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Niepelnosprawnos¢ dziecka przyczyna
rozpadu czy spdéjnosci rodziny?

»Pozwdl mi nie prosi¢, bym unikal niebezpieczeristw,
Lecz bym bez legku mierzyt sig z nimi.

Pozwél mi nie prosi¢ o usmierzenie mego bolu,

Lecz o silg, by go pokonac.

Pozwél mi nie blaga¢ z przerazenia o ratunek,

Lecz zywié¢ nadzieje na cierpliwosé, ze odzyskam wolnosé.
Spraw, abym nie byl tchérzem,

Co widzi Twq laske tylko w powodzeniu, ale pozwdl mi
Znalez¢ uscisk twej dloni w mej klgsce”

R. Tagore ,Owocobranie”

1. Rozwazania wst¢pne

Decyzja o zalozeniu rodziny jest jedna z najdonioslejszych decyzji, jaka kazdy
podejmuje w swoim zyciu. Kazdy musi si¢ przyzwyczai¢ do mygli, ze zostanie
rodzicem. Bycie w ciazy jest bardzo waznym etapem w zyciu kazdej kobiety.
Poréd i narodziny dziecka sa bardzo osobistym przezyciem. Czesto zdarza sie,
ze lekarze maja pewne powody do obaw. S to: starszy wiek rodzicéw, wyste-
pujace w rodzinie choroby genetyczne, zty stan zdrowia rodzicéw i inne. Swoim
niepokojem dzielg sie z rodzicami a gtéwnie z matka, u ktérej zaczynaja pojawia¢
sie i narastac leki oraz watpliwosci. Sytuacja taka nie jest korzystna dla psychiki
kobiety, ktéra moze nawet pod$wiadomie kreowaé czarny scenariusz swojego
macierzynstwa. Truizmem jest méwienie, iz rodzice zawsze marza o zdrowym,
pieknym noworodku, albowiem ,Nie ma chyba na $wiecie rodziny, ktéra ocze-
kiwalaby z rado$cia narodzin potomka obcigzonego choroba, wada rozwojowa
czy niesprawnoscia, dlatego otrzymanie wieéci o ztym stanie zdrowia dziecka
jest stresorem, szokiem i wielka trauma (Karwowska 2007, s. 213).

Z niepelnosprawnoscia dziecka wiaze si¢ szereg probleméw emocjonalnych,
opiekunczo-wychowawczych oraz edukacyjnych i nimi wszystkimi musza
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zmierzy¢ si¢ rodzice tego dziecka. Ponadto wich zyciu musi zaj$¢ wiele zmian,
np. w organizacji codziennego dnia i podzialu obowiazkéw domowych. Do
czego one prowadza? Na te pytania autorki sprobuja w tym artykule znalez¢
odpowiedz.

2. Narodziny dziecka niepelnosprawnego momentem
zwrotnym w zyciu rodziny

Poczatkiem wszystkiego jest otrzymanie diagnozy — upo$ledzenie umy-
stowe. Narodziny dziecka z uposledzeniem intelektualnym s3 dla rodzicéw
dramatycznym przezyciem, ktérego konsekwencje dla funkcjonowania systemu
rodzinnego sa wieloaspektowe. Pierwszy rodzaj kryzysu pojawia si¢ najczesciej
zaraz po porodzie i jest zwigzany z psychicznym i fizycznym odrzuceniem
dziecka niepelnosprawnego, kiedy to zostaje przekazana, nie zawsze w sposob
wlasciwy, informacja o stanie zdrowia dziecka i zagrozeniach jego rozwoju.
Niekorzystna diagnoza zawsze wyzwala w rodzicach przykre emocje. Pojawiaja
sie reakcje rozpaczy, zloéci, zaprzeczenia i szukania winnych. Rodzicéw czesto
nurtuje pytanie, co bylo przyczyna i gdzie lezy wina? Brak rzetelnej wiedzy
o przyczynach powoduje, ze rodzice nie sa w stanie uwolni¢ sie od poczucia
osobistego sprawstwa za stan dziecka (Karwowska, 2003, s. 51). Przezycia
rodzicéw, maja niewatpliwie wplyw na dostgpnos¢ i gotowos¢ do interakcji
z dzieckiem — mniej dotykaja dziecko, mniej sie do niego u$miechajg (Kmita,
2004) i to moze mieé kluczowe znaczenie z punktu widzenia rozwoju wiezi
emocjonalnej.

Rodzice nierzadko przechodzg bardzo ostry kryzys, na poczatku zaprzeczaja,
nie dopuszczaja do siebie wiadomo$ci o niepetnosprawnosci, zamykaja sie w sobie,
potem buntuja si¢ przeciwko zaistnialej sytuacji, dopoki w koricu nie zaakceptuja
odmiennosci dziecka lub nie uciekng przed nia. Czas trwania takiego kryzysu
jest zréznicowany, moze on trwac od kilku tygodni, nawet do kilku lat. Kryzys
ostry jaki przechodza czasami rodzice trwa okolo 6 tygodni. Do najpowszech-
niejszych objawow kryzysu zauwazalnych u rodzin dzieci niepelnosprawnych
naleza: frustracja, napiecie, poczucie wytracenia z réwnowagi wyrazajace sie
niepokojem, strachem, niepewnoscia, poczucie zagrozenia oraz poczucie winy
i wstydu a takze beznadzieja i bezradnos¢ wobec nierozwigzywalnego problemu
(Skérczyniska 2006, s. 281).

Radzenie sobie w sytuacjach kryzysowych to swoisty proces uczenia sie.
W obrazowy sposéb przedstawia to schemat w opracowaniu Eriki Schuchardt
(1989), ktéra opierajac sie na dokonanej przez siebie analizie biografii SO0 rodzin
wychowujacych dziecko z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng wykorzy-
stuje model spirali, by przedstawi¢ 8 faz doswiadczania sytuacji kryzysowe;.
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Crisis Management as a Learning Process in Eight Spiral Phases
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Zrédlo: A study of S00 biographies 1900-1988 coping with crisis as a process of learning
for disabled and non-disabled also in the field of psychiatry. Schuchardt, E. (1989): Why
is this Happening to Me? Minneapolis.Minneapolis, MN: Augsburg Press.

I. Faza nie§$wiadomos$¢ problemu

Pojawia si¢ w momencie po otrzymania diagnozy i polega na do$wiadczeniu
szoku przez rodzicéw ktorzy w jednej tej chwili traca poczucie bezpieczenstwa,
czuja sie bezradni i sa zagubieni. W fazie tej dominuje rozpacz i cale spectrum
lekéw. Rodzice jeszcze w tej fazie tak naprawde nie uswiadamiaja sobie §wiado-
mosci z jakimi problemami przyjdzie im si¢ zmierzy¢. Nastawieni s gtéwnie
na podwazenie prawdziwosci diagnozy, a tym samym nie dopuszczaja do $wia-
domofdci faktu niepelnosprawnosci swojego dziecka. W tej fazie absolutnie nie
ma zachowan $wiadczacych o akceptacji diagnozy a tym samym posérednio tez
i dziecka.
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II. Faza $wiadomos¢ problemu

Rodzice w dalszym ciagu nie godza si¢ z diagnoza, ale juz zaczynaja uswia-
damia¢ sobie powoli skale problemu a zwlaszcza to, czego ich dziecko wiedza
czego nie bedzie moglo osiagnaé. Na tym etapie pojawiaja sie stany rozpaczy,
ztoéci, zalu, smutku i rozczarowania. Powoli ustepuje szok jednak nadal trwa
przerazenie. U rodzicéw tych zaczyna pojawia¢ si¢ mechanizm wyparcia i two-
rz3 sobie irracjonalne przekonanie, ze stan ich dziecka to chwilowe trudnosci,
ktére z czasem ming.

III. Faza agresja

Jest to faza najbardziej zagrazajaca rownowadze rodziny i jej spdjnosci. U pod-
loza tej fazy lezy pytanie rodzicéw ,dlaczego wlasnie nas to spotkalo?”. Wsréd
rodzicéw rodzi si¢ bunt przeciwko wszystkim i wszystkiemu. To etap, w ktorym
rodzi si¢ takze zlo$¢ na Pana Boga. Rodzice szukaja winnych za stan dziecka na
zewnatrz, przede wszystkim w stuzbie zdrowia, a takze wzajemnie w sobie (matka
w ojcu, a ojciec w matce). Faza ta jest trudnym do$wiadczeniem, ktére moze
doprowadzi¢ do rozwodu. Kolejnym etapem, ktory przezywaja rodzice jest etap
rozczarowania, ktory prowadzi u rodzicéw do przyjecia postawy roszczeniowe;.
Postawa roszczeniowa czesciej widoczna jest u matek. Polega na tym, ze rodzice
uruchamiajg pewien sposdb myslenia: ,jezeli nam sie to trafito, to nam sie nale-
zy..” taka postawa powoduje izolowanie rodziny od innych ludzi.

IV. Faza nieracjonalnych przedsiewzie¢ w kierunku rehabilitacji
dziecka niepelnosprawnego.

Rodzice w dalszym ciagu podwazaja stusznos¢ diagnozy. Dokladaja wszelkich
staran, by udowodni¢, jak bardzo lekarze si¢ pomylili. W tym celu podejmuja
nieraz nadludzki wysilek terapeutyczny i za wszelka cene probuja doprowadzi¢ do
cudu. Charakterystyczne dla tej fazy jest zjawisko gonitwy terapeutycznej i szuka-
nie cudownego leku lub spektakularnej metody rehabilitacyjnej. Dla skutecznego
obalenia diagnozy sa w stanie zastawi¢ wszystkie swoje dobra materialne. Godza
sie nawet na stosowanie drakonskich metod nierzadko pseudorewalidacyjnym
i wszystko podporzadkowuja rehabilitacji dziecka. Na konicu tej fazy zauwazaja
bezsens swoich wysitkow.

V. Faza depresji

Jest to czas utraty jakichkolwiek nadziei, czas smutku i rozpaczy. Faza ta
ma jednak dobra strone — rodzice dokonuja jakby przewartosciowania swoich
dotychczasowych oczekiwan co do dziecka. Tej fazie nastepuje takze swoista
ewaluacja siebie jako rodzica. Przewarto$ciowuja swoje wlasne ja i grzebia swoje
wyobrazenia o dziecku. Pod koniec tej fazy negatywne emocje powoli ustepuja a
stopniowo zaczyna si¢ krystalizowa¢ na rzecz realny obraz dziecka. Niestety nie
wszystkim jednak rodzicom udaje si¢ wyj$¢ z =e stanu depresji a zaczyna u nich
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poglebiac sie poczucie izolacji i osamotnienia. S3 tez rodzice, dla ktérych mysl
o kolejnej prokreacji umiera.

VI. Faza racjonalnych decyzji

Jest to pierwsza faza pelnej akceptacji dziecka. Na tym etapie rodzice szukaja
pomocy u specjalistéw. Juz nie oczekuja cudu ale nadal pragna cho¢by matego
postepu w rozwoju dziecka. W ich $wiadomo$ci zadomawia sig fakt, iz dziecko
ich nie bedzie nigdy pelnosprawne. Rodzice juz bez oporéw i wstydu kontaktuja
sie z placowkami ksztalcenia specjalnego.

VII. Faza pelnej aktywnos$ci rodzicéw na rzecz rehabilitacji dziecka
Jest to faza rehabilitacji ale juz racjonalnej. Rodzice wlaczaja sie aktywnie
w rehabilitacje dziecka.

VIII. Faza solidarnosci

W fazie tej s rodzice, ktorzy tworza badz zapisuja si¢ do stowarzyszen, fun-
dacji na rzecz 0séb niepelnosprawnych

Wielu rodzicom trudno jest zrozumie¢, ze wychowanie dziecka niepelno-
sprawnego umyslowo nie zawsze musi by¢ pasmem niepowodzen. Rodzicielstwo
moze sta¢ si¢ Zrodlem satysfakgji dla tych rodzicéw, ktorzy sa $wiadomi, ze orga-
nizuja dziecku maksymalnie optymalne warunki dla jego rozwoju i s3 w zamian
obdarzani szczera i spontanicznie wyrazana radoscia i milo$cia. Ale zeby taki
stan zaistnial, musza by¢ spelnione takze okreslone warunki spoteczne. Rodzice
winni czué, ze wychowuja dziecko zgodnie z warto$ciami aprobowanymi i ze
sa jako rodzina z dzieckiem niepelnosprawnym akceptowana przez srodowisko
spoleczne, a nie przeciwko nim (Karwowska 2008, s. 59).

3. Wplyw dziecka niepelnosprawnego na sytuacje i relacje
w rodzinie

Rodzina wspoélczesna wplywa na osobowosé, funkcjonowanie jednostek,
ksztattuje ich losy, pelni szereg funkgji. Jesli jej kondycja pogarsza sie to wplywa
ujemnie na funkcjonowanie i losy zaréwno jednostek, jak i spoleczenistwa, a wiec
w ich interesie powinno by¢ prawidlowe funkcjonowanie rodzin oraz tworzenie
warunkow dla prawidlowego ich funkcjonowania. W tym miejscu mozna odwotaé
sie do stanowiska Henryka Pielki, ktory podkresla, ze ,,Dla prawidlowego rozwoju
dziecka niezbedna jest dobrze funkcjonujaca rodzina. To ona jest srodowiskiem,
w ktérym tkwia najwigksze mozliwosci wszechstronnego rozwoju czlowieka.
Organizacja rodziny wplywa na formy wzajemnego odnoszenia sie¢ do siebie,
sposoby zachowania si¢ wzgledem siebie czlonkéw rodziny i prowadzi do ich
ustalenia sie. Role meza, Zony, ojcostwo i macierzynstwo oraz rola dziecka reali-
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zuj sie w pelni i ujawniaja bogactwo swej tresci w rodzinie zgodnej, harmonijnie
funkcjonujacej (Pielka, 1995, s. 242).

Relacje taczace dziecko z rodzicami przebiegaja na kilku plaszczyznach: emo-
cjonalnej, spolecznej, wychowawczej i ekonomicznej. Jézef Rembowski twier-
dzi, iz ,kazda rodzina ma swoisty uklad wiezi wewnetrznych, ktére warunkuja
ksztaltowanie sie rownowagi psychicznej jej cztonkow. Jego najistotniejsza cecha
jest blisko$¢, serdeczno$é spdjnos¢ wewnetrzna, bezposrednio$¢ i intymnosé.
Szczegdlnie dotyczy to zwiazku miedzy matzonkami oraz rodzicami i dzie¢mi.
Emocjonalna atmosfera w rodzinie nie ma jednak charakteru stalego, ale podlega
zmianom; jej rozwdj, dynamika zalezna jest od wielu czynnikéw. Ksztaltowanie
sie stosunkéw miedzy rodzicami i dzie¢mi pozostaje w Scistej zaleznosci od 0gél-
nej atmosfery w rodzinie, szczegélnie za$ od pozycia rodzicéw miedzy soba i ich
stosunku do dzieci. Jezeli rodzice kochaja si¢ nawzajem, dziecko tez ich kocha,
jesli sie nienawidza, dziecko jest zmuszone opowiedzie¢ sie za jednym przeciw
drugiemu lub przeciw, obojgu, co si¢ czgsto zdarza, gdy jest starsze i madrzejsze”
(Rembowski, 1978, s. 10-11).

Rola i znaczenie rodziny znacznie wzrasta, jesli w domu pojawia sie dziecko
niepelnosprawne. Andrzej Twardowski przedstawia modele funkcjonowania
rodzin wychowujacych niepelnosprawne dziecko. Jest to podejécie interakcyjne
i systemowe. ,W podejéciu interakcyjnym rézne wlasciwosci dziecka (np. mowa,
uwaga, myslenie umiejetnosci spoleczne) traktuje sie, jako pochodne proceséw
interakeji dziecka z otoczeniem spolecznym — gléwnie z czlonkami najblizszej
rodziny. (...). Podejécie interakcyjne $cisle powigzane z systemowym ujeciem
zwigzkéw wewnatrz rodzinnych. Ujecie systemowe zaklada, ze pomiedzy zacho-
waniami czlonkéw rodziny istnieja wzajemne zalezno$ci, tzn., Ze pojawienie si¢
zmian w zachowaniu jednej z 0s6b wplywa na zachowanie wszystkich pozosta-
lych i na funkcjonowanie systemu rodzinnego, jako spdjnej catoéci. Zaklada sie
réwniez, ze rodzina wchodzi w sklad wigkszego ukladu (systemu) spolecznego
i ze jest autonomicznym ukladem funkcjonowania dazacym do utrzymania
swego istnienia i do rozwoju. W obrebie systemu rodzinnego tworza si¢ po-
nadto specyficzne podsystemy funkcjonalne — w obrebie diady malzenskiej,
w relacjach rodzice — dzieci i w relacjach migdzy rodzenstwem” (Twardowski,
1991, s. 19-20).

Rodzina wychowujaca dziecko niepelnosprawne boryka sie z szeregiem
probleméw. Kazdy rodzaj niepelnosprawnosci dziecka jest czynnikiem zaburza-
jacym dotychczasowy uklad w rodzinie. Przyczynia sie takze do dezorganizacji
wezeéniejszego stylu zycia rodziny. Rodzice maja trudnosci w podjeciu decyzji
o poczeciu kolejnego dziecka. Obawiaj sig, ze kazde nastepne dziecko bedzie
chore lub niepelnosprawne. Obawa ta towarzyszy réwniez wtedy kiedy nie ma
obciazenia dziedzicznego. Doro§li bardzo czgsto rezygnuja z prokreacji, co roz-
luznia stosunki miedzy nimi. Uzasadniaja to wieloma obowiazkami jakie czynia
wobec dziecka niepelnosprawnego. Rodzice wychowujacy niepelnosprawne
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dziecko nie tylko wycofuja si¢ z dotychczasowych kontaktéw towarzyskich, ale
réwniez ograniczaja swe uczestnictwo w zyciu kulturalnym. Rzadko chodza do
kina, teatru, opery filharmonii lub na koncerty. Nikle uczestnictwo rodzicéw
w kulturze spowodowane jest gtéwnie brakiem czasu, brakiem ochoty wyni-
kajacym z przeciazenia licznymi obowiazkami lub brakiem mozliwosci. Wolne
chwile rodzice najczesciej spedzaja na ogladaniu telewizji, stuchaniu radia lub
muzyki, czytaniu gazet lub ksigzek. A zatem preferuja oni te formy spedzania
wolnego czasu, ktére mozna realizowa¢ nie wychodzac z domu i nie podejmujac
wiekszego wysitku (Twardowski, 1991, s. 48-49).

Dlugotrwata opieka oraz przebywanie z dzieckiem niepelnosprawnym niesie ze
soba wiele zagrozen dla funkcjonowania rodziny. Powstaje u nich zesp6t zaburzen,
ktore obejmuja sfere¢ emocjonalna, motywacyjna i wolicjonalno — dazeniowa.
Zespot ten zwany jest zespolem ,wypalania sig sil”. Objawia si¢ wyczerpaniem
emocjonalnym, ostabieniem mitoéci do dziecka, zmienno$cig nastroju, utrata
energii i sit oraz poczuciem zmeczenia psychicznego i fizycznego. Wypalenie jest
procesem obejmujacym kilka etapéw. Pierwsze stadium — ostrzegawcze. Tutaj
cialo odmawia postuszenistwa, pojawiaja sie chroniczne przezigbienia, bezsennosé¢,
béle glowy, uczucie irytacji i nieokreslonego niepokoju. Drugie stadium jest
dluzsze. Jego charakterystyczne objawy to gwattowne wybuchy irytacji, deperso-
nalizacja oraz obnizony poziom wykonywanych przez matki zadan. W kolejnym
stadium stan staje si¢ chroniczny. Pojawiaja si¢ powazne problemy ze zdrowiem.
Sa to wrzody zotadka, napady leku i depresji, nadcisnienie, poczucie alienacji,
i osamotnienia (Kaczyniska- Maciejowska, 2003, s. 47-48).

Kazda zmiana w funkcjonowaniu rodziny, a taka niewatpliwie jest pojawienie
sie w niej dziecka niepelnosprawnego moze by¢ przyczyna stresu.

Ewa Pisula podejmuje probe wyjasnienia, czym tak naprawde jest stres
rodzicielski. ,Najczeéciej przyjmuje sie, iz specyfika tego stresu polega na
szczeglnym charakterze, odrebno$ci wymagan stawianym osobom (rodzicom)
uczestniczacym w sytuacji wychowania dziecka. Wymagania te pociagaja ze soba
zmiany, zaréwno w funkcjonowaniu spolecznym, jak i emocjonalnym rodzi-
cow. Wiaze sie one z konieczno$cia poswiecenia opiece nad chorym dzieckiem
znacznej czesci czasu, energii i sil. Choroba dziecka wplywa na wiele obszaréw
zycia rodziny — sytuacje materialng, spoleczna, zdrowie jej cztonkéw w sensie
fizycznym i psychicznym. Pociaga za sobg konieczno$¢ zmiany planéw i celow,
prowadzac czesto do odczuwania frustracji i depresji. Akomodacji do nowych
warunkéw ulec musza rodzinne zwyczaje. Rodzice dziecka niepelnosprawnego
musza najpierw zapoznac sie z jego chorobg, ,przedefiniowa¢” siebie samych,
jako rodzicéw i zreorganizowad rodzine tak, by mogla ona przyja¢ chorego
czlonka. Silnym stresorem jest dla nich z jednej strony réznica miedzy rozwojem
dziecka a rozwojem innych — zdrowych dzieci, z drugiej zas rozbiezno$¢ miedzy
jego rozwojem a ich marzeniami, takimi, jakie ma wiekszo$¢ oséb oczekujacych
przyjscia dziecka na $wiat” (Pisula, 1993, s. 44).
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Niepelnosprawno$¢ dziecka ponadto powoduje pogorszenie sie statusu
ekonomicznego rodziny. Rodzice s obarczeni wydatkami zwigzanymi z rehabi-
litacjq, leczeniem oraz kupnem sprzetu, ktéry pozwala dziecku na odpowiednie
dla niego warunki w domu. W przypadkach ciezkich schorzen jeden rodzic
musi zrezygnowac z pracy zarobkowej aby zapewni¢ dziecku nalezyta opieke,
najczesciej jest to matka. Wiaze sig to z rezygnacja z wlasnych planéw, marzen.
Zasadniczej zmianie ulegaja wtedy wzajemne stosunki miedzy rodzicami.
Znaczna cze$¢ obowiazkéw zwigzanych z opieka wykonuje matka, ojciec za$
nie wlacza si¢ w te czynnosci. Czuje si¢ wtedy zaniedbywany przez zoneg, a to
z kolei powoduje rozluznienie stosunkéw miedzy nimi, a takze czesto prowadzi
do rozpadu malzenstwa. Porzucenie przez matke pracy zarobkowej powoduje,
ze pogarsza si¢ sytuacja materialna rodziny. W takim przypadku ojciec musi
szuka¢ dodatkowej pracy, czesto po godzinach. Praca dodatkowa, po godzinach
lub w dni wolne dystansuje go od rodziny, co réwniez przyczynia si¢ do roz-
luznienia wiezi miedzy nimi. Zofia Kawczynska — Butrym prowadzita badania
w rodzinach oséb niepelnosprawnych. Wynika z nich, ze 88% potwierdzilo
pogorszenie sie sytuacji materialnej po ujawnieniu niepelnosprawnosci czlon-
ka rodziny, a az 44% z nich okrelito ja jako bardzo duzo gorsza lub jako duzo
gorsza (1994, s. 16 i nast.).

Posiadanie dziecka niepelnosprawnego wplywa takze na relacje jakie rodzina
utrzymuje z najblizszym otoczeniem. Najczesciej sa to kontakty sporadyczne,
okazjonalne i ograniczone do waskiej grupy oséb. Rodzice dziecka niepetno-
sprawnego obawiaja si¢ niewlasciwych zachowan ze strony swego potomka oraz
czasami si¢ zdarza, ze wstydza si¢ pokazywal publicznie z nim. Przyczyna jest
réwniez brak czasu oraz osoby, ktéra mogtaby w zastepstwie zaopiekowa¢ sie
dzieckiem. Rodzina wycofuje si¢ réwniez z udzialu w zyciu kulturalnym, nie
chodzi do kina, teatru czy na koncerty. Jest to przyczyna kumulacji probleméw
w samej rodzinie. Nie korzysta ona z pomocy jaka niesie jej otoczenie. W rodzinie
wychowujacej dziecko niepelnosprawne trudna jest takze sytuacja prawidlowo
rozwinietego rodzenstwa. Rodzenstwo dzieci niepelnosprawnych staje przed
réznymi problemami. Czuja zal, niesprawiedliwo$¢, uraze oraz opuszczenie jesli
brat lub siostra jest w centrum uwagi. Rodzice czesto obciazaja zdrowe dzieci
obowiazkami domowymi oraz opieka nad chorym rodzenstwem. Wstydza sie
niepelnosprawnego brata lub siostry. Dziecko w pelni sprawne napotyka problemy
adaptacyjne w swoim $rodowisku réwie$niczym. Czesto rodzenistwo odczuwa
samotno$¢ z powodu trudnoéci w nawigzaniu stosunkéw z réwiesnikami. Ich
spotkania towarzyskie odbywaja si¢ poza domem rodzinnym, gdyz dzieci te
obawiaja sie kontaktu swego brata lub siostry z réwiesnikami. Dla rodzicow
rozlozenie milo$ci, czasu, opieki, uwagi, finanséw réwno na wszystkie dzieci jest
bardzo trudne. (Minczakiewicz 2001 s. 135). Na sytuacje rodzenistwa dziecka
niepelnosprawnego zwraca tez uwage Jolanta Lausch-Zuk, ktéra twierdzi, iz
,szczegblne problemy przezywa rowniez normalnie rozwiniete rodzefistwo. ( ... )
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Moze pojawi¢ sie bunt, reakcje obronne typu unikania sytuacji trudnych a wiec
np. ucieczki z domu, ze szkoly. Konsekwencjg takiego stanu rzeczy jest wzrastajace
napiecie w rodzinie, nerwowa atmosfera. (... ). Dlatego tak palaca potrzeba jest
wczesna i rzetelna pomoc dla calych rodzin z dzie¢mi glebiej uposledzonymi. Na
plan pierwszy wysuwa si¢ wczesny i szczegélowy sposob informowania rodzicow
o glebszym uposledzeniu dziecka z jednoczesnymi doktadnymi poradami na temat
pielegnacji i wychowania. Wskazdwki i rady przekazywane rodzicom powinny
okresla¢ realne cele i sposoby postepowania z dzieckiem glebiej uposledzonym
umyslowo, ale z uwzglednieniem potrzeb i mozliwosci jego normalnie rozwinie-
tego umyslowo rodzenstwa. Nie mozna, bowiem zapomina¢ czy zaniedbywa¢
spraw ktoregokolwiek dziecka w rodzinie. Pracy wychowawczej z dzieckiem
glebiej uposledzonym umystowo mozna nada¢ taki ksztalt, ze stanie si¢ ona
udziatem wszystkich cztonkéw rodziny nie rodzac w nich niekorzystnych uczug,
awrecz przeciwnie — moze sta¢ si¢ Zrodlem satysfakeji i zwigzaé pozytywnie caly
rodzing” (Lausch-Zuk, 1991, s.256). Halina Borzyszkowska podkresla natomiast,
ze ,dziecko uposledzone najczesciej wychowuje sie razem z normalnym rodzen-
stwem. Ma, wiec mozliwoé¢ konfrontowania swojej pozycji w rodzinie, z pozycja
rodzenistwa. Trzeba sobie uswiadomic, ze wlasciwie kazde dziecko uposledzone,
nawet to glebiej uposledzone umystowo, predzej czy péiniej odczuje, ze jest
inne w pordéwnaniu z bratem czy siostra. Niektdre z nich dochodza nawet do
przekonania, ze zawiedli nadzieje rodzicéw, snujacych w stosunku do nich rézne
plany zyciowe. W wyniku niekorzystnych spostrzezent odnosnie swojej osoby,
dziecko moze zacza¢ zastanawia¢ sie, czy rodzice kochaja je. W powstawaniu
tych i podobnych watpliwo$ci mozna i trzeba zapobiec. Wymaga to jednak ze
strony rodzicéw przestrzegania pewnych zasad. Najwieksze jednak znaczenie
dla wszechstronnego i prawidlowego rozwoju kazdego dziecka uposledzonego
ma niewatpliwie klimat psychiczny rodziny, w ktérej ono sie wychowuje. (...).
W atmosferze zyczliwo$ci, serdecznosci a nawet w wesolosci, zaufania i rozsadku
dziecko rozwija sie najkorzystniej. Natomiast napiecia nerwowe rodzicéw, kldtnie,
niesystematyczno$¢ w wychowaniu i niezaradnos¢ rodzicéw wplywaja hamujaco i
szkodliwie na jego rozwoj. Mozna powiedzie¢, ze poczucie bezpieczenistwa, wiara
we wlasne sily oraz poczucie wlasnej wartosci, leza u podstawy procesu rewali-
dacyjnego kazdego dziecka odchylonego od normy i to niezaleznie od rodzaju
i stopnia tego odchylenia. Lek natomiast, obawa, brak zyczliwosci sa hamulcami
w rozwoju dziecka uposledzonego. Brak zrozumienia dla jego specyficznych
potrzeb utwierdza je bardzo czesto w przekonaniu, ze sie do niczego nie nadaje
oraz ze nie jest nikomu potrzebne” (Borzyszkowska, 1980, s. 370-376).

Dla lepszego zobrazowania wplywu dziecka niepelnosprawnego na relacje
w rodzinie warto przywola¢ wyniki badan, jakie otrzymata Elzbieta Maria Min-
czakiewicz, ktéra za pomoca Testu Stosunkéw Rodzinnych (FRT) diagnozowala
wiezi uczuciowe w rodzinie. Tabela przedstawia je z punktu widzenia dzieci
niepelnosprawnych.
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Tabela 1. Relacje w rodzinie a jako$¢ wiezi

Jakos¢ wiezi
Relacje wiezi - Poziom istotnosci
w rodzinie pozytywne negatywne réznic
n % n %
matka — dziecko 21 38 11 20 nieistotna
dziecko — matka 35 43 14 17 nieistotna
ojciec — dziecko S 13 7 18 nieistotna
dziecko — ojciec 9 11 17 21 nieistotna
siostry — dziecko 16 24 8 11 nieistotna
dziecko - siostry 19 23 11 13 nieistotna
bracia — dziecko S 9 10 19 nieistotna
dziecko - bracia 10 12 12 15 nieistotna

Zrédto: Minczakiewicz E. M., Wparcie spoleczne rodziny préba odpowiedzi na potrzeby
dziecka niepelnosprawnego i jego najblizszych, [ w:] Czlowiek niepelnosprawny w rodzinie
i $rodowisku lokalnym, (red.) Maciarz A., Janiszewska — Nie$cioruk Z., Ochonczenko H.,
Lubuskie Towarzystwo Naukowe, Zielona Géra 2001, s. 135.

Analizujac dane liczbowe ujete w powyzszej tabeli mozna stwierdzi¢, ze
dzieci niepelnosprawne zauwazajg, ze plynie do nich wiecej uczué pozytywnych
ze strony matek i sidstr niz ze strony ojcéw i braci. Sami réwniez przejawiaja
bardziej pozytywne nastawienia w kierunku matek i sidstr niz w strone ojcow
ibraci. Mozna w tym miejscu zaryzykowa¢ stwierdzenie, iz taki wynik potwierdza
obecny w §wiadomosci wielu 0s6b stereotyp roli kobiety i mezczyzny. Kobieco$¢
i meskos¢ czesto utozsamiane s3 z wieloma réznicujacymi cechami. Meskosé
zazwyczaj kojarzy sie z orientacja instrumentalng — skupianie si¢ na pracy lub
rozwigzaniu problemodw, czy tez czynnikowa — troska o siebie jako jednostke;
kobieco$¢ natomiast wigze sie z orientacja ekspresyjna (grupowa) — skupianie
sie na relacjach z innymi (Glazewska, 2005).

4. Niepelnosprawnos$¢ dziecka przyczyna rozpadu czy
spdéjnosci rodziny?

Kazdy rodzaj niepelnosprawnosci dziecka jest dla rodziny sytuacja bardzo
ztozong i jak twierdzi Franciszek Wojciechowski ,0 specyficznym zabarwie-
niu emocjonalnym” (Wojciechowski, 2007, s. 88). Mozna wigc powiedzie¢,
ze wychowanie wiaze si¢ z odpowiedzialno$cia rodzicéw za los dziecka. Nie
wystarczy zatem samo poczucie odpowiedzialnoéci czlonkéw rodziny, by sys-
tem wzajemnego wsparcia funkcjonowal nalezycie. Okazuje sie takze, ze brak
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motywacji emocjonalnej znacznie ostabia zdolno$¢ do empatii wobec dziecka
potrzebujacego pomocy oraz sktonno$¢ do spolegliwosci i wyrzeczen na jego
rzecz (Wojciechowski, 2007, s. 86).

Problemem jest nie tylko choroba dziecka, ale i specyficzna, zlozona sytuacja
rodziny. Jej czlonkowie postawieni zostaja w nowym polozeniu, wymagajacym
od nich podejmowania zlozonych decyzji, modyfikacji dotychczasowych rél-
rél, ktérych wymiar pozostaje zwykle w sprzecznosci z ich dotychczasowymi
doswiadczeniami.

Trudno jednoznacznie odpowiedzie¢ na pytanie czy niepelnosprawnos¢ dziecka
stabilizuje i wzmacnia rodzine, czy wrecz przeciwnie- przyczynia sie do jej rozpadu.
Przede wszystkim to, co si¢ stanie w rodzinie po ujawnieniu niepelnosprawnosci
dziecka zalezy w duzym stopniu od charakteréw oséb, jakie te rodzing tworza
i od relacji i wiezi wewnatrzrodzinnych. Jezeli malzonkowie nie s3 wobec siebie
otwarci, nie okazuja sobie dobrych uczué, to bardzo mozliwe jest, ze w zastanej
sytuacji ich zwiazek ostabnie a w konsekwencji dojdzie do jego rozwigzania. Nie
beda bowiem potrafili wspoélnie sprosta¢ odpowiedzialnosci jaka na nich spoczeta.
By¢ moze beda zy¢ razem pod jednym dachem, ale tak naprawde osobno.

Niekiedy rodzice oddaja dziecko w rece instytucji, ktéra w ich mniemaniu
lepiej poradzi sobie z opieka i rehabilitacja. Taka decyzja wbrew pozorom nie
gwarantuje rozwiazania ,problemu’”. Dzieje sie czgsto wrecz przeciwnie. Wyrzuty
sumienia dotykaja cztonkéw rodziny, dochodzi tez do wzajemnego obwiniania
sie o oddanie dziecka, narastaja klotnie i kazda ze stron przezywa osobisty
dramat i czuje dysonans. W rezultacie dojs¢ moze do tego, ze ojciec i matka
w samotnosci przezywaja swoj osobisty dramat, przestaja ze soba rozmawia¢
lub ograniczaja sie jedynie do rozméw, bez ktérych na co dzieri nie mozna sie
oby¢. Wigz, jaka byla miedzy nimi powoli zanika, kazdy zyje swoim wlasnym
»$wiatem” az w konicu nastepuje nieuniknione w tym przypadku rozstanie. Nie
nalezy jednak stwierdza¢, ze zaniklo uczucie, ktére polaczylo tych dwoje ludzi.
Najwyrazniej bol, samotno$¢ i nieporadno$¢ okazaly sie silniejsze i zaburzyly
mir, szcze$cie i rado$¢ rodzinng.

Autorki sa przekonane, iz stabilno$¢ rodziny zalezy réwniez od tego jak funk-
cjonowala ona przed pojawieniem si¢ dziecka niepelnosprawnego. Jezeli przed
pojawieniem si¢ dziecka rodzina byla bardzo spdjna, a czlonkow taczyty bardzo
silne wiezi emocjonalne to z duzym prawdopodobienistwem mozna zalozy¢, iz
dziecko wzmocni te rodzine oraz zwigkszy mobilizacje do wysitku wszystkich
jej cztonkéw. Rodziny te staja si¢ bardziej zdolne do pokonywania trudnosci
zwigzanych z chorobg dziecka. Przeciwna jest sytuacja w rodzinach, w ktérych
stosunki miedzy czlonkami przed pojawieniem sie dziecka niesprawnego nie byly
zbyt dobre. W takich rodzinach juz wczegéniej pojawialy si¢ problemy, ktére nie
zawsze byly rozwiazywane, a czasem tylko omijane. Narodziny dziecka niepelno-
sprawnego oraz kumulacja tych wszystkich probleméw moze w tych przypadkach
prowadzi¢ do obnazenia prawdziwej wartosci zwiazku matzenskiego.

23



24

Malgorzata Karwowska, Monika Albrecht

Innym aspektem, ktéry takze wzmacnia rodzine wychowujaca dziecko nie-
pelnosprawne jest jej system wierzen. Moze mie¢ on bowiem pozytywny wplyw
na akceptacje trudnego rodzicielstwa.

Bardzo wazne jest bycie razem w trudno$ciach i nie zamykanie si¢ w sobie.
Okreslone cechy rodzicéw i rodziny jako calosci moga wplywacd na obecne i przy-
szle warunki zycia, na wigksze zaangazowanie si¢ w dzialania, ktére maja poprawic¢
sytuacje dziecka i stwarza¢ mu lepsze szanse zyciowe. Rodza sie dylematy, jak
by¢ ,dobra matky” czy ,dobrym ojcem” niepelnosprawnego dziecka.

Wzajemne zwigzki uczuciowe malzonkéw, ich wzajemne oddziatywanie na
siebie oraz na dzieci prowadza do jedno$ci uczu¢ i dziatar. Wzajemne wspieranie
sie i okazywanie cierpliwo$ci jest tutaj bardzo wazne. Nie bez powodu wziglo sie
powiedzenie: ,co nas nie zabije, to nas wzmocni”. I cho¢ sytuacje konfliktowe
pozostaja nieuniknione — nawet w najbardziej harmonijnych rodzinach - to
pozadane jest zeby wspolpracowac ze soba w opiece nad dzieckiem starajac sie
nie zaniedbywa¢ przy tym innych sfer z zycia rodzinnego.

Konczac niniejsze rozwazania mozna odwola¢ sie do ustalert Henryka Cudaka
(tabela 2), ktéry w postaci tabelarycznej wymienit gléwne przyczyny rozwodéw
malzenstw.

Tabela 2. Gléwny powod rozwodéw

Liczba Procent
Gléwny powdd rozwodéw odpowiedzi | odpowiadajacych

N =276 rodzin
alkoholizm 97 35,1
niezgodnos¢ charakteréw 81 29,3
agresja meza lub zony 42 15,2
zdrada malzeniska 39 14,1
konfliktowa atmosfera 27 9,4
trudne warunki materialne i mieszkaniowe 17 6,2
niezaspokojone potrzeby seksualne 17 6,2
opuszczenie rodziny przez jednego z malzonkéw 16 5,6
nuda matzeniska 14 51
dewiacje seksualne, choroba psychiczna 12 4,3
inne 7 2,5

* Suma odpowiedzi jest > 100%, gdyz respondenci mogli udzieli¢ wiecej niz jedna odpo-
wiedz.

Zrédlo: Cudak H., Funkcjonowanie dzieci z malkzeristw rozwiedzionych, Wyd. Adam Marszatek,
Torun 2003, s. 62.
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Nie znajdujemy w tym wykazie co prawda pozycji, ktora $wiadczylaby, ze
niepelnosprawnos¢ dziecka jest podawana przez rozwodzacych sie malzonkéw
za gléwna przyczyne rozpadu ich malzenstwa, ale jednakze nie mozna wykluczyc,
ze jest ona przyczyna posrednia.

Przyjscie na $wiat dziecka niepelnosprawnego jest zawsze dla rodzicéw nie-
zwykle bolesnym ciosem, pasmem niekonczacych sie zmartwien, krzykiem buntu
i protestu, a jednocze$nie wielkim wyzwaniem losu. Jest predyktorem wielce
zaburzajacym dotychczasowe zycie rodziny, zmieniajacym jej plany i zamierzenia,
a takze zmieniajacym i wyznaczajacym nowe jako$ciowo, dotad nieznane role
spoleczne wszystkim jej czlonkom.

Dlatego tak wazne jest aby rodzina, szczegélnie malzonkowie wspierali sie
nawzajem, by nie odczuwali pustki, osamotnienia by wiedzieli, ze w kazdej
chwili moga na sobie polega¢. Bardzo waznymi czynnikami wspieraniu sie
nawzajem malzonkdéw jest to aby zaakceptowali wlasne dziecko i przystoso-
wali si¢ do zmian jakie zajda w dalszym ich zyciu i funkcjonowaniu rodziny
by umieli dzieli¢ si¢ z innymi do$wiadczeniami wlasnej rodziny. I co najwaz-
niejsze by mieli czas dla siebie i innych cztonkéw by umieli rozgranicza¢ go
miedzy wszystkich
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