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Zmaganie si¢ z problemami dnia codziennego
przez rodzicow wychowujacych dziecko

z niepelnosprawnosciag umystowa

(w $wietle badan wlasnych)

1. Rozwazania wst¢pne

W wielu opracowaniach poruszajacych problematyke rodzin wychowujacych
dziecko niepelnosprawne zwraca si¢ uwage na specyficznos¢ tego srodowiska
wychowawczego oraz na trudnosci, jakie napotykaja rodzice w realizacji wielu
funkcji rodzicielskich. Sytuacja, w ktorej jeden z czlonkéw rodziny jest uposle-
dzony lub niepelnosprawny stanowi dla rodziny szczegdélne wyzwanie oraz jest
prawdziwym sprawdzianem jej spéjnosci (Karwowska 2006).

Andrzej Twardowski, dokonujac syntezy literatury podejmujacej problematyke
rodzin wychowujacych dzieci niepelnosprawne przyjmuje podejécie interakcyjne
i systemowe. Z takiego ujecia wynikaja nastepujace implikacje:

0O Ujmowanie problemu dziecka niepelnosprawnego w caloksztalcie uwarun-
kowan rodzinnych. Idzie tu o podkreslenie woli wzajemnych interakeji

QO Niepelnosprawno$¢ dziecka rzutuje na warunki zycia rodziny, zaréwno w wy-
miarze materialnym, jak i psychicznym. Zmiany w strukturze warto$ci itd.

O Ujmowanie sytuacji rodziny w perspektywie czasowej, a nie tylko ukladu
przyczynowo-skutkowego (Twardowski, 1991, s. 20).

Rodzina wychowujaca dziecko z niepelnosprawnoécia umystows znajduje sie
w wyjatkowo specyficznej sytuacji. Zakldcenia i zaburzenia prawidlowego rozwo-
ju dziecka klada si¢ bowiem szczeg6lnym cieniem na funkcjonowanie kazdego
czlonka rodziny i s3 swoistym czynnikiem stresogennym. W tym miejscu mozna
by podac cala dluga liste sytuacji trudnych, poczawszy od reakeji samej rodziny
na diagnoze poprzez sposdb prowadzenia gospodarstwa domowego, finanse, stan
emocjonalny i psychiczny cztonkéw rodziny, stosunki malzenskie, zadowolenie
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z malzenistwa lub z partnera, stan zdrowia cztonkéw rodziny, stosunki pomiedzy
rodzenstwem, zdolno$ci adaptacyjne rodziny, relacje z blizsza i dalsza rodzina,
srodowiskiem sgsiedzkim i lokalnym, sposéb prowadzenia gospodarstwa domo-
wego, poziom zycia kulturowego, sytuacje ekonomiczng i bytows..

By rodzina mogta stawi¢ czolo pojawiajacym si¢ problemom wazny jest
posiadany przez nig potencjal wspomagajacy, tj. wewnetrzna sp6jnos¢ rodziny,
jej adaptacyjnos$¢ oraz wzory komunikowania si¢ miedzy cztonkami rodziny
i zasobnos¢ gospodarstw domowych (Ostrowska, Sikorska 1996, s. 84).

Spéjnos¢ rodziny w sytuacji pojawienia si¢ dziecka niepelnosprawnego
zalezy od stopnia jednosci rodziny, wiezi, jaka laczy obydwoje rodzicéw i pozo-
stalych jej czlonkéw. Kultura wspélzycia w rodzinie opiera si¢ wiec na wiezach
emocjonalnych laczacych jej czlonkéw, wzajemnej pomocy, zyczliwosci i zro-
zumieniu. Istotne jest, aby rodzice réwniez wspierali si¢ wzajemnie. Udzielanie
sobie wsparcia pogtebia bliskos¢ miedzy malzonkami, umozliwia tez pokonanie
pojawiajacych sie probleméw.

Pojawienie si¢ dziecka niepelnosprawnego wymusza koniecznos¢ reorganizacji
wewnetrznej dynamiki rodziny. Zaobserwowaé mozna zmiany w ukladzie rol,
nierzadko tez ograniczenie aktywnosci zawodowej, spolecznej i towarzyskiej.
Modyfikuja si¢ relacje wewnatrzrodzinne, interakcje miedzy poszczegdlnymi
czlonkami rodziny oraz sposoby komunikowania sie. Niestety nie zawsze rodziny
w sposob konstruktywny umieja pokonac trudy dnia codziennego a pojawiajace
sie w takich razach napiecie pomiedzy malzonkami doprowadza w konsekwencji
nawet do emocjonalnego lub formalnego rozpadu rodziny.

W przypadku emocjonalnego rozpadu obserwuje si¢ rozluznienie wiezi
uczuciowych pomiedzy czlonkami rodziny a takze zjawisko odsuwania sie¢ ojca
od rodziny. To separowanie si¢ przybiera¢ moze rézne formy, poczawszy od
ucieczki w prace zawodows, nalogi, odcigzaniu si¢ od obowigzkéw domowych,
unikaniu bliskosci a skoniczywszy wreszcie na fizycznym opuszczeniu rodziny.
Bardzo czesto w przypadku dziecka z zaburzeniami w rozwoju rola ojcéw, jak
twierdzi T. Lille ogranicza si¢ do zabawy i zarabiania pieniedzy na ich utrzymanie.
Mezczyzni czesto s3 pomijani przy planowaniu oddzialywan, gdyz to matkom
przypisuje sig role pierwszoplanowych opiekunéw (za: Pisula, 1998, s. 34).

Zlozono$¢ emocjonalnej sytuacji ojcéw potwierdzaja badania przeprowadzone
przez Dorote Kornas-Biele (1987). Autorka badata ojcéw dzieci upoéledzonych
za pomocy testéw projekcyjnych i stwierdzila u nich ,bardzo glebokie reakcje
depresyjne zazwyczaj maskowane postawq obojetnosci.” Stwarzali oni pozory nie-
przejmowania si¢ wlasna sytuacja, podczas gdy w istocie przezywali rozpacz,
poczucie beznadziejnosci i bezradno$¢. Natomiast matka obciazona pielegnacja
i opieka nad dzieckiem nieswiadomie odsuwa go od rodziny, ponadto brak
wlasciwego kontaktu informacyjnego i wyczerpujacych porad co do potencjal-
nych mozliwoséci rozwojowych dziecka wywolal u badanych matek poczucie
beznadziejnosci i brak wiary w przysztoéé ,jedenadcie (18,3%) badanych matek
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stwierdzilo, ze przezywaly mieszane uczucia co do dziecka, przyznajac iz to co
czuly w pierwszym okresie po jego urodzeniu, dalekie bylo od uczu¢ macierzyn-
skich” (Kwasniewska 2001, s. 114).

Mozna by zastanowic¢ sig, co jest przyczyna dystansowania probleméw nawet
separowania ojcéw od probleméw zwiazanych z dzieckiem? Otéz prawdopodob-
nych powodow moze by¢ wiele. Jednym z nich jest subiektywne poczucie winy
u kobiet za stan dziecka, ktére powoduje, ze matki catkowite oddanie i poswigce-
nie si¢ dziecku traktuja jako forme samokarania i obowiazek zrekompensowania
niekorzystnej dla dziecka sytuacji zyciowej spowodowanej jego niepelnospraw-
noscia. Swoje macierzynstwo traktuja w kategoriach misji, ktéra wyklucza osobe
ojca dziecka w czynnos$ciach opiekunczo-wychowawczych. Mozliwe tez jest,
iz kobiety chca uchroni¢ swoich partneréw przed gltebokim rozczarowaniem
ojcostwem tworzonym dla dziecka niepelnosprawnego. Kolejnym powodem
moze by¢ réwniez przekonanie, iz mezczyZzni nie poradza sobie z obowigzkami
pielegnacyjnymi oraz rehabilitacyjnymi, ktérymi winno by¢ objete dziecko lub
uczynig to niedbale. Kobiety moga kierowac sie takze omnipotencja rodzicielska,
ktéra w ich mniemaniu upowaznia je do marginalizowania roli ojca.

Takie postepowanie matek powoduje, Ze mezczyzni pozbawiani sa odpowie-
dzialnoéci za ojcostwo, co tym samym moze by¢ przyczyna rozluznienie wiezi
uczuciowych, spowolnienia procesu akceptacji dziecka niepelnosprawnego lub
nawet odrzucenia go (Karwowska, 2007b, s. 96-97).

Nieporozumienia miedzy malzonkami maja swoje podloze takze w zwigkszo-
nej liczbie obowiazkow, ktdre najczesciej spadaja na matke oraz w przyzwyczaje-
niach rodzicéw. Pojawia si¢ réwniez lek przed posiadaniem nastepnych dzieci. Na
przyktad jedno z rodzicéw moze odczuwaé potrzebe posiadania drugiego dziecka
w przeciwienstwie do drugiego rodzica, ktérego zdanie jest wynikiem obawy
przed ewentualng niepelnosprawnoscia kolejnego dziecka (Cunningham, 1994,
s. 62). Zakléceniu ulega funkcja zaspokajania potrzeb seksualnych i funkeja pro-
kreacyjna, dochodzi wtedy do rozluznienia wiezi matzenskich lub ich rozpadu.

Matka obcigzona obowiazkami i przytloczona negatywnymi przezyciami moze
przejawia¢ wobec meza postawe pretensji i w konsekwencji — nie§wiadomie-
przyczyniaé si¢ do jego odsuwania si¢ od rodziny (Twardowski, 1999, s. 23).

Niepelnosprawno$¢ dziecka wywoluje u rodzicéw kaskade sprzecznych
uczu¢ i emogji, ktdre w sposéb posredni wplywaja na funkcjonowanie rodziny.
Uczucie wrogosci u rodzicéw moze rodzi¢ biezace trudnodci i ktopoty (kiedy
dziecko krzyczy, placze po nocach, zanieczyszcza sig itp.) Biorac pod uwage, ze
wiele dzieci ujawniajacych zaburzenia w rozwoju przysparza ponadprzecigetnych
trudnosci opiekuriczych (wieloletniego przewijania, zaburzenia snu, karmienia,
wspotwystepujace choroby), rodzice odczuwaja zmeczenie i na podiozu takiego
wyczerpania latwiej dochodzi do irytacji i wybuchdw zlosci. Blizej niesprecyzowa-
ne uczucie zalu do losu za wszystkie ktopoty przybiera w niektérych przepadkach
skrystalizowana forme agresji wobec dziecka albo partnera zyciowego i prowadzi
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do dalszego skomplikowania sytuacji zyciowej. Warto w tym miejscu przywola¢

stowa Wojciecha Brejnaka, iz , Dziecko to— ,najczulszy odbiornik” rodzicielskich

emocji — szybko zauwaza falsz w ich wzajemnym zachowaniu i sposobie bycia.”

(Brejnak, 1999, s. 83).

Niepelnosprawnos¢ negatywnie wplywa réwniez na sytuacje bytowa rodziny.
Najczesciej jedno z rodzicéw musi zrezygnowac z pracy aby w pelni zaja¢ sie
dzieckiem, co w sposéb drastyczny obniza przychody rodziny.

Podstawowymi wyznacznikami sytuacji bytowej rodziny s jej warunki fi-
nansowe i mieszkaniowe a jej poziomu kulturowego — poziom wyksztalcenia
jej czlonkéw. W przypadku dziecka najbardziej znaczacy dla jego wychowania
jest poziom wyksztalcenia rodzicéw. Inne wyznaczniki sa3 w zdecydowanej
wiekszosci rodzin pochodnymi tych podstawowych. Tak np. wyposazenie domu
w $rodki rozwoju kulturowego (audiowizualne, ksiazki, prase) zwykle zalezny
jest od poziomu wyksztalcenia czlonkéw rodziny i jej zasobéw finansowych.
Obok probleméw natury dnia codziennego wystepuja o wiele bardziej grozne
dla rodziny trudnosci natury emocjonalno-spolecznej. Wynikaja one najczesciej
z nastepujacych obaw majacych swoje zrodlo w:

Q leku przed niepowodzeniem;

O poczuciu niedostatecznych umiejetnosci rehabilitacyjnych.

O obawie przed niespetnieniem oczekiwan spolecznych

O subiektywnej swiadomosci odmiennosci,

O leku przed komunikacja interpersonalna, uprzedzeniami i stereotypami,

O utrudnieniach w zdobywaniu informacji o formach pomocy, dawcach pomocy
i wsparciu oraz rehabilitacji, sfinansowaniu kosztéw opieki medycznej,

O zwiekszonych wydatkach finansowych zwiazanych z zakupem lekéw, sprzetu
rehabilitacyjnego, protetycznego, oplacenie zabiegdw terapeutycznych, reha-
bilitacyjnych, zakup wlasciwego, dietetycznego jedzenia, rezygnacja z pracy
zawodowej jednego z rodzicow, przystosowanie mieszkania do specyficznych
potrzeb dziecka, zakup ubrania i obuwia, rekreacja dziecka i jego rodziny,
wydatki na nauke dziecka, wydatki na ustugi transportowe i komunikacyjne
zwigzane z koniecznym przemieszczaniem dziecka.

Druga kategoria probleméw zwigzana jest z rodzajem dysfunkcji dziecka

i wynikajacymi z niej specyficznymi problemami rodzin.
Zalicza sie do nich:

0O maly mobilnos¢ stuzby zdrowia wobec potrzeb dziecka,

Q ciezar i czasochlonno$¢ opieki sprawowanej nad dzieckiem oraz jego piele-
gnacja,

Q problemy ze zorganizowaniem nauki dziecka z racji braku wystarczajacej
ilosci szkodt specjalistycznych,

Q trudnosci wychowawcze w kontek$cie braku placéwek o charakterze po-
radni,
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O trudnosci organizacyjne i spoleczne poruszania sie z dzieckiem poza domem,
O problemy z organizacjg codziennego Zzycia rodziny.

Kolejnym problemem, z ktérym przychodzi zmierzy¢ si¢ rodzinom dziecka to
jest edukacja i rehabilitacja dziecka niepelnosprawnego. Rodzice nierzadko maja
dylemat — jaka droge edukacji wybra¢ dla swojego niepelnosprawnego dziecka
oraz w jakiej realizowana ma by¢ szkole — specjalnej, masowej czy integracyj-
nej. Mozna $mialo powiedzie¢, iz do lamusa przechodza czasy, kiedy to szkoly
powszechne nie oponowaly za przeniesieniem dziecka niepelnosprawnego do
placéwki szkolnictwa specjalnego. Na reke wrecz im byla taka okazja pozbycia sie
ucznia problemowego. Dzisiaj sytuacja zaczyna sie radykalnie zmienia¢ i szkoty
wrecz zabiegaja, o to, by pozyska¢ niepelnosprawnego ucznia do zespotu klaso-
wego. Nalezaloby mie¢ jedynie gleboka nadziejg, iz jedynym motywem takich
dziatan jest daleko idace zrozumienie potrzeby edukacji wlaczajacej a nie wzgledy
partykularne czy ekonomiczne (Karwowska, 2007c¢).

W naszym panstwie istnieje oczywiécie Ustawa o systemie o$wiaty z dnia
7 wrzesnia 1991 r. a Art. 1 méwi: ,System oswiaty zapewnia w szczeg6lnosci:

(...) 4. dostosowanie tresci, metod i organizacji nauczania do mozliwosci psy-
chotechnicznych uczniéw, a takze mozliwos¢ korzystania z opieki psychologicznej
i specjalistycznych form pracy dydaktycznej, S. mozliwos¢ pobierania nauki we
wszystkich typach szkél przez dzieci i mlodziez niepelnosprawng oraz niedostosowang
spolecznie, zgodnie z indywidualnymi potrzebami rozwojowymi i edukacyjnymi oraz
predyspozycjami (...)” (Ustawa o systemie oswiaty z dnia 7 wrze$nia 1991) Niestety
zapisy prawne, pozostaja tylko na papierze, rzeczywisto$¢ jest zupelnie inna.
W szkolach publicznych bardzo rzadko tworzy sie klasy integracyjne bo brak
jest na to funduszy. Utworzenie takiej klasy bowiem wigze si¢ z podniesieniem
kosztow ze wzgledu na potrzebe odpowiedniego wyposazenia klasy, oraz odpo-
wiedniego wyksztalcenia nauczycieli. Dzieciom niepelnosprawnym pozostaje
w gruncie rzeczy tylko system nauczania indywidualnego, ktéry po pierwsze
wiaze si¢ z wiekszym nakladem pienieznym, co jeszcze bardziej obciaz rodzicow,
a po drugie pozbawia dziecko kontaktu z rowie$nikami, ktory jest niezbedny do
prawidlowego funkcjonowania w spoleczenstwie.

2. Cel i problematyka badawcza oraz analiza i weryfikacja
danych

Niniejsze doniesienie z uwagi na ograniczone ramy jest tylko skromnym frag-
mentem prezentacji wybranych problemow, jakim stawia¢ musza czolo kazdego
dnia rodzice dziecka z niepelnosprawnoscia intelektualng. Do badan wytypo-
wano 63 rodziny. Celem badan byla wstepna diagnoza najczeéciej zglaszanych
probleméw, z jakim borykaja sie na co dzien rodzice dziecka z uposledzeniem
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umystowym. Zwrdécono szczegdlng uwage na warto$¢ srodowiska rodzinnego
oraz najczesciej pojawiajace sie problemy pojawiajace si¢ w badanych rodzinach
bedace poniekad konsekwencja neipelnosprawnosci intelektualnej u dziecka.

Ponizej w sposob skondensowany zaprezentowane zostang wyniki przepro-
wadzonego sondazu diagnostycznego.

2.1. Charakterystyka srodowiska rodzinnego

Rodzina stanowi wysoce ztozone mikrosrodowisko zycia i rozwoju czlowieka
ksztaltujace sie roznie w indywidualnych przypadkach egzystencjalnych, socjo-
kulturowych i psychospolecznych (Karwowska 2007a). Czestaw Kosakowski
postuluje, by ,na rodzing wychowujaca dziecko niepelnosprawne spojrzeé wielo-
plaszczyznowo. W swoim podstawowym wymiarze jest taka sama jak kazda inna,
niepelnosprawnoéé bowiem moze by¢ udzialem kazdej rodziny.(...) urodzenie
dziecka niepelnosprawnego diametralnie zmienia sytuacje rodziny. Dla rodzicéw
jest to nader czgsto powazny wstrzas psychiczny” (2003, s. 194).

W naszych badaniach chcac ustali¢ warto$¢ srodowisk rodzinnych, w ktérych
wzrastaly dzieci z niepelnosprawno$cig intelektualng postuzono si¢ wywiadem
z rodzicem (najczesciej byla to matka) oraz ze specjalistami, ktérzy mieli wielora-
kie kontakty z rodzicami i ich dzie¢mi i mogli w miare obiektywnie oceni¢ rézne
wlasciwosci ich $rodowisk rodzinnych w §wietle zasobu posiadanych informacji
i obserwacji. Byli to tacy specjalisci, jak: rehabilitant, nauczyciel, wychowawca,
pedagog szkolny, psycholog, czy w kilkunastu przypadkach pielegniarka.

W ocenie aspektéw srodowisk rodzinnych (N=63 ) podane zostana wskazniki
($rednie punktéw) tych wartosci.

1. Struktura rodziny
a) pelna - 69%
b) rozbita — 22%
c) niepelna (samotnie wychowujacy rodzic) — 7%
d) zrekonstruowana — 2%
Srednia punktéw - 2,32.

2. Sytuacja finansowa
a) bardzo dobra- 2,8%
b) zadowalajaca- 22,7%
c) dostateczna — 51,1%
d) niezadowalajaca — 18,2%
e) zla — 5,2%
Srednia punktéw — 1,93.

3. Warunki mieszkaniowe
a) bardzo dobre - 2,8%
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b) zadowalajace — 40,6%
c) dostateczne — 42,1%
d) niezadowalajace ~11,4%
e) zte - 3,1%

$rednia punktéw — 2,24

4. Wyksztalcenie rodzicéw -2,4S.
a) wyzsze mgr — 16,3%
b) wyzsze zawodowe — 19,6%
c) érednie — 24,7%
d) zawodowe — 24,9%
e) podstawowe — 14,5%
Srednia punktéw — 2,45.

Przedstawione wyniki oceny absolutnie nie potwierdzaja do$¢ powszechnego
niestety i bardzo krzywdzacego pogladu, ze dzieci niepelnosprawne w zdecy-
dowanej wigkszoséci wywodza sie z malo warto$ciowych $rodowisk rodzinnych
o bardzo niskim poziomie kulturowym i o duzych rozmiarach zjawisk patolo-
gicznych. Przyznac jednak nalezy, Ze jedna czwarta badanej grupy rodzin, ktére
uznano z malto wartos$ciowe srodowiska, stanowi znaczna ilosciowo podgrupe.

2.2. Atmosfera wspolzycia

Trudnym do zdiagnozowania aspektem funkcjonowania rodziny jest jej at-
mosfera wewnetrznego wspolzycia, sie¢ wigzi emocjonalnych w niej istniejacych
i wzajemnego wspierania si¢ jej czlonkéw. Sg to bowiem zmienne, w diagnozie
ktorych najbardziej przydatna bylaby obserwacja uczestniczaca. Maja one cha-
rakter osobisty i odpowiedzi czlonkéw rodziny na ich temat bywaja nieszczere,
zaklamane, badz deklaratywne (Karwowska 2007). Mozna tu przytoczy¢ od-
powiedzi respondentdéw z rodzin z osoba niepelnosprawna objete badaniem
przez Firkowska-Mankiewicz (1993, s. 141), ktérzy w 100% deklarowali, ze sa
zadowoleni z udzialu wspoétmalzonka w prowadzeniu gospodarstwa domowego.
Obserwacje zycia rodzinnego wskazuja, ze taki idealny stan bywa rzadko.

W wyniku przeprowadzonego sondazu diagnostycznego ustalono, iz w zakresie
atmosfery panujacej w badanych rodzinach wystepuja nastepujace jej rodzaje:

zgodna, pelna milosci i zrozumienia — 22,3%
dobra - 39,1%

przecietna — 13,2%

napieta- 14,3%

zta - 7,1%

wroga — 4,0%

Srednia punktow — 2,2

[ Iy W Wy Wy
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W ocenie atmosfery wspolzycia w rodzinie $rodowiska dzieci z niepelno-
sprawnoécig intelektualng otrzymaty troche powyzej 2 punktéw, czyli mozna
uzna¢ ich poziom za dobry lub przecietny.

2.3. Stosunek rodzicow do dziecka

Stosunek rodzicéw do dziecka niepelnosprawnego ujmowany szerzej jako
postawa rodzicielska jest najbardziej znaczacym uwarunkowaniem tworzonego
przez nich rodzicielstwa. Decyduje on bowiem o sile wigzi rodzicéw z dzieckiem
i o rodzicielskiej aktywnosci podejmowanej na rzecz opieki, wychowania i rehabi-
litacji dziecka. Wielu autoréw wskazuje na nieprawidlowosci postaw rodzicielskich
wobec dziecka niepelnosprawnego Nieprawidtowosci te zwigzane sa z nadmierna
koncentracja emocjonalng lub z nadmiernym dystansem emocjonalnym rodzica
wobec dziecka. Dla prawidlowego rozwoju dziecka niepelnosprawnego warun-
kiem sine qa non jest zrozumienie przez rodzicéw, ze ich dziecko ma takie same
potrzeby i prawa jak kazde inne sprawne dziecko, potrzebuje mitosci, poczucia
bezpieczeristwa, czulosci, troskliwej opieki (Karwowska 2007a).

W prowadzonych badaniach starano sie ustali¢, w jakim stopniu nasilone sa
u badanych matek cztery rodzaje stosunku do dziecka niepelnosprawnego, ktére
uznano za nieprawidlowe. S to:

O niedbalo$¢ i odtracenie dziecka,
0O nadopiekunczo$¢ wobec dziecka,
Q liberalizm wobec dziecka,

O rygoryzm wobec dziecka.

Wrysoki stopien nasilenia kazdego z tych ustosunkowan powoduje nieprawi-
dlowosci w postepowaniu opiekuniczo — wychowawczym z dzieckiem.

0O Niedbalos¢ i odtracenie dziecka, 57,7% matek i 13.8% ojcoéw przejawia nisko
nasilong niedbalos¢ o dziecko i tendencje odtracanie go.

0O Nadopiekunczo$é wobec dziecka — 42,2% badanych matek i 26.1% ojcéw ma
wysoko nasilony stosunek nadopiekunczo$ci wobec dziecka.

O Liberalizm wobec dziecka — Stosunkowo duzy wskaznik procentowy matek
22.8% i 28,3% ojcoéw przejawia wysoko nasilony liberalizm wobec dziecka.
Liberalizm przejawia si¢ duza poblazliwoscia wobec dziecka, stawianiem
mu zbyt matych wymagan, tolerowanie jego niewlasciwych zachowan i maly
stymulacja wychowawczg jego rozwoju.

O Rygoryzm wobec dziecka- rodzice przejawiali umiarkowanie (48,3%) badz
nisko (39%) nasilony rygoryzm.

Globalnie oceniany stosunek rodzicéw do ich dzieci z niepelnosprawnoscia
intelektualng okazat si¢ prawidlowy w niewielkiej liczbie przypadkéw (12,7%),
przy czym znacznie wigkszy ich odsetek byl w podgrupie matek niz w podgrupie
ojcéw (6,9%).
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Mozna sformulowa¢ poglad, ze pomimo, iz niepelnosprawno$¢ dziecka naraza
rodzicéw na wiegkszy stres, obcigzenia emocjonalne i zmaganie si¢ z trudami
rewalidacyjno-wychowawczymi, to matki bardziej s3 pogodzone z ta sytuacja
i lepiej do niej przystosowane niz ojcowie Mozna domniemywa¢, iz uzyskany
taki wynik zdeterminowany jest m.in. faktem réznicy ilosci czasu spedzanego
z dzieckiem. To matki z reguly przejmuja na siebie obowiazek opieki i rehabi-
litacji. Ten wspolnie spedzany z dzieckiem czas powodowaé moze zacie$nienie
sie relacji w diadzie matka-dziecko. Jednakze niesie to tez za sobg inne niebez-
pieczenstwa, a mianowicie jesli matka cala uwage koncentruje na dziecku nie-
pelnosprawnym, to najczeéciej nie starcza jej juz sily dla pozostalych czlonkow
rodziny. Takie zaniedbanie niekorzystnie odbija si¢ na relacjach, atmosferze,
spojnosci rodziny i wieziach.

2.4. Stosunek rodzicéw do procesu rehabilitacji dziecka

Rodzice s3 odpowiedzialni za zapewnienie dziecku niepelnosprawnemu
odpowiedniego leczenia i usprawniania. To oni poszukuja dla dziecka pomocy
specjalistow, wykonuja ich zalecenia i wlaczaja si¢ w proces jego rehabilitacji.
Zwykle wieksze obcigzenie ponosi matka, ktéra w wiekszym stopniu niz ojciec
dziecka pelni wobec niego funkcje opiekuricza (Karwowska, 2007a).

Rodzice powinni takze wspélnie angazowac si¢ w codzienne ¢wiczenia i reha-
bilitacje z dzieckiem. Jest to sposob, ktéry moze naprawde w ogromnym stopniu
zblizy¢ich do siebie, a takze zapewni¢ dziecku poczucie pelnego bezpieczenstwa
(V.Karaskova, 2007, 5. 9). Srodowisko rodzinne, wlaczajac sie w realizacje zadai
procesu rehabilitacji osoby niepelnosprawnej, powinno wyraznie u§wiadomi¢
sobie, ze dla przeprowadzenia pelnej, zintegrowanej rehabilitacji konieczne jest
réwnolegle zaspokajanie potrzeb biologicznych, psychicznych i spolecznych tej
osoby.

Jak twierdzi Krystyna Milanowska (1993, s. 9) udzial rodzicéw, w tym szcze-
golnie matki w rehabilitacji dzieci niepelnosprawnych decyduje o wynikach
tego procesu. Rodzina nie powinna jednak wpada¢ w pulapke poszukiwania
za wszelka cene specjalnych terapii czy tez nadzwyczajnych remedidw, istnieje
bowiem niebezpieczenistwo, ze jesli nie przyniosa one oczekiwanego efektu czy
nawet odzyskania sprawnos$ci, moze pojawic si¢ wowczas rozczarowanie, utrata
nadziei, zaniechanie dalszych dzialan i wycofanie sie. Niezmiernie wazna jest,
wiec sama $wiadomos¢ potrzeb rehabilitacyjnych dziecka u rodzicéw oraz ich
stosunek do samego procesu rehabilitacji. Brak tej $wiadomosci i obojetny badz
niechetny stosunek rodzicéw do procesu rehabilitacji dziecka, brak wiary w osia-
gnigcie poprawy jego stanu zdrowia i sprawnosci sprawia, ze rodzice zaniedbuja
zapewnienie dziecku pomocy specjalistow i sami nie starajq si¢ je usprawniac.

W prowadzonych badaniach poddano diagnozie stosunek rodzicéw do
procesu rehabilitacji dziecka. W treéci twierdzen kwestionariusza zawarte byl
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opis przekonarn i zachowan rodzicéw $wiadczacy o dwu rodzajach ich stosunku

do procesu rehabilitacji, ktory przy wysokim nasileniu w obu przypadkach jest

nieprawidlowy. Jest to:

O dazenie rodzicéw do odciazania si¢ od pracy z dzieckiem i przesuniecie od-
powiedzialno$ci na nauczycieli i specjalistow;

O niedocenianie przez rodzicéw fachowej wiedzy i pomocy nauczycieli i specja-
listéw oraz przesadne zaufanie tylko do wlasnych dyspozycji rodzicielskich.

Reasumujac wyniki sondazu dotyczacego stosunku badanych rodzicéw do

rehabilitacji dziecka mozna stwierdzi¢, ze:

Q istnieje duza dysproporcja miedzy wskaznikami procentowymi matek pre-
zentujacych prawidtowy stosunek do rehabilitacji dziecka a ojcéw. Matek
z prawidlowym stosunkiem jest w badanej grupie zaledwie 20% a matek
z bardzo nieprawidlowym stosunkiem odnotowano 45%; matki nieco czeéciej
(19,1%) niz ojcowie (12,4%) przejawiaja wobec ich rehabilitacji stosunek
prawidlowy i réwnocze$nie matki te rzadziej przejawiaja stosunek bardzo
nieprawidlowy (41%) niz ojcowie dzieci (56%).

2.5. Wiezi rodzicéw z innymi ludzmi i wsparcie od nich uzyskiwane

W naturalnym $rodowisku, najblizszym czlowiekowi, ktérym jest rodzina wiezi
spoteczne zwykle s bardzo silne, wzajemna spolegliwos¢ i wsparcie czlonkéw
rodziny znacznie wigksze, niz w spolecznosciach zorganizowanych formalnie lub
duzych, ktérych czlonkowie nie sa spokrewnieni. W koncepcjach ekologicznych
rodzina traktowana jest jako mikrosystem wiezi emocjonalno-spolecznych miedzy
jej cztonkami, ktéry stanowi element wigkszego ekosystemu (np. spotecznosci
lokalnej) wchodzi z nim w liczne relacje. Czyli rodzina ma wewnetrzny uklad
wiezi emocjonalno-spolecznych i zewnetrzng sie¢ powiazan spolecznych, ktore
w wielu przypadkach moga mie¢ takze wymiar emocjonalny. Wspoélczesnie po-
wszechnie akceptowany jest poglad, Ze wewnetrzne i zewnetrzne wiezi czlonkéw
rodziny maja zasadniczy wplyw na ich zdrowie i ich szanse uzyskiwania w trud-
nych sytuacjach spotecznego wsparcia (Maciarz 2004, s. 83).

W prowadzonym sondazu starano si¢ zdiagnozowac¢ stan wiezi emocjonal-
no-spolecznych badanych rodzicow z innymi ludzmi i uzyskiwanego od nich
wsparcia. Respondentéw w pierwszej kolejnosci zapytano z kim wspdlnie wy-
chowuja swoje dzieci, w tym takze dziecko niepelnosprawne. Ich sytuacja pod
tym wzgledem byta wysoce zréznicowana, bowiem:

O w 69% przypadkéw dzieci wychowywane byly przez matke i ojca bedacych
wzalegalizowanym zwigzku malzeniskim, 12 matek (10%) wychowywato dzieci
wspdlnie z ich ojcem w niezalegalizowanym zwiazku malzenskim,

0 2% przypadkow matki wychowywaly dzieci wspélnie z ich ojczymem w za-
legalizowanym zwiazku malzeriskim (rodzina zrekonstruowana),
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Q 22% przypadkéw wzrastalo w rodzinie rozbitej, z czego: 8.4% dzieci wycho-
wywalo si¢ bez udzialu ojca lub ojczyma, ale wspdlnie z wlasnymi dziadkami
lub tylko z wlasna matka, 13,6% wychowywato dzieci zupelnie samotnie bez
stalego udzialu innej osoby. 2% matek wychowywato dzieci wspoélnie z aktu-
alnym partnerem w niezalegalizowanym zwiazku malzeniskim. W rodzinie
niepelnej wzrastato 7% dzieci niepelnosprawnych intelektualnie. Niepelno$¢
w 3% przypadkéw spowodowana byl $émiercig rodzica a w 4% byla to nie-
zamezna, samotnie wychowujaca dziecko matka.

Konflikty przezywane w rodzinie, zwigzane z obecnoscia dziecka niepel-
nosprawnego, bywaja czesto glebokie i trudne do rozwiazania, dlatego rodzice
potrzebuja pomocy zwanej w literaturze wsparciem spotecznym.

Aleksandra Maciarz definiuje je jako réznorodng pomoc, dostepna w jej
$rodowisku $wiadczong przez rdzne instytucje, stowarzyszenia spoleczne oraz
osoby i inne rodziny, z ktérymi pozostaje w kontaktach i wiezi (1992, s. 255).

Podobng definicje przytacza Radochonski: wsparcie spoleczne, to roz-
norodna pomoc dostepna danej rodzinie poprzez wiezy spoleczne z innymi
jednostkami grupami instytucjami(1991, s. 10).

Wszyscy autorzy zajmujacy si¢ tym problemem uwazaja, Ze wsparcie
spoleczne konieczne jest w duzej wigkszosci rodzin wychowujacych dzieci
niepelnosprawne, odgrywa ono bowiem role wyrainie lagodzaca ujemny
wplyw tego rodzaju sytuacji.

Wprowadzanie w zycie modelu pomocy rodzicom, w ktérym ich czlonkowie
nie byliby biernymi beneficjentami ofiarowanego wsparcia, catkowicie zaleznymi
od swoich opiekunoéw;, a stawali si¢ osobami, ktére — przy odpowiedniej pomocy
- beda same rozwiazywaé problemy, moze napotyka¢ wiele barier. Niewatpliwie
naleza do nich postawy samych rodzicéw, obawiajacych sig, ze w rezultacie zostana
pozbawieni nielicznych form wsparcia, z jakich aktualnie korzystaja. Swiadcza
o tym wyniki badania, ktére autorka prowadzila wsrdd rodzin wychowujacych
dzieci niepelnosprawne intelektualnie. Rodzice byli pytani, jaki rodzaj wsparcia
uwazaja za najbardziej efektywny:

O jednorazowa pomoc finansows,

O rozwijanie umiejetno$ci umozliwiajacych samodzielne rozwiazanie proble-
mu,

O udzielanie matego wsparcia przez dluzszy czas, aby potrzebujacy stopniowo
mogt sobie poradzi¢ z problemami.

Tylko co trzeci rodzic wskazal druga odpowiedz. Najwigksza grupa rodzicow
opowiedziala si¢ za pierwszym wariantem, co moglto wynika¢ z doswiadczanych
przez nich trudnosci materialnych, ale moglo tez by¢ sygnalem informujacym
o tym, ze rodzice nie wiedza, jakie jeszcze wsparcie mogtoby by¢ im przydatne
(Karwowska 2003).
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Wyniki natomiast niniejszych badan dowiodty, iz zdecydowana wigkszo$¢
matek potwierdzita uzyskiwanie pomocy w opiece, rehabilitacji i wychowaniu
dziecka od oséb, z ktérymi pozostaja one w wiezi emocjonalnej. Najwiecej
matek (54,1%) potwierdzilo czeste uzyskiwanie pomocy, znacznie mniej
matek (22,7%) przyznalo sie do sporadycznie (czasami) otrzymywanej po-
mocy,. Do$¢ duzo matek (23,2%) nie potwierdzilo tego, ze pomoc otrzymu-
je. W wigkszoéci przypadkéw sa to matki pozostajace w wiezi emocjonalnej
z ojcem, ojczymem dziecka badZ z przyjacielem (konkubentem). Tym samym
wiez cze$ci matek z ich rodzicami, z inna osoba spokrewniona oraz kolezanka
- przyjacidtka w wigkszosci przypadkéw owocuje otrzymywana przez badane
matki pomoca.

W badaniach ustalono takze dawcéw wsparcia, od ktérych rodzice otrzy-
mywali pomoc w opiece i wychowaniu dziecka z autyzmem. Dane empiryczne
przedstawiaja si¢ nastepujaco:

O pedagog szkolny: 39,2%;

O psycholog: wskazalo na niego (24,8%);
Q lekarz: (19,8%);

O rehabilitant: (40,9%);

Q pielegniarka; (16,2%);

O logopeda; (26,3%badanych)

Q dyrektor szkoty — 7,8%

Tak wiec najwigcej rodzicéw uzyskiwato wsparcie pedagogiczne i rehabilita-
cyjne od pedagoga szkolnego i rehabilitanta. W badanej grupie nie bylo rodzicow,
ktorzy nie wskazali Zadnego specjalisty.

Dla rodzicéw dziecka niepelnosprawnego dawca wsparcia moga by¢ inne
rodzice majace dzieci niepelnosprawne. Wzajemne dzielenie sie¢ doswiadcze-
niami, przekazywanie sobie informacji dotyczacych rozwoju i potrzeb dziecka,
korzystnych dla niego czynnikéw i sytuacji, wreszcie wzajemne rozumienie si¢
i wspieranie emocjonalne stanowi duza warto$¢ w tworzeniu rodzicielstwa.

Wazne zatem jest, aby w tych ciezkich chwilach rodzina miala zapewniona
pomoc. Te rodziny potrzebuja przede wszystkim pomocy w rozwiazywaniu
probleméw wychowawczych, ktore napotykaja w codziennym postepowaniu.

2.6. Stan sil biopsychicznych - zagrozenie zespolem ,,wypalania sie sil”

W tej czedci badan uwage skoncentrowano tylko na matkach, albowiem
przyjeto zalozenie, iz to wlasnie kobiety przebywajac cze$ciej z dzieckiem na-
razone s3 na syndrom wypalenia si¢ sil. Zagrozenie matki zespotem ,wypalania
sie sit” zalezy w duzej mierze od czynnikow srodowiskowych, w tym szczegoélnie
od wlasciwosci rodziny, w ktérej zyje matka, od wiezi wewnatrzrodzinnych,
spojnosci oraz wzajemnego wsparcia w rodzinie. Ostabienie wiezi w rodzinie,
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jej dezintegracja i zaburzenia wspoélzycia jej czlonkéw znacznie zwigkszaja to
zagrozenie. Zespot ,wypalania sie sil” jest procesem zaburzen psychofizycznych,
ktory poczatkowo ma niespecyficzne objawy charakterystyczne dla zwyktego
przemeczenia i czgsto bagatelizowane przez osobe nimi dotknieta. Wraz z dlugo
istniejacym obciazeniem objawy zespolu nasilaja sie i rozbudowuja obejmujac
wszystkie sfery osobowosci jednostki. W fazie ,terminalnej” catkowicie unie-
mozliwiajg jednostce funkcjonowanie w danej roli, wypelnianie zadan i wrecz
sprawiaja, ze ulega ona zaburzeniu zdrowia psychicznego i organicznego
(Karwowska 2004). Jak podaje Aleksandra Maciarz (2004,s.43) matka dziec-
ka niepelnosprawnego bedaca w fazie terminalnej zespotu ,, wypalania si¢ sil”
przejawia wysoko nasilone zaburzenia w tworzeniu macierzynstwa, ,wycofuje
sie z obowiazkow macierzynskich, dystansuje emocjonalnie wobec dziecka,
drastycznie je zaniedbuje a nawet porzuca lub pozbywa sie go, oddajac do
zamknietej instytucji opiekunczej”. Do stanu tego rodzaju dochodzi u matki
tylko wowczas, gdy istnieje dlugotrwaly splot niekorzystnych czynnikéw $ro-
dowiskowych i osobowosciowych dla ztagodzenia, ktérych nie podjete zostaly
zadne dzialania. Jednakze nawet umiarkowane nasilenie objawow zespotu
ywypalania sie sil” wpltywa na przebieg interakcji pomiedzy matka a dzieckiem,
zaburza wypelnianie macierzynskiej roli a tym samym prowadzi do zaniedban
opiekuriczo — wychowawczych dziecka. Ewa Pisula (1998,5.88-89) powolujac
sie na wielu badaczy zachodnich podaje, ze duze natezenie stresu u rodzicow
dzieci niepelnosprawnych w polaczeniu z brakiem wsparcia spolecznego sprawia,
ze rodzice znacznie gorzej oddzialuja na rozwdj dziecka, dostarczaja mu mniej
stymulacji pobudzajacych jego przystosowanie, rozwdj poznawczy i osiagniecia
edukacyjne. Profilaktyka zagrozenia matek syndromem ,wypalania sie sil” jest,
zatem konieczna nie tylko ze wzgledu na zachowanie u nich dobrego stanu sil
biopsychicznych, niezb¢dnego dla tworzenia macierzynstwa, ale takze ze wzgle-
du na potrzebe zabezpieczenia dziecku w pelni warto$ciowych relacji z matka
i bogatej stymulacji jego rozwoju przez matke.

W prowadzonych badaniach wykorzystano , Kwestionariusz nasilenia sympto-
mow wypalania si¢ sil u matki” w opracowaniu prof. Aleksandry Maciarz, ktory
postuzyl do ustalenia stopnia zagrozenia tym zespotem. Tre$¢ 32 twierdzen
kwestionariusza opisuje 8 rodzajow symptomow.

Uzyskano w trakcie badan nastepujace wyniki:
zmeczenie — 67,6%

bezradnos¢ — apatia — 61,3%

osamotnienie — niezrozumienie — 47,7%
poczucie nieskutecznosci — 72,3%

poczucie braku kompetencji - 29,3%
poczucie winy —81,5%

brak poczucia sensu — 43,9%

rozdraznienie, napiecie — 79,8%

[y Ny By Iy Iy )
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Powyzsze dane empiryczne napawaja niepokojem i potwierdzaja przyjete
zalozenie, ze matka dziecka niepelnosprawnego narazona jest na réznego rodzaju
negatywne stany emocjonalne, ktore sprzyjaja wypalaniu sie.

3. Zakonczenie

Pojawienie si¢ dziecka niepelnosprawnego zmienia dotychczasowy styl zycia
rodziny. Im glebszy stopien uposledzenia tym wigksze prawdopodobienstwo
spietrzenia trudnosci egzystencjalno-emocjonalnych i bardziej prawdopodobna
mozliwo$¢ wystapienia dezorganizacji rodziny. Dziecko z niepelnosprawnoscia
zmienia w rodzinie dotychczasowy rozklad funkeji i obowiagzkéw. Z reguly to
na kobiecie z racji jej biologicznych predyspozyciji i spolecznych stereotypéw
spoczywa cale odium odpowiedzialno$ci za wychowanie i opieke, prowadzenie
domu, tworzenie klimatu, lagodzenie napig¢ itp. Lista oczekiwan wobec kobiety
jako matki i zony jest dluga. Nie zawsze jest ona w stanie podola¢ i sprosta¢ nato-
zonym na nig obowiazkom. Zdarza sie, ze instynkt macierzynski dziala opornie
lub moze pojawi¢ sie z duzym opdznieniem. Funkcjonujace tzw. szkoly rodzenia
przygotowuja zazwyczaj technicznie do aktu porodu. Kobiete uczy sie wiec
whasciwego oddychania, rozluzniania i napinania mies$ni, karmienia, przewijania,
kapania noworodka. Nikt natomiast nie przygotowuje kobiety do pelnienia przez
nig roli matki dziecka niepelnosprawnego. Jak twierdzi Iwona Zeman ,sam fakt
uposledzenia dziecka jest bardzo duzym obcigzeniem psychicznym dla rodzi-
cow. Pelnienie swej roli wychowawczej i opiekuriczej wobec niego, bez pelnej
akceptacji, stanowi ogromny psychologiczny wysilek, wzmagajacy obciazenie
rodzicéw do granic wytrzymato$ci”(1999,s.340).

Autorka niniejszego opracowania zdaje sobie sprawe, ze przedstawione tresci
sa jedynie zarysem problemu, albowiem nie sposob, z racji ograniczonych ram
artykutu wymienic¢ wszystkie aspekty trudnego rodzicielstwa. Mozna za to z cala
pewnoscia uznad, ze w kazdej rodzinie wychowujacej dziecko niepelnosprawne
oprécz wymienionych trudnoéci pojawiaja sie swoiste, charakterystyczne li tyl-
ko dla niej. I z tego tez powodu istotnym przestaniem dla oséb, ktére sa z racji
zawodowych kompetencji wyznaczone do niesienia pomocy tym rodzinom
winna si¢ sta¢ dyrektywa gruntownego poznania ich potrzeb, a takze specyfiki
trudnodci, jakie niesie za soba opieka i wychowanie dziecka z niepelnospraw-
noscig umystowa.

Puentg niniejszych rozwazan niech bedzie moja mata polemika ze stanowi-
skiem Ewy Domareckiej-Malinowskiej, ktora zapewne ma duzo racji w tym, iz
»Wszystkie szczesliwe rodziny sa do siebie podobne, natomiast kazda rodzina
dotknieta nieszcze$ciem jest nieszczesliwa na swoj sposdb, oddaje istote indywi-
dualnego, niepowtarzalnego aktu przezywania i sposobu psychicznego radzenia
sobie z katastrofy. Ta katastrofg, ktora jest urodzenie dziecka uposledzonego”
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(Domarecka-Malinowska 1997, s. 69). Jednakze sadzg, ze warto podja¢ trud
zmiany my$lenia odzwierciedlanego w dyskursie o dzieciach niepelnosprawnych i
ich rodzinach. Uwazam zdecydowanie, ze nie powinno sie postrzega¢ ich li tylko
w kategoriach permanentnego cierpienia, dramatu, katastrofy czy obciazenia.
Te rodziny, tak jak i wszystkie inne, maja swoje powody do ,matych i wielkich”
radoéci oraz smutkéw, w ktérych jest miejsce i czas na nadzieje i zwatpienie,
miltos¢ i zto$¢, Smiech i tzy, wspdlnote i samotno$é. Warto wiec przywolaé stowa
rodzica bioracego udzial w niniejszych badaniach ,Tu potrzebny jest czas, by
zacza¢ sie usmiechad i to wcale nie przez lzy. A problemy? A kto ich nie ma?
Przeciez nie w tym rzecz, ze maja by¢ takie same, bo wtedy by$my nie byli ro-
dzicami wybranymi’.

Wiasnie taka postawa zyciowa jest kluczem do normalnego zycia rodziny,
w ktorej znajduje sie dziecko niepelnosprawne. Rodzice, ktérzy wlasnie w taki
sposob podchodza do problemu, nie czuja si¢ tak bardzo pokrzywdzeni przez
los. Latwiej jest im znosi¢ znuzenie, niepowodzenia a ich usmiech tak dla dziecka
wazny jest prawdziwy i niewymuszony (Nawrot, 1990, s. 10-11).

Dziecko niepelnosprawne — mimo probleméw — przynosi wiele radoéci i sa-
tysfakcji swoim najblizszym. Mozna takze zaryzykowa¢ stwierdzenie, ze kocha
mocniej, w pewien sposdb — bardziej. Wyzwala milo§¢ bezwarunkowa, czyli
taka, jaka nalezy si¢ kazdemu dziecku. Uczy pokory, cierpliwo$ci, wrazliwosci,
delikatnos$ci w kontaktach z drugim czlowiekiem, wyczulenia na problemy
drugiego czlowieka. Rodzice dzieci uposledzonych twierdza, ze to wlasnie one
pokazuja im, co tak naprawde jest wazne w zyciu. Warto wiec — majac takie
dziecko — madrze zadbac¢ o jego i swoje wlasne szczescie. Zachety do tego moga
by¢ stowa Jana Pawta II z Listu do rodzin:

yDziecko obdarza rodzicéw calg nowoscig i $wiezoscig cztowieczenstwa,
ktore z soba przynosi na $wiat. Nie przestaje to by¢ aktualne réwniez w przy-
padku dzieci utomnych i niedorozwinietych fizycznie lub psychicznie. Pod ta
postacia réwniez objawia si¢ czlowieczenstwo, ktére moze by¢ wychowawcze
i to w sposob szczegdlny”

Niewatpliwie jest to bardzo trudne rodzicielstwo i nikt z nas rodzicéw dzieci
sprawnych i zdrowych nie jest w stanie opisa¢ tak naprawde, co czuja i czego
doswiadczajq rodzice dzieci niepetnosprawnych.
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