaé sie¢ w przygotowywanie programow (sa do
tego zachg¢cani), natomiast zobowigzani sg do ich zaakceptowania.

Kadra pedagogiczna i specjalistyczna ma uprawnienia i wysokie kompetencje
do pracy z osobami z gleboka niepetnosprawnoscig intelektualng. Dla wszyst-
kich zatrudnionych w placowce najwazniejsze jest dobro ucznidow, ktore stanowi
warto$¢ podstawowa, sami zas uczestnicy zespotow rewalidacyjno-wychowaw-
czych nigdy nie podlegaja warto$ciowaniu i ocenie negatywne;j.

Wiekszos$¢ podopiecznych jest dowozonych i odwozonych do/z placowki
transportem gminnym. Os$rodek, co prawda jest placowka niepubliczna prowa-
dzong przez organizacj¢ pozarzadowa, jednak rodzice nie musza uiszczaé zad-
nych optat.

Ta krotka charakterystyka miejsca prowadzonych badan oraz osob towarzy-
szacych tam dzieciom i mlodziezy z gleboka niepelnosprawnoscig intelektualng
pozwoli, jak sadze, na lepsze zrozumienie opisywanych sytuacji i zdarzen.

Rozpoczynajac analize zebranego materiatu, podjetam probe zmierzenia si¢
z potocznymi (cho¢ czgéciowo tez udowodnionymi) twierdzeniami dotyczgcymi
ojcoéw dzieci z niepetnosprawnosciami. Pierwsze dotyczy odejscia od rodziny i od-
rzucenia dziecka niespetniajgcego oczekiwan. Dane liczbowe w przypadku rodzin
wychowujacych dzieci i mtodziez uczeszczajace do osrodka nie potwierdzaja tych
czesto powielanych sformutowan. Wérod 66 rodzin podopiecznych, tylko 16 byto
niepetnych, w tym cztery sg juz szczesliwie zrekonstruowane (cho¢ nie wszystkie
zostaly sformalizowane), w dwoch przypadkach ojcowie zmarli, jeden przypadek
dotyczy rodziny zastepczej, w kolejnym odeszta matka, zas tylko 8 rodzin jest nie-
pelnych ze wzgledu na rozwdd 1 odejscie ojca — to zaledwie 12%, przy wskazniku
ogolnopolskim siegajagcym niemal 40% (Chrzanowska, 2015). By¢ moze wyjatko-
wo trudna sytuacja (w kazdej sferze rozwoju) dzieci z gleboka niepetnosprawno-
Scig intelektualng obliguje ich ojcow do wigkszej odpowiedzialnosci.

Druga teza dotyczy postrzegania ojca jako rodzica trzymajgcego si¢ na uboczu
rodziny, nieangazujacego si¢ w opieke i wychowanie dziecka z niepelnospraw-
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noscig. Zanim dokonam poglebionej analizy stanowigcej sedno konstruowanej
teorii, odwotam si¢ do danych liczbowych. Sposrod 51 petnych rodzin i jednej nie-
petnej z powodu odejscia matki (rolg opiekuna petni ojciec) 21 ojcéw nie pojawito
si¢ w placéwce ani razu. Oczywiscie to nie §wiadczy o braku ich zaangazowania
w wychowanie dziecka, jednak nie mogtam zaobserwowac¢ ich zachowan i sposo-
bu komunikowania si¢ z synami i corkami, o niektorych ich dziataniach swiadcza
dokumenty oraz wypowiedzi matek (czyli ich partnerek) i psychologa odwiedza-
jacego rodziny. Nalezy doda¢, ze wigkszos¢ tych ojcoOw pracuje, a ich Zzony nie,
stad w naturalny sposob to one sg oddelegowane do kontaktu z osrodkiem — taka
tendencje obserwuje si¢ generalnie w relacjach szkota—dom.

Pozostatych 30 ojcéw odwiedza placowke z r6zng czestotliwoscia: od co-
dziennego kontaktu wynikajacego z przywozenia i/lub odwozenia dziecka na
zajecia, do sporadycznych wizyt zwigzanych z uroczystosciami szkolnymi lub
wywiadéwkami. Nalezy jednak dodac, ze wigkszos$¢ podopiecznych jest dowo-
zona transportem gminnym, wigc dzieci, ktore sa przywozone/odwozone przez
ojcow lub matki, naleza do mniejszosci; pozostaja dtuzej w placoéwce lub sg
w niej szybciej od innych uczniéw, a ponadto dotyczy to sytuacji, gdy oboje
rodzice pracuja.

W badaniach uwzglednitam tylko tych ojcow, ktorzy ,.dali si¢ zauwazyc”,
czyli w znaczacy sposob zaistnieli w placowce (opis dotyczy 19 najbardziej cha-
rakterystycznych postaci). Na podstawie analizy r6znic i podobienstw w zacho-
waniu, dziataniu, interakcjach, komunikacji wsréd badanych mezczyzn wyltoni-
tam poszczegdlne portrety ojcow.

Ojciec wie najlepiej...

Ojcowie Asi 1 Basi cierpliwie uczyli opiekunéw i nauczycieli, jak karmi¢ ich
corki, ktore miaty ogromny problem z przyjmowaniem positkow. Kontrolowa-
li pilnie ilo§¢ spozywanych pokarmoéw. Obaj (cho¢ w innych okoliczno$ciach)
uznali, Ze ,,bardziej poj¢tne” sg nauczycielki niz osoby pracujace w charakterze
pomocy nauczyciela. Oponuja przed zmiang grupy, a wigc rowniez nauczyciela.
Ich matzonki nie sg tak restrykcyjne w swoich opiniach i dgzeniach.

Ojciec Asi obawia sig, ze jej niedowaga doprowadzi do koniecznosci zatoze-
nia PEG-a (przezskorna gastrostomia endoskopowa), a to przeciez zabieg inwa-
zyjny. Ponadto wizja karmienia endoskopowego sprawia, ze obraz dziecka staje
si¢ trudniejszy, gdyz wydaje sie, iz utraci ono swojg podstawowg umiejetnose.
Nie tylko ojciec Joanny ma Igk i opdr przed takim rozwigzaniem niedoborow
wagowych wynikajacych z trudno$ci z przyjmowaniem positkow przez dziecko.
Wiasciwie dotyczy to wszystkich rodzicow, ktorym przychodzi zmierzy¢ si¢
z takim problemem.

Bardzo ciekawa jest relacja dziewczynek z ojcami. Cho¢ obie maja problemy
z widzeniem, to bardzo szybko rozpoznaja zblizajacych si¢ ojcow i z radoscig ich
witajg. U starszej Basi pojawia si¢ uroczy usmiech, mtodsza za$§ Asia, sprawniej-
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sza fizycznie, reaguje ozywieniem ruchowym i wydaje radosne dzwigki. Nawet
sytuacje, w ktorych ojciec (pierwszej lub drugiej dziewczynki) podniesie glos
do stanowczego tonu, gdy dziecko grymasi przy przelykaniu lub wypluwa po-
sitek, to efekt jest zaskakujacy — corka podporzadkowuje sie¢ woli ojca. Wazna
jest tez druga strona interakcji: obaj mezczyzni, cho¢ kazdy na swoj sposob,
przychodzac do sali zajeciowej po swoje dzieci , s3 uSmiechnieci, zartuja, doty-
kajg ich czule, jednak maja zdecydowane ruchy przy ubieraniu, wydaja komendy
i instruuja, co teraz bedzie zakladane i jak one majg pomagac w kolejnych czyn-
nosciach. Nauczyciele i opiekunowie o ojcu Joanny wyrazaja ostrozne sady, np.:
»jest wymagajacy”, ,.trudno go przekonaé, bo wie najlepiej”, ,,denerwuje sig, ze
nie potrafimy nakarmi¢ corki”, ale z drugiej strony przyznaja, ze ,,Asia $wiata
poza nim nie widzi”, ,,dziecko jest dla nich [rodzicow — przyp. aut.] bardzo waz-
ne”, ,,podejmuja tyle dziatan, zeby znalez¢ lek na jej padaczke™.

Niestety obaj ojcowie skupiaja si¢ przede wszystkim na opiekunczych zada-
niach placowki, edukacja ich corek ma charakter stymulacji bazalnej, dlatego
uwazana jest za dodatek i uzupelnienie opieki. Pewnym uzasadnieniem takiej
postawy moze by¢ ciagly lek o zdrowie, a czasami wrecz zycie dzieci. Ponie-
waz w domu potrzeby dziewczynek sa rozpoznawane, mniejsze znaczenie dla
rodzicow ma ich mozliwo$¢ porozumiewania si¢ z innymi ludzmi. Mniej istotne
wydaje si¢ tez poszerzanie wiedzy o otaczajacym $wiecie, stwarzanie doswiad-
czen, ktore mogtyby rozwija¢ umiejetnosci dzieci.

Inny przyktad ojca, rowniez dziewczynki — obecnie 14-letniej, dotyczy
trudniejszej sytuacji opiekunczo-pielggnacyjnej, a mianowicie cewnikowa-
nia. Uczennica ma rozszczep kregostupa i polowiczy niedowtad, ktory wigze
si¢ z problemami z uktadem moczowym, pecherz nie jest w stanie oczyscic si¢
z moczu — migsnie si¢ nie kurcza, nie pracuja, sam za$ organ jest maly i wy-
maga czgstego oprozniania. Dziewczynka nie mogla przebywaé zbyt diugo
w placoéwce, gdyz trzeba bylo oproznia¢ regularnie pecherz. W koncu zostata
podjeta decyzja (wzajemna: rodzicow i kadry — pielegniarki, pedagoga, opie-
kuna) o przejeciu czynnosci cewnikowania w osrodku, aby uczennica mogta
dtuzej korzysta¢ z zaje¢. To wlasnie ojciec nauczyl wspomniang grupe pra-
cownikow, jak wykonaé te czynnos$¢. Takze w domu dzieli z matka podobne
prace pielggnacyjne. Oboje pracuja, ale jego obowigzki zawodowe sa bardziej
elastyczne 1 wigcej czasu poswieca opiece nad corka. To z nim majg codzienny
kontakt pedagodzy i opiekunowie pracujacy z Emilka. Zauwazaja, ze rodzic jest
w ciggtym pospiechu, ale od czasu, kiedy cewnikowaniem corki zajeta sie piele-
gniarka, czeka na koniec zaje¢, aby uczennica mogta ze wszystkimi kolezanka-
mi i kolegami uczestniczy¢ w ostatnim wspolnym momencie pobytu w grupie,
czyli rytuale pozegnania i podsumowania dnia. Emilka jest jedng z nielicznych
podopiecznych, ktorzy uzywaja pojedynczych stow i prostych zdan. Na widok
ojca wota go: ,.tato, jestes” lub ,,tato, idziemy”, a potem wtula si¢ w jego ramiona
i razem wedruja do samochodu.
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Przedstawig jeszcze jeden obraz ojca (niestety juz niezyjacego), ktory prze-
jal calkowita opieke nad corkg. Matka odrzucita dziecko tuz po porodzie, nie
poradzita sobie emocjonalnie z trudem wychowawczym, z opieka i pielggnacja,
szczegblnie obcigzajacymi, gdyz dziewczynka doznata czterokonczynowego
mozgowego porazenia dziecigcego, ktoremu, co z czasem okazato si¢, towa-
rzyszy gleboka niepelnosprawnos¢ intelektualna. Kobieta nie opuscita rodzi-
ny, jednak nie nawigzata wiezi z corka, nigdy tez nie pojawita si¢ w placowce.
Do kontaktow z kadra osrodka oddelegowany zostat ojciec. Gdy dziewczynka
byta mtodsza, mial on duze wymagania wobec procesu rehabilitacji — instruowat
opiekundéw i nauczycieli, jak uktada¢ dziecko w r6éznych pozycjach, kontrolo-
wal, czy corka wszystko zjadta, wymuszat na personelu prowadzenie treningu
czystosci (nocnikowanie). Z czasem stal sic mniej restrykcyjny, tracit sity i za-
angazowanie, komunikowat, ze nie radzi sobie z pewnymi czynnosciami u do-
rostej juz kobiety, dlatego aby go wspomoc, niektore zabiegi higieniczne wyko-
nywane byly w placowce. Wzajemna interakcja ojca i corki byla ciepta, pelna
troski z jego strony, ona z kolei zawsze usmiechata si¢ na widok ojca. Miedzy
nauczycielkg i opiekunka a ojcem zrodzito si¢ zaufanie, ale tez zrozumienie jego
obcigzen i trudnosci w opiece nad dorosta dziewczyna. Mezczyzng niewiele in-
teresowaty starania wlozone w edukacj¢ corki, co nauczycielka ze zrezygnowa-
niem podsumowata: ,,On juz taki jest, ale kocha Eweline, a to najwazniejsze. My
jej obetniemy paznokcie, umyjemy twarz po porannym $nie, zmienimy pieluche,
bo wazny jest jej komfort, nie bedziemy go (ojca) ktopota¢ zarzutami o braki
w pielggnaciji, i tak ma cigzko. Edukacja Eweliny nie jest dla niego wazna”.

Ojciec do zadan specjalnych

Nazwatam tak grupe¢ ojcow, ktorzy aktywizujg si¢ pod wpltywem impulsu ze
strony matki, jakby w odpowiedzi na jej nieradzenie sobie z problemem albo po-
trzebeg wsparcia w kontakcie z placowka. Zwykle chodzi o sprawe do szybkiego
rozwigzania.

Ojciec Karola w trosce o wygode syna w trakcie podrézy do placowki i z po-
wrotem zwrocit uwage na dyskomfort chtopca wynikajacy z miejsca usytuowa-
nia jego wozka w busie (z tytu za siedzeniami, podobnie jak w innych przy-
padkach). Przyszedl na rozmoweg wraz z matka, nastawienie mial wojownicze,
gdyz uwazal, ze w ten sposob wymusi zmian¢ dotychczasowego rozwigzania.
Rozmowa potoczylta si¢ inaczej, miato na to wpltyw wiele czynnikéw (m.in.
nikle mozliwos$ci ingerencji osrodka w rozwigzania proponowane przez prze-
woznika, szczegblnie gdy nie stanowig zagrozenia dla dobrostanu podopiecz-
nych, co dotyczylo rowniez opisywanej sytuacji), jednak najistotniejsze w jej
przebiegu byto ukierunkowanie na inne kwestie. Zatroskany ojciec, a wlasciwie
oboje rodzice, wskazali nie§wiadomie, ze ich zdenerwowanie i napi¢cie ma inne
zrodlo, dotyczace najmtodszego dziecka, niemowlecia, u ktorego wykryto po-
wazng wad¢ wymagajacg interwencji chirurgicznej. Konwersacja z rodzicami
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(z dominujaca rolg ojca) przeciagnela si¢ i trwata ponad dwie godziny, mozna
byto odczu¢ potrzebe rodzicow, aby zrozumie¢ ich trudng, obcigzajaca psycho-
emocjonalnie sytuacje.

Jednakze po pewnym czasie problem powrocit. Ojciec ponowit probe zmia-
ny sposobu przewozenia syna — nie na wozku, lecz na siedzeniu. Wyjasnienia,
ze chlopak jest duzy, jego cigzar utrudnia przekladanie go z wozka na siedze-
nie samochodu i stanowi spore obcigzenie fizyczne dla opiekunoéw pracujacych
w $wietlicy oraz opiekunki towarzyszacej uczniom w trakcie podrozy, nie od-
nosity skutku. W koncu przewoznik wziat na siebie petng odpowiedzialnos¢ za
umieszczenie Karola w busie (na siedzeniu) oraz za opieke w trakcie przewozu.
Mozna by rzec, ze determinizm ojca przyniost efekt, jednak szereg przykrych
sytuacji ukazal tez inne jego oblicze. Nieprzyjemny sposob komunikacji z do-
tychczasowa opiekunka podrézujaca wspolnie z podopiecznymi dla zapewnie-
nia im bezpieczenstwa, grozby wobec przewoznika i zatrudnionego przez niego
kierowcy — trudno okresli¢ podloze emocjonalne kierujace postgpowaniem ojca
— czy wynikato z troski o syna, czy jednak byto zwigzane z bardziej skompliko-
wang wigzankg dychotomicznych uczuc?

Drugi ojciec, dziewczynki, pojawia si¢ rowniez jakby na zyczenie matki,
aby wesprze¢ ja wtedy, gdy ma roszczenia wobec opieki nad corka w placowce.
Dziewczynka (obecnie 10-letnia) jest powaznie obcigzona zdrowotnie, dlatego
wiaczona zostata do grona podopiecznych domowego hospicjum dla dzieci. Kar-
miona jest przez PEG-a, wymaga tez szczeg6lnych zabiegéw w zakresie oczysz-
czania gornych drég oddechowych (m.in. oklepywanie, odsysanie w sytuacji
krztuszenia si¢ wydzieling). Matka miata swojg wizj¢ wykonywania czynnosci
pielggnacyjnych i karmienia dziecka, dtugo trwalo zanim zaufata pielggniarce
i nauczycielowi oraz opiekunce pracujagcym z dzieckiem bezposrednio w grupie.
Rola ojca sprowadzata si¢ do rozjemcy lub adwokata, ktory probowat tagodzié
napigcie zony, a zarazem thlumaczy¢, ze majg troche inny obraz dziecka w domu,
co potwierdzita psycholog zatrudniona w placéwce, ktoéra realizuje program
wsparcia rodzin oraz ulatwia wspolprace migdzy rodzing a o$rodkiem. Ojciec
co jakis czas dzwoni do placowki, wyjasniajac spokojnie stanowisko zony oraz
przyczyny jej zdenerwowania.

W podobnych okoliczno$ciach zapoznatam si¢ z ojcem kolejnego podopiecz-
nego (obecnie 13-letniego chlopca). Na poczatku kontakty miaty charakter
rozméw telefonicznych sygnalizujacych dyskomfort chlopca podczas podrozy
powrotnej z osrodka do domu. W konicu doszlo do konfrontacji z obojgiem ro-
dzicow 1 wyjasnienia podloza problemow. Obie strony — osoby odpowiedzialne
za ucznia w placowce i rodzice — zapewnity, ze bedag wspotpracowac dla zapew-
nienia dobrostanu Janka w trakcie transportu do placowki i z powrotem. Zarzu-
ty dotyczace jakosci opieki, braku uwaznosci kadry przygotowujacej chtopca
do dtugiej (niemal pottoragodzinnej) podrozy powrotnej do domu, a z drugiej
strony stabe zainteresowanie postgpami w rozwoju i w edukacji nadwyrezyly
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wczesniej poprawne relacje pomiedzy dwoma $rodowiskami. Ojciec chtopca
wskazywal swoja dobra wolg wspotpracy oraz porozumienia si¢ z nauczycie-
lami i opiekunami. Niestety styl czynionych uwag wzbudzat nieche¢ kadry.
W odczuciu pracownikoéw uczynili oni wszystko, co mogli, aby Ja$ nie cierpiat
w trakcie dojazdu do domu. Nalezy doda¢, ze chtopiec ma stwierdzone mpdz,
jego stopy sa zdeformowane (nie uzywa ich do poruszania si¢), staw biodrowy
za$ ulegl zwichnigciu i wymagat korekty chirurgicznej, ktora pomogta czasowo.
Wydaje sie, ze chlopiec znow odczuwa bol, ptacze i krzyczy w chwilach przyj-
mowania niewygodnej pozycji lub gdy zbyt dtugo przebywa w jednej z przybra-
nych lub wspomaganych przez fizjoterapeutow. Stan biodra wymaga specjalnego
ustawienia, aby dziecku ulzy¢ w niewygodzie i zniwelowac bolesnos¢, dokonuja
tego zwykle nauczyciele. W obliczu podejmowanych staran pracownicy placow-
ki maja poczucie niesprawiedliwej oceny przez rodzicow.

Trzej opisani ojcowie w sytuacji trudnej pojawiali si¢ u boku matzonek, aby
je wspierac, tagodzi¢ ich zdenerwowanie, probowac negocjowaé wspdlne stano-
wisko. Znani sg nie tylko z opisanych sytuacji. Dwaj z nich przychodzg tez na
uroczystosci szkolne, chetnie biorg udziat w corocznym pikniku rodzinnym, na
ktory przyprowadzaja tez swoje pozostale dzieci. W tych nieformalnych sytu-
acjach wiaczaja si¢ w opieke nad dzie¢mi, naturalnie reaguja na ich potrzeby,
bez podziatu obowiazkow zgodnie z czestym oddelegowaniem: matka do dzieci
chorych i z niepelnosprawnoscia, ojciec do pozostatych. Jednakze mniej intere-
suja ich postepy w edukacji dzieci, mozna odnie$¢ wrazenie, ze najwazniejsze sa
dla nich opieka, pielegnacja i bezpieczefistwo syna czy corki.

Zwykta powinnos¢ ztozenia podania i innych dokumentéw wymaganych
przy przyjeciu ucznia do szkoty realizowana jest najczesciej przez matki. Opi-
sani ojcowie podejmujg tg¢ aktywnos$¢ w sytuacji, w ktorej nie mogta tego zrobic¢
matka albo (w ich odczuciu) to jej si¢ nie powiodto.

Ojciec Michata pojawil si¢ w placowce po rozpoczeciu roku szkolnego, nie
byto juz wolnych miejsc, o czym zostal powiadomiony w trakcie rozmowy te-
lefonicznej poprzedzajacej wizytg. Zdeterminowany mezczyzna przybyt, aby
uzyskac¢ wigcej informacji. Sytuacja rodziny byta do$¢ skomplikowana. Michat,
trzecie dziecko, urodzit si¢ w czasie, gdy matka byta leczona na nowotwor, co
mogto stanowi¢ przyczyne jego problemow rozwojowych, a z czasem niepet-
nosprawnos$ci. Matka musiata szczegdlnie uwazac na swoje zdrowie, nie mogla
przecigzac sig, nie tylko fizycznie. Chlopca przyjeliSmy dopiero w drugim pot-
roczu, gdy zwolnito si¢ miejsce, proponujac w tym czasie inne, ambulatoryjne
rozwigzanie terapii i wsparcia.

Ten ojciec pojawia si¢ sporadycznie w placowce, jednak pierwszy kontakt
z nim wskazatl, ze ma zadaniowe podejscie do swojej roli. Poczucie odpowie-
dzialnos$ci wobec rodziny nakazalo mu — z jego perspektywy — walczy¢ o jak
najlepsze rozwigzanie trudnej sytuacji, cho¢ bez jego interwencji chlopiec i jego
rodzina uzyskaliby takie samo wsparcie.
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Takze ojciec Agatki dal si¢ pozna¢ w sytuacji poszukiwania miejsca edukacji
dla swojej corki. ,,Moje dziecko musi by¢ przyjete, bo oboje z Zong pracujemy
i mamy jeszcze dwoje dzieci [oprocz Agaty — przyp. aut.]” — stwierdzit mezcezy-
zna, nie przyjmujac do wiadomosci, ze jest juz pazdziernik (placowka pracuje
w systemie szkolnym) i nie ma wolnych miejsc w osrodku. W drugim pétro-
czu szkolnym zwolnito si¢ miejsce w zespole rewalidacyjno-wychowawczym,
i dziewczynka zostata wlgczona do grona wychowankow osrodka. Od tego cza-
su opiekun dat si¢ pozna¢ jako ,,0jciec do zadan specjalnych”. To on kontaktuje
si¢ zwykle z pedagogiem w sprawie edukacji i opieki nad dziewczynka. Kiedy
jest blisko corki, wida¢ jego opiekunczos¢ i troske. Cieszy si¢, gdy na spotka-
niu z nauczycielem styszy o swoim dziecku pozytywne opinie. Pedagogowie
i opiekunowie uskarzajg si¢ jednak na pewng ,,niefrasobliwos¢” rodzicéw w po-
dejsciu do leczenia dziewczynki, u ktorej stwierdzono epilepsje¢ i wodoglowie.
Ojca draznig sugestie opiekunow (podyktowane obserwowanymi zmianami
w zachowaniu dziecka) o konieczno$ci kontroli medycznej. Takze kilkakrotne
wezwanie pogotowia w zwiazku z przedtuzajacym si¢ napadem padaczkowym
doprowadzito do nerwowych reakcji mezczyzny, z pewno$cig uwarunkowanych
lekiem o zdrowie Agatki, ale takze klopotliwoscia catej sytuacji (zwolnienie si¢
z pracy, koniecznos¢ towarzyszenia corce w drodze do szpitala), ktorg mozna
spuentowac jego stowami: ,,A nie dato si¢ inaczej?”.

Ojciec Pawtla to posta¢ wyjatkowa. Poznatam go, gdy wkroczyt do gabine-
tu z poczuciem dezorientacji. Przyszedl po poradg, jak rozwigzac ich problem
(sw¢j 1 malzonki) ,,zaniedbania” realizacji obowigzku szkolnego przez syna. Nie
wiedzieli, ze ,.takie dzieci” maja obowiazek uczeszczania do szkoty. Zaabsor-
bowani leczeniem i terapig chtopca, zostali zaskoczeni wezwaniem do wyja-
$nienia zaistnialej sytuacji. Nie czuli si¢ jednak gotowi, zeby uwolni¢ go spod
opiekunczych skrzydet i przywozi¢ na codzienng edukacje w zespole rewalida-
cyjno-wychowawczym. Przez pewien czas Pawel byt nauczany indywidualnie
w domu, a kiedy trafit do osrodka w charakterze podopiecznego zespotu rewa-
lidacyjno-wychowawczego, mozna byto lepiej zauwazy¢, jak bardzo ojciec jest
z nim zzyty. M¢zczyzna ma duzo starszego syna z pierwszego zwiagzku, z kto-
rym utrzymuje dobre kontakty. O zdrowie i dobrostan drugiego potomka musi
wcigz zabiegaé. Syn prawie nie widzi, nie moéwi, jeszcze wcigz samodzielnie
si¢ nie porusza. Jednakze powoli rozwija si¢, robi drobne postepy, ktore ciesza
rodzicow. Chcieliby zrobi¢ dla niego jak najwiecej. Ojciec wydaje si¢ poswiecad
dziecku duzo czasu, jest z nim w bliskim kontakcie. Po chlopcu wida¢, Zze czuje
si¢ na rekach opiekuna bezpiecznie, wtulony w niego wstuchuje si¢ w otoczenie.
Matka pobtazliwie okresla te relacje ,,nicodci¢ta pepowing”.

Byle samo ojca, co i matki

Otwierajac charakterystyke tej grupy ojcow postuzytam si¢ sformutowaniem
uzytym przez Violette Bedkowska-Haine (2007, s. 69), ktéra w ten sposob okre-

CNS nr 2(36) 2017, 89-112



Ojcowie wobec opieki nad dziecmi z glebokq niepetnosprawnosciq intelektualng... 101

slita jeden z wzorcow opiekundw przystosowanych do swej roli zwigzanej z wy-
chowaniem dziecka przewlekle chorego. Wsrdd ojcow réwnie aktywnie biora-
cych udzial w zyciu corki czy syna z gleboka wieloraka niepetnosprawnoscia
jak ich matki jest kilku, o ktérych warto opowiedziec.

Ojciec Kuby i Radka, braci obcigzonych wodoglowiem wrodzonym (uwa-
runkowanym genetycznie), jest zawsze usmiechniety, aktywny, czesto obecny
w placowce —na zebraniach rodzicow, uroczystosciach szkolnych, czasami, zeby
odebra¢ synow ze szkoty (zwykle przywozeni i odwozeni sg transportem zorga-
nizowanym przez gming). Cho¢ ciezko pracuje, zeby utrzymac piecioosobowa
rodzing, stanowi dla swojej zony olbrzymie wsparcie w trudach wychowywania
dwodch synow z niepetnosprawnoscia. Oboje rodzice sa bardzo aktywni w or-
ganizowaniu chlopcom rehabilitacji, terapii i wypoczynku. Razem wyjezdzaja
na turnusy rehabilitacyjne. Ojca Kuby i Radka znam od 16 lat, wtedy trzyletni
Jakub zostal przyjety do osrodka. Kiedy chtopiec przezywat trudniejszy okres
(zwigzany z dojrzewaniem), nie mogt spaé, krzyczal i ptakal przez cate noce,
a matka tracila cierpliwos¢, siggala po leczenie psychiatryczne dla syna, wtedy
ojciec czesciej towarzyszyt swojej zonie w osrodku. Szczegolnie bardziej zywio-
towy Radek nawotywatl ojca ,,tata” i jest to jedno z niewielu pojedynczych stow
wypowiadanych przez dziecko. Oboje rodzice sa z radoscia witani przez synow,
jednak ojciec wyzwala wigcej pozytywnych emocji, nawet bardziej zamknie-
ty w sobie Jakub wzdycha i u§miecha si¢. Rodzice i dzieci tworzg pozytywny
wizerunek, sa ze soba zzyci, co nalezy do rzadkosci wsérdd rodzin obcigzonych
dwojka dzieci z niepetnosprawno$cia w najglebszym stopniu.

Ojciec Macka, juz dorostego mezczyzny z zespotem Downa, jest usytuowany
w tle relacji rodzinnych, cho¢ to on od paru lat opiekuje si¢ synem, gdy mat-
ka wyjezdza za granic¢ do pracy. Najczesciej przybywaja do placowki razem,
usmiechnigta para ludzi w $rednim wieku. Matka dominuje w komunikacji z na-
uczycielem i opiekunami, ojciec stucha, potakuje. Kilka epizodéw, w ktorych
obserwowatam ojca, ukazato obraz czlowieka bardzo wrazliwego, skupionego
na synu, na tym, co z nim si¢ wtasnie dziato. Oto jeden z nich. Jasetka: Maciek —
przebrany za Jozefa — stoi za wozkiem, na ktorym siedzi kolezanka grajaca role
Marii. Chlopiec jest niewidomy, dotykiem odszukuje glowe dziewczyny i za-
czyna jg delikatnie gladzi¢, jakby rozumial, Ze gra role opiekuna Marii i dzie-
cigtka. Ojciec byl wzruszony, pokazywat matce to, co zaobserwowat, razem
$miali si¢ niemal do tez, robili zdjecia.

Ojciec Marka jest postacig zdominowang przez aktywng i zywiotowa zone.
Stanowi niejako przeciwwage dla jej temperamentu. Marek go uwielbia. Jest ich
jedynym dzieckiem, robi powolne, ale systematyczne postepy. Cho¢ nie widzi
(retinopatia wczesniacza), to zaczyna si¢ porusza¢ z asysta dorostego. Mgzczy-
zna przychodzi z zong na zebrania dla rodzicow, stara si¢ wlacza¢ w dziatania na
rzecz placowki. Nalezy do rady rodzicéw. Syn jest dla niego wazny, potrafi z nim
1 z niego zartowa¢ — wydaje si¢, ze Marek $mieje si¢ z ustyszanych dowcipow.
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Kiedy ojciec bierze dziecko na rgce, zaczyna migdzy nimi panowaé porozumie-
nie: chlopiec przestaje ptaka¢, usmiecha sig 1 gltadzi ojca po twarzy. Nauczycielka
od lat zajmujaca si¢ Markiem ma dobre relacje z obojgiem jego rodzicow, jednak
zawsze podkresla, ze z ojcem podopiecznego ,,mozna si¢ tatwiej dogadac”, cho¢
mezczyzna unika konfrontacji w kwestiach spornych z ekspansywng zona.

Ojciec samotnie wychowujqcy dziecko

Do tej pory w placowcee byty dwa przypadki samotnego ojcostwa (ktore doty-
czyly wychowywania chtopcoéw — synow). Jeden — na skutek $mierci matki, dru-
gi — w zwiazku z odejsciem kobiety. Jak to zwykle bywa w takich sytuacjach,
ojcowie zostali zmuszeni przez okolicznosci do wigkszej aktywnosci w opiece
nad potomkiem i wychowywaniu go.

Ojciec Lukasza pojawit si¢ po raz pierwszy w placéwcee, zeby zapisac chlopca,
gdy ten miat 15 lat. To p6zno, jednak wczesniej syn byt umieszczony w domu
pomocy spotecznej (DPS), poniewaz matka, ktéra go samotnie wychowywata,
zmarla. Ojciec w zwigzku z leczeniem psychiatrycznym mial ograniczone prawa
rodzicielskie. Dtugo trwaty jego starania o przywrdcenie mu pelnych praw, do-
piero gdy wykazal, ze zapewni chtopcu wlasciwe warunki do codziennego funk-
cjonowania oraz realizacje obowigzku szkolnego w odpowiedniej placéwce, mogt
zabra¢ syna z DPS. Ojciec byl bardzo przejety swoja rola, tym bardziej ze syn
wykazywatl wiele dodatkowych trudnosci zaktdcajacych jego zachowanie. Niewi-
domy chtopiec poruszajacy si¢ samodzielnie jedynie w znanym mu $rodowisku,
mial problemy ze snem 1 wiele sensoryzmoéw. Jadt tylko wybrane i rozdrobnione
pokarmy, uderzat si¢ w gltowe, szczypat w kark, gryzt rgce. Ojciec wspotpraco-
wat z terapeutami, pedagogami, opiekunami i wspolnie udato si¢ wyeliminowaé
najtrudniejsze zaktdcenia. Potrafit jednak uparcie trwaé przy niektorych swoich
metodach postepowania z synem, np. pokarm, za ojcem nazwany ,,jadtem”, i spo-
sOb jego przygotowania pozostaty niezmienione. Mgzczyzna nie wyrazit zgody na
uczestnictwo w warsztatach dla rodzicow dotyczacych seksualnosci oséb z glgbo-
ka niepelnosprawnoscia intelektualng, twierdzac, ze jego syn nie wykazuje w tym
obszarze zadnych problemow, wigc ,,szkoda czasu”. Natomiast, ku zaskoczeniu
kadry placowki, zgodzit si¢ na udziat Lukasza w zielonej szkole. Byt jednym z nie-
licznych rodzicéw podejmujacych walke o systemowe rozwigzania w opiece nad
dorostymi osobami z gleboka wieloraka niepetnosprawnoscia. Jak kazdy rodzic,
szczegolnie samotnie wychowujacy dziecko z tego rodzaju obcigzeniem, przezy-
wa lek przed przyszioscia swojg i syna. Kiedy przychodzit do placowki, lubit po-
rozmawiac z kazdym, kto prowadzit zajecia z udziatem Lukasza, nie $pieszyt sig,
pouczal jak postepowac z synem, ale tez zadawat pytania. Obecnie chtopak, skon-
czywszy 25 lat, jako absolwent zespotu rewalidacyjno-wychowawczego uczgszcza
do $rodowiskowego domu samopomocy (SDS).

Ojciec Mateusza musial si¢ nauczy¢ radzenia sobie z synem niewidomym
i z mpdz. Chlopiec, obecnie 17-letni, porusza si¢ podtrzymywany za reke, wy-
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kazuje — podobnie jak Lukasz — wiele zachowan zaktocajacych, jednak podaza-
jacych raczej w kierunku agresji wobec innych (czgsto wyzwalanej przez zanie-
pokojenie, lek i ztos¢). Duzo piszezy i krzyczy, gryzie reke, potrafi zaatakowaé
stojaca obok osobe. Ojciec twierdzi, ze w domu radzi sobie lepiej z otoczeniem,
ktore nie jest tak zmienne jak w osrodku i bardziej przewidywalne. Postepowa-
nie z chlopcem wymaga pamigtania przez wszystkich zajmujacych si¢ nim o za-
powiadaniu podejmowanej aktywnosci, o okreslaniu miejsca i osoby, z ktora
bedzie miat do czynienia.

Ojciec Mateusza wykazuje duzg cierpliwos¢, ale takze konsekwencje w wy-
chowaniu. Zgodnie ze wspodlnie podjetymi ustaleniami postgpuje z synem tak,
aby komunikaty skierowane do niego byty krotkie i rzeczowe. Kiedy nastepuje
eskalacja ztego nastroju u chtopca, me¢zczyzna stanowczo okresla granice. Co
wazne, zapewnia synowi duzo ruchu, twierdzi, ze ,,chtopak musi by¢ aktywny,
musi si¢ wyzy¢, zeby nie miat sity do brojenia”. Podobne postgpowanie z Ma-
teuszem w domu 1 w placéwce przynosi coraz lepsze rezultaty. Ojciec angazuje
si¢ w zycie osrodka, np. zorganizowal pokaz motocykli, na ktérych nasi pod-
opieczni mogli usigs¢, zatozy¢ kask, odczu¢ wibracje silnika i ustysze¢ dzwigk
klaksonu, sami go nacisnaé. To dato im olbrzymig frajde. Me¢zczyzna przygoto-
wal materiaty popularyzujace dziatalnos¢ placowki, jak sam twierdzi to jest jego
sposob na odwdzieczenie si¢ za opieke nad synem.

Ojciec sterujgcy matkg

Taki ojciec, co prawda nieobecny w placowce, jednak ciagle pojawiajacy si¢
w wypowiedziach matki, jako jej partner decyduje o strategii opiekuncze;j i te-
rapeutycznej wobec dziecka, nakresla styl rehabilitacji, rodzaj terapii i leczenia,
a przede wszystkim zakres obowigzkow matki. Kobieta niepracujgca zawodowo
uzaleznia si¢ w kazdej sferze swojego zycia od partnera, ktory zarabia, wymusza
na niej pewne zachowania, wytwarza lek o ciaglo$¢ zwiazku, o dobro rodziny.

Ojciec Ewy nigdy nie pojawit si¢ w placowce, jednak kazdy pracownik, ktory
sprawowal nad dziewczynka opieke, rehabilitacje, terapi¢ czy zajmowat si¢ jej
nauczaniem, dzigki matce dziecka, doskonale zna zasady obowiazujace w ich
domu. Matka dziata zgodnie z zaleceniami ojca. Do niedawna w domu prowa-
dzona byla intensywna codzienna rehabilitacja dziewczyny (metoda Domana)
po jej powrocie z o$rodka. Od pewnego czasu uczennica ma szczegdlnie trudnag
sytuacje zdrowotna, liczne zabiegi chirurgiczne, ktérym zostala poddana, nie
przyniosty oczekiwanych rezultatow. Jest cierpigca i obecnie czesto opuszcza
zajecia. Sytuacja zdrowotna dziewczyny wptyneta na ztagodzenie tempa i cze-
stotliwosci jej terapii.

Ojciec Kasi poswieca swojemu jedynemu dziecku wiele uwagi. Dziewczynka
obcigzona jest wada genetyczng o podtozu metabolicznym, ktéra ma postepuja-
cy charakter. Dziecko stabnie z kazdym rokiem. Rodzice zgtosili je do programu
leczenia, ktére nieco spowolnito destrukcyjny charakter choroby. Ojciec dziata
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aktywnie na rzecz dzieci i rodzin do$wiadczajacych podobnego problemu. Kasia
gtéwnie zajmuje si¢ matka, gdyz nie pracuje. Ojciec wlacza si¢ w opieke po po-
wrocie do domu. Z wypowiedzi matki wynika, ze to on wykazuje wiecej cierpli-
wosci 1 konsekwencji w postgpowaniu z dzieckiem. Stawia tez wymagania mat-
ce. Z obrazu opiekuna zarysowanego przez zon¢ oraz z rozmow telefonicznych
wynika, ze to me¢zczyzna decyduje o wielu aspektach opieki, terapii i leczenia
dziecka. Ostatnio wyznacza tez nauczycielce i opiekunowi zakres postepowania
z dziewczynka w zwigzku z jej stabngca aktywnoscia fizyczna (notatki w zeszy-
cie do korespondencji). Stan corki uruchomit u niego, a co za tym idzie, réwniez
u matki, postawe roszczeniowa, wigze si¢ ona ze stawianiem zarzutéw kadrze za
stabe zaangazowanie, niedopilnowanie dziecka, przypisywaniem ztych intencji.
Swiadomo$¢ zblizania si¢ do kresu $miertelnej choroby z pewnosciag wyzwala
lek, zto$¢, a wrecz nienawis¢ do $wiata, stad zwiekszona liczba roszczen i ata-
kéw wobec placowki. To trudna sytuacja, wlasciwie dla wszystkich pracowni-
kow, wymagajaca zrozumienia emocji rodzicow, a z drugiej strony radzenia so-
bie z ich agresja, gtéwnie ojca ,,Smiertelnie chorej corki” (stowa z ostatniej, tym
razem osobistej wizyty w osrodku, brzmiaty: ,,Kto$§ skrzywdzit mojg $mier-
telnie chorg corke”). Nalezy jednak doda¢, Ze tego ojca interesuje wszystko, co
dzieje si¢ z jego corka. Rodzice cieszg sie, styszac, ze Kasia co§ wykonata samo-
dzielnie, gdy wykazuje jakgkolwiek inicjatywe w dziataniu, gdy ma przebtyski
zainteresowania zadaniem, czynnos$cig. Namiastka jej dawnej kondycji psycho-
motorycznej dodaje otuchy, wzbudza nadzieje, ze jeszcze nie wszystko stracone.

Ojciec odsuniety od dziecka przez matke

Matka Krystiana sama przyznaje, ze zawladneta zyciem swojego jedynego
syna, gdyz wydawato jej sie, ze potrafi najlepiej si¢ nim opiekowac. Nie poznali-
$my ojca naszego podopiecznego, chociaz rodzina stanowi spojng catos¢. Z opo-
wiadan matki wiem, ze tonuje jej emocje, ze p6zno wraca do domu po pracy, ze
pracuje przy komputerze, wtedy czasami syn mu towarzyszy. Z relacji psycho-
loga wynika, ze pomiedzy chtopcem i ojcem istnieje pozytywna wiez. Ojciec
jest tagodna osoba, ciepto zwraca si¢ do syna, co stanowi przeciwwage do ciagle
rozdraznionej, smutnej i rozzalonej matki. Wyglada to tak, jakby zrezygnowat
z ingerowania w ten obszar ich wspolnego zycia, w ktorym matka realizuje swoj
plan terapeutyczny i opiekunczy wobec syna. Psycholog okreslita jego sytu-
acje jako ,,odsuniecie na margines rodziny”, matki za§ — jako ,,zawlaszczenie
pola opieki nad dzieckiem”. Badacze z kolei nazywajg ten stan ,,niewyréwna-
niem”. Nastepuje on, gdy rodzic wykazuje nadmierna koncentracje na dziecku
lub w rodzinie istnieje nierdéwny podzial obowigzkéw zwigzanych z dzieckiem.
Niewyrownanie pojawiac si¢ moze tez w diadzie matzenskiej, gdy jedno z rodzi-
cow catkowicie poswigca si¢ opiece nad dzieckiem, rezygnujac z waznych dla
siebie potrzeb i aspiracji, a tym samym wywotujac stan niewyrdéwnania w relacji
z partnerem (Jagieta, Jagieta, 2003).
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Podobnie podporzadkowat si¢ woli zony ojciec Karolinki. To ona ma plany
wobec dziewczynki, organizuje jej dodatkowg terapie i rehabilitacje, przemecza-
jac dziecko nadmiarem aktywnosci. Sugestie ojca nie sg brane pod uwagg, matka
ma wiele argumentow na usprawiedliwienie swojej racji. Poniewaz dziewczyn-
ka jest mtodsza od obecnie 22-letniego Krystiana, ojciec probuje od czasu do
czasu interweniowac. Jednakze nie odnoszac efektow, chyba — jak to stwierdzita
nauczycielka — ,,odpuszcza”, czyli poddaje si¢ dla spokoju i harmonii w rodzinie,
zeby nie komplikowaé zycia domowego. Czy to rezygnacja, czy wygoda nim
kieruje, trudno stwierdzic.

QOjcowie w obliczu opieki i edukacji swoich dzieci z gleboka
niepelnosprawnoscig intelektualna — dyskusja i interpretacja

Przytoczone portrety ojcow ukazujg ich zachowania, podejmowane dziata-
nia, reakcje, interakcje z wlasnymi dzie¢mi, nauczycielami oraz opiekunami
dostrzegane w procesie opieki nad dzie¢mi z gltgboka niepetnosprawnoscig inte-
lektualng oraz ich edukacji w zespotach rewalidacyjno-wychowawczych.

U wielu ujetych w opisach ojcow zauwaza si¢ poczucie kompetencji w co-
dziennych czynnosciach pielggnacyjno-opiekunczych. Wigkszo$¢ przytacza-
nych wynikéw badan ukazuje ojcéw jako rodzicow oddajacych matkom pole
dziatania w tym obszarze (generalnie), a szczegdlnie, gdy potomek wymaga
specjalistycznego podej$cia, nawet jesli matka pracuje (MacDonald, Hastings,
Fitzsimons, 2010). Z badan Elaine MacDonald i wspotautorow (2010) wynika,
ze ojcowie, ktorzy podejmowali dzialania opiekuncze (codzienne, pielggnacyj-
ne) wobec dzieci z niepelnosprawnoscig intelektualng (takze z autyzmem), mie-
li wigkszy wplyw na proces ich socjalizacji, czuli si¢ bardziej zaangazowani
W swoja role, a zarazem nastgpowatla u nich poprawa zadowolenia z ojcostwa
oraz zmniejszenie cierpienia rodzicielskiego z powodu bezradno$ci wobec nie-
petnosprawnosci doswiadczanej przez dziecko. Wydaje sig, ze cze$¢ ukazanych
postaci ojcow koresponduje z przytoczonymi wnioskami.

Zaprezentowane relacje zachowan ojcow i ich reakeji na sytuacje trudna, na
bezradno$¢ zony (bardziej sugerowang niz realng), mozna probowac usytuowac
w kontekscie do$wiadczania stresu. W ostatnich dekadach podejmowane ba-
dania nad stresem rodzicielskim wynikajacym z wychowywania dzieci z nie-
petnosprawnosciami coraz czesciej uwzgledniajg specyfike sytuacji ojcow. Na
przyktad dostrzezono zalezno$¢ pomiedzy napigciem emocjonalnym doswiad-
czanym przez ojcoOw a jako$cig opieki zapewniang dziecku z niepetnosprawno-
$cig. Ojcowie odczuwaja presj¢ otoczenia, gdy wystepuja braki w opiece, a oni
nie s3 w stanie znalez¢ dodatkowego (ptatnego) wsparcia (Warfield, 2005).

Podobnie, w badaniach przeprowadzonych nad profilem stresu u ojcéw dzieci
z zespotem Downa, okazalo si¢, ze odczuwaja oni duze obciazenie, szczegolnie
w zwigzku z negatywnymi postawami otoczenia wobec dziecka, a takze czu-
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ja sie przecigzeni odpowiedzialno$cia, rowniez finansowa, za status materialny
rodziny, podejmuja dodatkowe prace, przez co spedzaja w domu mato czasu,
nierzadko musza rezygnowac ze swoich osobistych planéw i dazen (Zyta, 2011).
Wptlywa to na ich relacje z dzie¢mi i prowadzi do dos§wiadczania poczucia winy.
W rezultacie ojcowie majg powazne trudnosci z okresleniem swoich emocji wo-
bec dziecka. Szczegdlnym stresorem jest dla nich niepewna przysztos¢ potom-
ka. Ojcowie reagujg takze wickszym niz matki stresem na tzw. trudne zacho-
wania dziecka, problemy zdrowotne oraz ktopoty ze snem (McConachie, 1994).
Poniewaz zgodnie ze spotecznymi oczekiwaniami to oni odpowiadajg za ,,dys-
cyplinowanie” dziecka, problemy w zachowaniu mogg by¢ dla nich szczegolnie
obcigzajace. Dostrzezono rowniez fakt, ze stres ojcow ma wigkszy niz u matek
zwigzek ze stygmatyzacja (Pisula, 2007).

Z kolei z rozwazan Lucyny Bakiery i Zanety Stelter (2010) wynika, ze spe-
cyficznym doswiadczeniem rodzicielstwa ojcow dzieci z niepelnosprawnoscia
intelektualng jest poczucie utraty czesci siebie, co z pewnoscia poteguje wiele
uczu¢ negatywnych i niezgode na przypisywanie przez otoczenie spoteczne roli
ojca niepetnego, innego oraz tozsamosci rodzica dziecka nie w pelni wartoscio-
wego. Wysoki poziom odczuwanego stresu koresponduje tez z niska satysfakcja
z zycia, zarowno 0jcow, jak i matek (Basinska, Wedzinska, 2014).

Opieka nad dzie¢mi i mlodziezg z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng
przysparza rodzicom zdecydowanie wiecej stresu niz w przypadku, gdy ich po-
tomstwo do$wiadcza innych niepelnosprawnosci. Opisane w artykule czynniki
1 argumenty nalezy zwielokrotni¢ i nada¢ im moc obcigzajaca psychofizycznie
obojga rodzicow. Nakladajace si¢ na siebie problemy zwigzane z niepelnospraw-
noscig i ze zdrowiem dziecka (o ktorych pisatam we Wprowadzeniu) poteguja
u opiekunoéw stres i nadajag mu charakter permanentny. Szybko doprowadzaja do
sytuacji wypalenia sit fizycznych 1 psychicznych, co wiaze si¢ z obcigzeniami
zdrowotnymi i depresja (Sekutowicz, 2013).

Radzenie sobie z trudno$ciami wynikajacymi z opieki nad dzie¢mi z nie-
petnosprawno$ciami i ich wychowania zalezy od wielu czynnikéw, m.in. od
interpretacji sytuacji, jej poznawczej oceny i wlasnych doswiadczen (Suwalska-
-Barancewicz, Malina, 2013). Biorac pod uwage kontekst (spoteczny, kulturo-
wy, polityczny, gospodarczy) funkcjonowania polskich rodzin wychowujacych
dzieci z niepelnospawno$ciami, mozna lepiej zrozumie¢ ich doswiadczenia
w zderzeniu z politykg spoleczng panstwa, opieka zdrowotng, postawami spo-
lecznymi. Cho¢ wiele si¢ zmienia na korzys¢ takich rodzin, to wcigz jeszcze
trudno mowi¢ o zadawalajacej sytuacji rodziny obcigzonej opieka nad dzie¢mi
ze specjalnymi potrzebami rozwojowymi i edukacyjnymi.

Jednym ze stylow radzenia sobie z trudnos$ciami jest podejScie zadaniowe,
ktore zauwaza si¢ takze u przedstawionych ojcow. Monika Parchomiuk (2007),
badajac rodzicow dzieci z mozgowym porazeniem dzieciecym, stwierdzita, ze
postawa zadaniowa sprzyja budowaniu relacji z dzieckiem. Ojcowie uskarzaja

CNS nr 2(36) 2017, 89-112



Ojcowie wobec opieki nad dzieémi z glebokg niepelnosprawnosciq intelektualng... 107

si¢ na staba komunikacje¢ ze specjalistami, dla ktorych zdecydowanie wazniej-
sze sg kontakty z matkami. Kiedy brakuje im przypisania zadan w rehabilitacji
potomka, czuja si¢ niepotrzebni i marginalizowani jako nieobecni, zapracowani.
W koncu oddalaja si¢ od dziecka, od rodziny, od zony. Okreslani sg mianem
0jcoOw nieobecnych, satelitow, niezaangazowanych, stabych (Braun-Gatkowska,
2001). Jesli opiekunowie wiedza, co powinni robi¢ i maja okazj¢ do dziatania,
wowczas ich udzial w wychowaniu dziecka z niepelnosprawnos$cig wzrasta.
Zmieniaja swe wczesniejsze, czesto nierealistyczne oczekiwania wobec syna
badz corki, zaczynaja lepiej rozumiec ich trudnosci i dostrzega¢ mozliwosci,
przede wszystkim za$ zaczyna si¢ ksztattowac¢ wiez emocjonalna migdzy ojcem
a dzieckiem (Towers, Swift, 2006; Twardowski, 2009; Zyta, 2011).

Niektorzy obserwowani ojcowie wykazuja zainteresowanie postepami
w rozwoju swoich dzieci, potrafiag wspotpracowac¢ z nauczycielami w osigganiu
celow rehabilitacyjnych czy szeroko rozumianej edukacji. Dotyczy to tych opie-
kunow, ktorych dzieci funkcjonuja na nieco wyzszym poziomie, a ich niepet-
nosprawnos$¢ nie wykazuje znamion zaburzen szczeg6lnie skomplikowanych,
taczacych si¢ z problemami zdrowotnymi. Trudno takie spostrzezenia odnies¢
do wynikow innych badan, gdyz takie nie byty dotad prowadzone. Natomiast
stosunek ojcow do edukacji ich corek i synow, abstrahujac od ich sprawnosci
intelektualnej, wiaze si¢ z oczekiwaniem na osiggni¢cia potomkdow, ktore przy-
niosg zadowolenie, dumg z dziecka. Niektorzy ojcowie dzieci i mlodziezy z gle-
boka niepelnosprawnoscia intelektualng dostrzegajg praktyczny wymiar ich
edukacji, jednak dla wigkszos$ci respondentow to jedynie podnoszenie jakos$ci
pobytu dziecka w placowce, sprawianie synowi/corce przyjemnosci, tagodzenie
jego/jej dolegliwosci ptynacych z ciata. Dlatego dostrzega si¢, ze rodzice wigk-
sze znaczenie przypisuja fizjoterapii niz pozostatym zajeciom.

Z opisu ojcow zaangazowanych w proces wychowania dzieci wytania si¢
troskliwos$¢, adekwatnos$¢, aktywnos¢ oraz przejawy uczué pozytywnych wo-
bec swoich corek i synow. Taka postawa sprzyja rozwijaniu wiezi bliskosci
1 mitosci, co dato si¢ zaobserwowaé¢ we wzajemnych interakcjach pomigdzy
ojcami i ich dzie¢mi. Co prawda opisywani mgzczyzni nie wartosciowali swo-
jego ojcostwa, jednak te grupe mozna okresli¢ dobrymi ojcami. Badania longi-
tuidalne prowadzone przez Petr¢ Bostrom i Malin Broberg (2014) ukazuja do-
$wiadczenia ojcow dzieci z niepelnosprawnoscig intelektualng na kontinuum
pomiedzy otwarto$cig a unikaniem. Reakcje ojcOw i strategie podejmowane
przez nich zostaty ujete w trzech tematach: przerwana $ciezka — niepewnosc,
radzenie sobie z nieoczekiwanym oraz bycie dobrym ojcem. Wigkszos$¢ ba-
danych ojcéw (wywiady przeprowadzane byly z nimi kilkakrotnie w odste-
pach czasu) przechodzita przez wspomniane $ciezki, ich ojcostwo ewoluowato
w kierunku bycia dobrym ojcem, niemal wszyscy uwazali, ze sg coraz bardziej
otwarci na potrzeby swoich dzieci i coraz lepiej je rozumieja. Tylko jeden tata
okreslil swoja postawe jako unikanie probleméw. Badani przyznaja, ze proces
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dojrzewania do wymagajacego ojcostwa nie byt liniowy i nawet gdy juz uzna-
li, Ze sg przystosowani, to — jak sami twierdzili — nieoczekiwany zwrot sytu-
acji dziecka, a co za tym idzie rodziny, wyzwalat panike oraz che¢é ucieczki
i unikania konfrontacji z problemem.

Nalezy zwroci¢ uwage na kwesti¢ podejmowana przez niemal wszystkich ba-
daczy problematyki ojcostwa: m¢zczyzni unikaja sytuacji konfrontacji, oceny,
eksponowania doswiadczanych trudnosci, dlatego zwykle w badaniach uczest-
niczg ojcowie, ktorzy poradzili sobie z sytuacja kryzysowa i uzyskali pewng
rownowage w systemie rodzinnym, w zwigzku z tym nie obawiajg si¢ negatyw-
nej oceny spolecznej, moga bez zazenowania ,,patrze¢ w oczy” prowadzacemu
wywiad (takich stow uzylt jeden z badanych mezczyzn). O podobnych spostrze-
zeniach pisala Agnieszka Zyta (2011), prowadzac wywiady z ojcami dzieci i do-
rostych 0s6b z zespolem Downa.

Na koniec podjetej dyskusji cheiatabym odnie$¢ si¢ do zréwnowazonej ade-
kwatnoS$ci w opiece nad dzieckiem z glecboka niepelnosprawnoscig intelektualng
obojga rodzicow. Portrety ojcow okreslone jako ,.tyle samo ojca, co matki” ukaza-
ty sytuacje tylko kilku wybranych opiekunow, ktérych moglam czesciej obserwo-
wac w placowce, porozmawiaé¢ z nimi w trakcie ich wizyt (zebrania rodzicéw, uro-
czystosci szkolne, przypadkowe spotkania). Takich ojcow jest wigcej, najczesciej
w rodzinach, w ktorych matki pracuja, pozostate dzieci (jesli sa) uczeszcezajg do
ztobkow, przedszkoli, szkot. Czasami do opieki nad dzie¢mi zatrudniane sg opie-
kunki. Dziecko z niepelnosprawnoscig jest dowozone do osrodka i z powrotem
do domu transportem gminnym. To coraz powszechniejszy obraz wspotczesnych
rodzin wychowujacych dzieci z niepelnosprawnosciami.

Christine Towers i Paul Swift (2006), prowadzac wywiady z ojcami dzie-
ci z niepetnosprawno$ciami, wskazali na ich dgzenie do dzielenia z matka
opieki nad potomkiem, ale takze na rozumienie konieczno$ci wiaczania si¢
w prace domowe, gdy partnerka (zona) pracuje na peiny etat. Trzeba przy-
zna¢, ze przemiany spoteczno-kulturowe oraz gospodarczo-polityczne (jedne
wyznaczaja drugie na zasadzie sprz¢zenia zwrotnego), ktorych doswiadczy-
o $rodowisko rodzinne, sprzyjaja (a moze wrgcz je wymuszajg) partnerstwu
w opiece nad dzieckiem (kazdym) oraz réwnowadze w systemie matzenskim
i rodzinnym. Tomasz Sosnowski (2011, s. 208—209) opracowal cztery mode-
le ojcostwa w odniesieniu do tradycji kulturowej; jeden z nich dotyczy ojca
o cechach, ktore tradycja kulturowa przypisuje kobietom. Ten model ukazu-
je opiekunow zainteresowanych tworzeniem — dla dzieci — korzystnych wa-
runkow opiekunczych, wychowawczych oraz kulturalnych. Nie wstydza si¢
zachowan opiekunczych w stosunku do wilasnych potomkow, gdyz dajg im
poczucie spelnienia (Lamb, 2004, za: Carpenter, 2007), cho¢ nie ukrywaja, ze
ich zaangazowanie w proces wychowawczy odbywa si¢ kosztem realizowane]
przez nich funkcji materialnej rodziny. Dzi$§ nie budzi watpliwosci fakt, ze ta
funkcja jest wypetniana wspolnie przez ojca i matke.
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Obserwujac rodziny podopiecznych uczegszczajacych do osrodka od momen-
tu powotania placowki do chwili powstania tego artykutu (18 lat), mozna réw-
niez zauwazy¢ ogromna zmiang ich obrazu. Wickszo$¢ matek pracuje, ojcowie
wlaczaja sie w zycie rodziny, w opieke nad dzie¢mi, a poniewaz obserwuja po-
stawy innych opiekundéw/ojcow, dostrzegaja, ze dziela z nimi do$wiadczenia,
wiec zaczynajg uznawaé swoje ojcostwo za by¢ moze inne, ale nie nienormalne
czy wstydliwe. Uroczystosci organizowane w placowce gromadza obecnie cale
rodziny, ktore tworzg swoistg wspolnote. Ojcowie potrafiag wziagé urlop w pracy,
aby przyby¢ do placowki i wspolnie swigtowac. Niegdys$ pojawiato si¢ kilka ma-
tek, tych niepracujacych.

Podobne spostrzezenia majg inni polscy badacze (Pisula, 2007; Parchomiuk,
2007; Plutecka, 2013; Stelter, 2013). Zaczeto docenia¢ znaczenie 0jcOW W roz-
wijaniu osobowosci i tozsamosci dziecka z niepetnosprawnoscia, ksztaltowaniu
jego dobrostanu i samopoczucia, wspieraniu rozwoju fizycznego, emocjonalne-
g0 1 poznawczego oraz zwigkszaniu kompetencji spotecznych.

Zaprezentowana interpretacja uzyskanych danych o niewielkim zasiegu sta-
nowi probe przedstawienia badanego do$wiadczenia zakorzenionego w szer-
szych i czesto ukrytych postawach, sieciach i relacjach (Charmaz, 2009).
Ukazana konstruktywistyczna teoria ugruntowana wpisuje si¢ w tradycje inter-
pretacyjng. Dostrzezone zachowania, reakcje, interakcje ojcow z dzie¢mi z gle-
boka niepetnosprawnoscia intelektualng i ich nauczycielami oraz opiekunami
poddano analizie, ukazujac kontekst opieki i edukacji nad ta populacja, czyli
czas, miejsce, sytuacje, wartosci oraz kulturowo-spoteczne odniesienie (tamze).
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OJCOWIE WOBEC OPIEKI NAD DZIECMI Z GELEBOK A NIEPELNOSPRAWNOSCIA
INTELEKTUALNA IICH EDUKACIJI - STUDIUM ETNOGRAFICZNE

Abstrakt

Ojcostwo stanowi tematyke podejmowang coraz czesciej przez wspolczesnych badaczy i teo-
retykéw. Podkresla si¢ znaczenie ojca we wszystkich obszarach rozwoju dziecka, takze obarczo-
nego niepetnosprawnoscia. W niniejszym tekscie przedmiotem dociekan naukowo-badawczych
uczyniono szczegbdlny rodzaj ojcostwa, realizowanego wobec dziecka z gleboka niepetnospraw-
noscia intelektualng.

W artykule zostato przedstawione studium etnograficzne ukazujace zachowania, dziatania,
reakcje, interakcje ojcow ukierunkowane na proces opieki i edukacji dzieci i mtodziezy uczesz-
czajacych do zespolow rewalidacyjno-wychowawczych w placowce ku temu powotane;.

Efektem analizy zebranego materiatu usytuowanego w kontek$cie spotecznym oraz zesta-
wionego w dyskusji z wynikami uzyskanymi przez innych badaczy jest teoria $Sredniego zasiggu
odnoszaca si¢ do kompetencji opiekunczych, zaangazowania w proces wychowania, zadaniowego
stylu radzenia sobie z trudno$ciami przez opisywanych ojcéw, pomimo do$wiadczanego stresu
oraz negatywnych emocji towarzyszacych ich rodzicielstwu.
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Stowa kluczowe: ojciec, ojcostwo, kryzys, dzieci, gigboka niepetnosprawnos¢ intelektualna,
zespoty rewalidacyjno-wychowawcze, stres, studium etnograficzne, opicka, edukacja, kompeten-
cje opiekuncze, zaangazowanie w wychowanie, styl zadaniowy

FATHERS IN THE FACE OF CARE AND EDUCATION OF THEIR CHILDREN
WITH PROFOUND INTELLECTUAL DISABILITIES AND THEIR EDUCATION —
AN ETHNOGRAPHIC STUDY

Abstract

Fatherhood is a subject discussed more and more often by contemporary researchers and theo-
rists. The importance of the father in all areas of child development, including the development of
children with disabilities, is emphasized. The research presented in this article is devoted to a spe-
cial kind of fatherhood — that is being the father of a child with profound intellectual disability.

The article presents an ethnographic study showing fathers’ behaviors, actions, reactions, and
interactions focused on the process of care and education for children and youth in rehabilitation
and education groups in special settings.

The collected material placed in a social context was analyzed, discussed and compared with
other researchers’ findings. The result was middle-range theory relating to the fathers’ care-pro-
viding skills, involvement in upbringing, and task-oriented coping despite the stress and negative
emotions they experience in their parenthood.

Key words: father, fatherhood, crisis, children, profound intellectual disability, rehabilitation
and education groups, stress, ethnographic study, care, education, care-providing skills, involve-
ment in upbringing, task-oriented coping
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