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POCZUCIE SENSU ZYCIA RODZIN Z DZIECKIEM
Z NIEPEENOSPRAWNOSCIA INTELEKTUALNA

SENSE OF LIFE OF THE FAMILY WITH A CHILD
WITH INTELLECTUAL DISABILITY

Streszczenie

Kazda rodzina jest mikrosystemem wzajemnych relacji i powigzan, przyjetych, uznawanych
warto$ci. Pojawienie si¢ w rodzinie dziecka z niepelnosprawnoscia intelektualng staje si¢ szczegdlnym
wyzwaniem dla catego systemu rodzinnego, a zwlaszcza dla rodzicéw oraz rodzenstwa. W sytuacji
kryzysowej pojawia si¢ wiele pytan i watpliwosci, lekéw i zachowan dezadaptacyjnych. Jednym
z podstawowych pytan jest tu pytanie o wartos¢ takiego zycia, sens zycia rodzicow w sytuacji poja-
wienia si¢ dziecka z niepelnosprawnoscig intelektualng.

Stowa kluczowe: rodzina, dziecko, niepetnosprawnos¢ intelektualna, poczucie sensu zycia,
poczucie bezsensu zycia

Abstract

Every family is a special microsystem of mutual relationships and connections, accepted and
recognized goals and values. The appearance of a child with intellectual disability in the family
becomes a particular challenge for the whole family system, especially for parents and his or her
siblings. In the crisis situation, there appear many questions and doubts, fears and signs of disadap-
tational behaviour. One of the basic questions concerns the value of such a life and the meaning of
parents’life in the situation of the appearance of a child with intellectual disability.

Key words: family, child, intellectual disability, sense of life, sense of meaningless life

1. Wprowadzenie — tezy i zalozZenia

We wszystkich okresach historycznych na przetomie dziejow ludzie zadawali
sobie pytanie dotyczace ludzkiego zycia, jego sensu czy bezsensu. Kazdy czto-
wiek w ciggu swojego zycia stawia sobie jedno z egzystencjalnych pytan, jakim
jest pytanie o sens wlasnej egzystencji, warto$¢ egzystencji, doswiadczania wta-
snej egzystencji. Styl ludzkiego zycia jako osoby, cele, plany zyciowe stanowia
najbardziej indywidualng przestrzen osobowa cztowieka, ktora wptywa na jego
dobrostan w sensie zdrowia i oczekiwanego samopoczucia, jakos$ci Zycia, poczucia
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zadowolenia i zyciowego spetnienia, ludzkiego szczgsécia 1 §wiadomego kreowa-
nia zachowan ku odpowiedzialnosci 1 przyjetych wartosci. Pytania o sens zycia
tkwiag w naturze ludzkiej. Odnalezienie jego sensu jest koniecznym warunkiem
normalnego funkcjonowania kazdego cztowieka. Poczucie sensu wlasnego zycia,
istnienia jako poje¢cie w wielu aspektach zycia, ale i w samym Zzyciu nie jest jed-
noznaczne, i jest trudne do zdefiniowania. W psychologii humanistycznej, ktora
nadata kierunek dla rozwoju pedagogiki humanistycznej czotowy jej przedstawi-
ciel A. Maslow postrzega cztowieka nie tylko jako istot¢ poddawang instynktom,
popedom, ale jako osobg tworcza, petng wartosci, ktora ma zarowno potrzeby, jak
1 motywacj¢ do wzrostu i samorealizacji, 1 spetnienia siebie. A. Maslow sens zycia
upatrywal w konteks$cie wartosci istnienia, ktore zaprogramowane sg biologicznie
w cztowieku. Do wartos$ci tych zalicza: dobro, pigkno, prawdg, samowystarczal-
no$¢, perfekcje, prostote oraz poczucie sensu istnienia. Podstawa do realizacji
potrzeb wyzszych jest zaspokojenie potrzeb nizszych, i w ten sposéb dochodzi do
samorealizacji i autonomii dojrzalej w petni jednostki. Jednak nie wszyscy osiagaja
taki poziom dojrzatosci i rozwoju'. Kazimierz Obuchowski w ujeciu psychologicz-
nym definiuje pojecie sensu zycia jako: ,,potrzebe cztowieka tworzacego wlasny
scenariusz postgpowania, ktore prowadzi go do rozwoju osobowosci, satysfakcji
i totalnego spetnienia. Brak wlasnej, abstrakcyjnej koncepcji zycia moze doprowa-
dzi¢ do rozpadu osobowoS$ci, zalamania, moze mie¢ niebezpieczne nastepstwa’.
Kazdy cztowiek musi wigc nadaé zyciu swojemu sens, aby w sytuacji niepowodzen
czy trudnosci zyciowych, w sytuacji braku wsparcia i obiektywnych moralnych
wartosci, pozytywnych do§wiadczen, idealow nie odczuwac poczucia bezsensu,
osamotnienia, doswiadczania rozpaczy czy depresji, braku przekonania, ze zycie ma
sens. Rozwazania nad sensem wlasnego zycia stanowig zawsze aktualny problem
osoby w wymiarze zaréwno indywidualnym, jak i spotecznym.

Wspolczesna rodzina czgsto doswiadcza wielu problemow, ktore sa konsekwen-
cja intensywnych przemian spotecznych, tak zwanej zmiany spotecznej, ktéra moze
prowadzi¢ do dezintegracji rodziny®. Jednoczes$nie ,,oczywistg warto$cia jest przyjecie
tezy, iz szczegolnie w okresie dziecinstwa wpltyw rodzicow na dziecko, jego oso-
bowo$¢, jego psychike jest najistotniejszy. Od realizowania podstawowych potrzeb:
biologicznych, psychicznych, etycznych, religijnych niewatpliwie bedzie zalezato
w perspektywie doroste zycie dziecka™. Rodzina w sytuacji diagnozy niepetno-
sprawnosci dziecka zostaje postawiona przed szeregiem trudnych, traumatycznych
wyzwan i czgsto wehodzi w sytuacje kryzysowa powodujaca u rodzicow wiele reakcji

' K. Maslow, Motywacja i osobowos¢, Warszawa, 2006, s. 62-138.

2K. Obuchowski, Przez galaktyke potrzeb. Psychologia dgzer ludzkich, Warszawa, 1995, s. 254.

3 Por. Z. Fraczek, Pokoleniowe przemiany spolecznej sSwiadomosci wartosci rodziny, Rzeszow,
2011, s. 12.

*K. Barlog, Rodzina fundamentem wspomagania rozwoju niepelnosprawnych dzieci i wprowa-
dzania ich w swiat wartosci [w:] S. Bebas, E. Jasiuk (red.), Prawne, administracyjne i etyczne aspekty
wychowania w rodzinie, Radom, 2011, t. 1, s. 95.
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negatywnych, jak: wstrzgs, stres, napigcie, poczucie winy, lek czy niepokoj, szok
iniedowierzanie. W takiej rodzinie pojawiajg si¢ pytania o sens wlasnego zycia, ktore
moga czasem nawet prowadzi¢ do dezadaptacyjnych prob rozwiazywania kryzysu,
jaki pojawia si¢ w rodzinie w sytuacji diagnozy niepelnosprawnosci intelektualne;j
wiasnego dziecka. Tymczasem odnalezienie sensu zycia, celu i warto$ci jest koniecz-
nym warunkiem zaréwno funkcjonowania cztowieka, jak i funkcjonowania catego
systemu rodzinnego, a zwlaszcza rodzicow z dzieckiem z niepetnosprawnoscig.

2. Wyzwania stojace przed rodzing w sytuacji diagnozy
niepelnosprawnosci dziecka

Nie jest tatwo by¢ rodzicem dziecka z niepelnosprawnoscia intelektualng.
Naturalne wigc jest, ze wielu rodzicow boi si¢ tego rodzaju sytuacji, nieustanne;j
odpowiedzialno$ci i wspierania, a jednoczesnie leku o przysztos¢ dziecka, o jego
rozwoj, wstydu, wykluczania czy marginalizacji. Rodzice stawiaja sobie pytania
dotyczace przysztosci dziecka, koniecznosci odpowiedzialnosci za nie, leku czy
sprostaja trudnym wyzwaniom, roli matki i roli ojca, czy potrafig wspierac¢ si¢
w sytuacjach trudnych, poczawszy od narodzin dziecka. Rodzina zaczyna wigc
wchodzi¢ w sytuacj¢ kryzysowa, a rodzice do§wiadczajg sytuacji trudnych, trajek-
torii cierpienia, kryzysu, sytuacji stresowej. Ich wewngtrzna rownowaga zostaje
zachwiana. Pokonanie tych sytuacji przekracza ich mozliwosci. Jak pisze Marzanna
Formicka: ,,typy i cechy sytuacji trudnych nie wykluczajg si¢ wzajemnie. Na przy-
ktad sytuacja deprywacji w zakresie informacji, w jakiej moga by¢ rodzice w chwili
dowiedzenia si¢ o niepetnosprawnosci ich dziecka wptywa wtdrnie na percepcje
ich rzeczywisto$ci i utrudnia przyjecie szybkiej rehabilitacji’. Bywa i tak, ze ,,cale
zycie wpisuja w krag doswiadczen tej niepetnosprawnos$ci”™.

Pierwsza diagnoza o niepetnosprawnosci wtasnego dziecka jest szczegdlnie
trudnym wyzwaniem dla rodzicow, dla catego systemu rodzinnego. Nastgpuje zabu-
rzenie homeostazy, co w konsekwencji moze prowadzi¢ do powaznych problemow
adaptacyjnych catego systemu rodzinnego. Pojawia si¢ tu wiele sytuacji trudnych,
jak: deprywacja, przecigzenia, zagrozenia, utrudnienia, czy konflikty’, rowniez
sytuacji kryzysowych, negatywnych przezy¢ emocjonalnych, trajektorii cierpienia
rodzicow jak po stracie kogo$ bliskiego. W literaturze z zakresu pedagogiki spe-
cjalnej Andrzej Twardowski® szczegotowo analizuje etapy przezy¢ emocjonalnych

5 M. Formicka, Wyzwania stojgce przed rodzing w sytuacji rozpoznania niepetnosprawnosci
u dziecka [w:] Niepelnosprawnos¢. Rodzina z dzieckiem niepetnosprawnym, 2011, nr 6, s. 19.

¢ J. Lipinska-Lok$, B. Skwarek, Rodzice wobec niepetnosprawnosci dziecka [w:] J. Bragiel,
P. Kaniok, A. Kurcz (red.), Rodzicielstwo w kontekscie wychowania i edukacji, Opole, 2013, s. 362.

M. Formicka, Wyzwania..., dz. cyt. s. 19.

8 A. Twardowski, Rodzina a dziecko niepetnosprawne [w:] 1. Obuchowska (red.), Dziecko nie-
petnosprawne w rodzinie, Warszawa 1999, s. 18-52.
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rodzicow dziecka z niepelnosprawnoscia, wskazujac na okres szoku, okres kryzysu
emocjonalnego, okres pozornego przystosowania oraz okres konstruktywnego
przystosowania. Silne przezycia rodzicow mogg zmienia¢ sytuacje catej rodziny,
jej cele, dazenia, $wiat przyjetych wartosci, jakos¢ zycia, poczucie sensu i jako$ci
zycia, wprowadzajgc dezorganizacje, przykre przezycia, burzac dotychczasowy
dobrostan rodziny i budujac nawet niekiedy poczucie bezsensu zycia i rozwoju.
Jednak ,,niepelnosprawnos¢ nie musi by¢ rozpatrywana przez rodzing w sensie
nieszczescia. Niektorzy rodzice traktujg jg jako wyzwanie do zapewnienia dziecku

mozliwie normalnego, godnego i petnego zycia®”.

3. Matki dziecka z niepetnosprawnoscig intelektualna,.
Czy odkrywanie trudnego macierzynstwa?

Szok i niedowierzanie to pierwsze reakcje matki na informacje, ze urodzita
dziecko z niepelnosprawnoscia, np. z zespotem Downa. Jak pisze C. Cunningham'®:
»wielu w momencie (informowania) méwi o zdrgtwieniu czy niemoznos$ci zebrania
mysli. Ustyszatam stowo mongot i od tego momentu pamigtam tylko poruszajace si¢
wargi lekarza”. U matek dziecka z niepelnosprawnoscig mozna dostrzec zaburzone
funkcjonowanie, objawy depresyjnosci, obcigzenie, brak zasobow do pokonania
tego rodzaju sytuacji trudnej, co niewatpliwie wptywa jednocze$nie na spowolnienie
rozwoju emocjonalnego, poznawczego i spotecznego dziecka''. Kiedy mija okres
szoku spowodowany trudng informacja o niepetnosprawnosci wlasnego dziecka
pojawia si¢ kolejne stadium, jakim jest faza kryzysu emocjonalnego. Wyciszeniu
w tym stadium ulegajg niezmiernie burzliwe, negatywne emocje, a na ich miejsce
sytuuje si¢ uczucie zawodu, rozgoryczenie, prze§wiadczenie o niespelnionych na-
dziejach. U matek w tym stadium nasila si¢ poczucie winy, w przezyciach dominuje
poczucie klgski i cierpienie, poczucie skrzywdzenia przez los i osamotnienia'?.

Potrzeba opiekunczos$ci matki miesza si¢ z odrzuceniem na mysl o trudnej nie-
pelnosprawnosci dziecka z poczuciem klgski, przegranej, depresja, zatamaniem, czy
zatobg. Matkom dziecka z niepelnosprawnoscia w tym czasie towarzyszg negatywne
przezycia emocjonalne laczace si¢ z potrzebg macierzynstwa, powodujac zdezor-
ganizowanie tej roli. W etapie pozornego przystosowania si¢ do zaistnialej sytuacji
uruchamiajg mechanizmy obronne, ktére pomagaja im uciec od rzeczywistosci,
1zy¢ w $wiecie wyobrazen, w ktorym wyparta jest §wiadomos¢ niepelnosprawno-
$ci wlasnego dziecka. Rowniez kiedy dochodzi do sytuacji pogodzenia si¢ matki

1. Mysliwczyk, Kryzys w rodzinie z dzieckiem niepetnosprawnym — przysztosé czy terazniejszosé
[w:] Niepetnosprawnos¢. Rodzina z dzieckiem niepetnosprawnym, 2011, s. 37.

10.C. Cunningham, Dzieci z zespotem Downa, Warszawa 1992, s. 21.

1'H. Kubiak, By¢ matkq dziecka nadpobudliwego, Poznah, 2007.

12 A. Twardowski, Rodzina a dziecko niepelnosprawne..., dz. cyt. s. 22-23.
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z faktem niepetnosprawnosci wlasnego dziecka moga pojawic si¢ kolejne mecha-
nizmy obronne, jak m.in. wiara w wyleczenie dziecka, wyparcia niechcianej przez
matke diagnozy'®. Matka dziecka z niepetnosprawno$cia musi wigc powoli uczy¢
si¢ trudnego dla niej macierzynstwa i mitosci, zaakceptowania niepelnosprawnosci
wiasnego dziecka. U matek doswiadczajacych stresu wzrasta poziom depresyjnosci,
a jednoczesnie przestaja one by¢ radosne, czule, kreatywne, moga zaniedbywaé
dziecko, dostarcza¢ mu mniej sytuacji wspomagajacych rozwdj, czy stosowaé
inne niepozgdane wobec niego zachowania, jak np. karanie dziecka, stosowanie
roznych form przemocy jako konsekwencja wypalenia i kryzysu rodzicielskiego'.

4. By¢ ojcem dziecka z niepelnosprawnoscia intelektualng —
trudne wyzwanie

W kulturze zachodniej nadal to mezczyzni odpowiedzialni sg za zarabianie
pienigdzy, mimo iz kobiety rowniez pracujag zawodowo. W rodzinie wspotczesnej
coraz czgsciej docenia si¢ wspotuczestnictwo w budowaniu systemu rodzinnego
i wychowywaniu dzieci ze strony obojga rodzicow. Wspotczesny ojciec rodziny
skupiony na osigganiu lepszych wynikow w pracy zawodowej, zatroskany o lepsze
warunki materialne i mieszkaniowe wtasnej rodziny zupenie nie jest przygotowany
na przyjecie dziecka z niepetnosprawnoscia. W sytuacji trudnej diagnozy o niepet-
nosprawnosci wlasnego dziecka staje si¢ zagubiony i zdezorientowany, nie potrafi
wyrazi¢ swoich uczu¢, unika sytuacji problemowych i reaguje na nie ucieczka. Rola
ojca szczegoblnie wzrasta, gdy na $wiat przychodzi dziecko z niepelnosprawnoscia.
Pojawiajace si¢ problemy, wyzwania, nagla reorganizacja §rodowiska rodzinnego
powoduja, ze niezbedna staje si¢ pomoc ze strony ojca i m¢za oraz dostarczenie
rodzinie r6znych form pomocy i wsparcia. Literatura oraz prowadzone juz badania
naukowe niestety niewiele miejsca poswigcajg tym zagadnieniom. Najcze$ciej
problem pokazany jest niejako na marginesie trajektorii cierpienia matki dziecka
z niepelnosprawnoscig. W odniesieniu do ojca dziecka z niepelnosprawnoscia
intelektualna literatura przedmiotu niewielka uwage poswigca zaangazowaniu oj-
cow w wychowanie dzieci. Podkres$la si¢ natomiast, ze to ojcowie czesciej anizeli
matki nie wywiazuja si¢ ze swoich zadan wpisanych w ich trudna role ojca dziecka
z niepetnosprawnoscia. Brak rozlegtych badan w tym zakresie niestety powoduje,
Ze motywy ich postgpowania nie sg tak do konca znane'”.

Ogolnie przyjmuje si¢, ze podczas gdy matki dziecka z niepetnosprawnoscia
intelektualng angazuja si¢ w opieke, wychowanie, rehabilitacje 1 wspieranie

13 Por. A. Twardowski, Rodzina..., dz. cyt., s. 24-25.

14 H. Kubiak, By¢ matkg..., dz. cyt., s. 71.

15 7. Stelter, Petnienie rol rodzicielskich wobec dziecka niepetnosprawnego intelektualnie,
Warszawa, 2013, s. 78.
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dziecka, ojcowie najczesciej uciekajg przed tego rodzaju obowigzkami. Pa-
nuje potoczne przekonanie, ze najczesciej ojcowie nie radzg sobie z rolg ojca
dziecka z niepelnosprawnoscig intelektualna, ze podczas gdy matki kochaja
swoje dziecko bezinteresownie, ojciec kocha dziecko inaczej, kocha za cos.
Dziecko powinno spetnia¢ jego oczekiwania, stad w szczego6lnie trudnej sytu-
acji jest dziecko z niepetnosprawnoscig. Aby dziecko mogto zastuzy¢ na mitosé
i akceptacje ojca musi postepowac zgodnie z jego oczekiwaniami oraz wyma-
ganiami'®. W potocznym przekonaniu ojcowie dzieci z niepelnosprawnoscia
intelektualna czgsto nie moga pogodzi¢ si¢ z faktem ,,uposledzenia” dziecka,
nie potrafig go zaakceptowac i przyjac¢ z pelng mitoscia rodzica. Podejmuja wigc
roznorodne formy ucieczki: w prace, w inne matzenstwo, w inne obowigzki, ale
tak naprawde nie wynika to bynajmniej z ich ztej woli, a raczej z bezradnosci,
leku, braku pomocy i wsparcia'’.

Tymczasem ojcowie dziecka z niepetnosprawnoscia intelektualng przezywaja
bardzo gleboko ,,uposledzenie” wlasnego dziecka, przy czym nie eksponuja
emocji, raczej bardziej zamykaja si¢ w sobie, wchodza bardzo intensywnie
w trajektori¢ cierpienia i cierpia zazwyczaj w osamotnieniu. Ojciec dziecka
z niepelnosprawnoscia intelektualng trudniej nawigzuje kontakty z dzieckiem,
czesto nie potrafi z nim si¢ komunikowaé, zrozumieé jego potrzeby, sprostaé
oczekiwaniom, rozwigzywac powstajace problemy wychowawcze czy sytuacje
konfliktowe. Przyjmujac czgsto postawe dominujaca wobec dziecka uniemoz-
liwia nawigzanie bliskich wiezi uczuciowych z dzieckiem'®. Tymczasem pro-
wadzone juz badania pokazuja, ze w sytuacji, gdy ojcowie sg zaangazowani
w opieke nad dzieckiem, cata rodzina integruje si¢ i wspiera, podczas gdy
matki czgsto zbyt angazuja si¢ w opieke nad dzieckiem z niepelnosprawnoscia,
co moze prowadzi¢ do sytuacji, ze malzonkowie nie tylko, ze oddalajg si¢ od
siebie, ale i moze wytworzy¢ si¢ wowczas wzajemna do siebie nieche¢, a nawet
wrogo$¢!. Postawy wychowawcze ojcow prawidtowe sg szczegolnie oczekiwane
w procesie wychowania, edukacji i rehabilitacji dziecka z niepelnosprawnoscia,
maja szczegblne znaczenie dla wspierania ich rozwoju. Pojawienie si¢ niepra-
widlowych postaw rodzicielskich zwigksza ryzyko niepomyslnych rezultatow
w rozwoju psychofizycznym dziecka. To wtasnie rodzicom, a szczegdlnie ojcom,
ich zaangazowaniu i odpowiedzialnosci jak i wytrwalo$ci przypisuje si¢ poprawe
funkcjonowania dziecka®.

16 7. Stelter, Petnienie rol rodzicielskich. .., dz. cyt.,s. 79.

17 A. Twardowski, Rodzina a dziecko..., dz. cyt., s. 18-52.

18], Kruk-Lasocka, Postawy rodzicielskie ojcow wobec dzieci niepetnosprawnych i uposledzonych
umystowo, [w:] Acta Universitatis Wratislaviensis, Prace pedagogiczne 97, 1993, s. 71-77.

19 7. Stelter, Petnienie rol rodzicielskich. .., dz. cyt., s. 81.

20 E. Mazanek, Dziecko niepetnosprawne ruchowo. Wychowanie i nauczanie dzieci z mozgowym
porazeniem dzieciecym, Warszawa 1999.
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5. Rodzicielstwo w odnalezieniu sensu zycia

Niepetnosprawnos¢ dziecka w rodzinie uruchamia caty tancuch zdarzen, ktore
sktadajg si¢ z reakcji, zachowan wspomagajacych ze strony osob bliskich, a z dru-
giej strony powstaje potrzeba odpowiedzi na pytanie o jako$¢ zycia, o jego sens,
zwlaszcza w sytuacji, kiedy rodzice maja w perspektywie sSwiadomo$¢ koniecznosci
dhugotrwatej opieki nad dzieckiem i zabezpieczenia mu pomocy specjalnej, reha-
bilitacji, przygotowania go do dorostego zycia, wspierania w okresie edukacyjnym
i w dorostosci. Szczegdlnie dramatyczne jest to pytanie w sytuacji diagnozy dziecka
z niepelnosprawnoscia intelektualng. W odwiecznych pytaniach egzystencjalnych
typu: kim jest czlowiek, kim pragnie by¢, jakim chce stawac si¢ w przyszlosci,
zawierajg si¢ pytania o wrazliwo$¢ cztowieka na warto$ci pozamaterialne. Jedno-
czes$nie problem poczucia sensu zycia rodzicéw dziecka z niepelnosprawnoscia
intelektualng narzuca réwniez pytanie dotyczgce jakosci zycia?'. Poczucie sensu czy
bezsensu zycia jako pojecia bardzo szerokie sytuuja si¢ na dwoch przeciwstawnych
biegunach i przyjmuja tym samym przeciwstawne znaczenia. W definiowaniu tych
poje¢ mozna dostrzec wymiar wysoce subiektywny i uzalezniony od danej osoby, to
znaczy jak ona definiuje. Przy czym problemem nie jest samo definiowanie pojgcia,
lecz wielo$¢ czynnikow, ktore wptywaja na odczuwanie sensu zycia. Ludzie w rozny
sposob realizujg swoje zycie i gdyby odebrac¢ im cele, marzenia, plany zyciowe, to
ich zycie niewatpliwie stracitoby sens, czyli najprosciej mozna wowczas moéwic
0 poczuciu bezsensu zycia. Jako$¢ zycia natomiast mozna okres$li¢ jako sposob,
w jaki osoba postrzega swoja pozycje w zyciu, obraz wlasnej sytuacji zyciowej
porownywany do wzorca idealnego, subiektywne odbieranie poczucia satysfakcji
z zycia w relacji do zaspokojonych potrzeb oraz przysztych mozliwo$ci*2. W rodzi-
nie kazdy cztowiek doswiadcza giebokich przezy¢ emocjonalnych i duchowych,
ktére nadaja jego zyciu sens. ,,To wlasnie w rodzinie zaréwno rodzice jak i dzieci
odkrywaja wspolnie istnienie naturalnego i pierwotnego sensu oraz sensownosci
swojego zycia”?. Juz poprzez sam fakt pojawienia si¢ w rodzinie dziecka wielu
rodzicow czuje si¢ spelnionych, a w rodzinie powstaja wiezi mitosci. U rodzicow
wzrasta poziom zaangazowania si¢ w zycie i ujawnia si¢ jego gteboki sens. Rola
matki sprawia, ze jest ona w stanie pokonaé¢ wiele cierpien, trudu, wyrzeczen dla
dobra dziecka i rodziny. Rola ojca sprowadza si¢ do poglebienia sensu zycia poprzez
realizowanie potrzeby opiekunczosci wobec catej rodziny. Petienie roli rodzica
jest czynnikiem, ktory modyfikuje przebieg zmian rozwojowych w zyciu ojca

21 Por. M. Kaleta-Witusiak, Jakos¢ i sens zycia w chorobach przewlektych oséb dorostych [w:]
A. Zych, A. Nowicka (red.), ,, By cztowiek nie musiat cierpiec¢” ... . Ksigga jubileuszowa dedykowan
Pani Profesor Aleksandrze Maciarz, Wroctaw 2007.

2 M. Kaleta-Witusiak, Jakos¢ i sens Zycia...dz. cyt. s. 91.

2 Por. K. Popielski, Rodzina jako lokus sensus [w:] Studia Pelpinskie, nr 33,2002, s. 513-521.
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i matki®* . W realizacji rol rodzicielskich rodzice uczg si¢ wypehiania okreslonych
rol spotecznych poszerzajac tym samym kompetencje i umiejetnos¢ radzenia sobie
z zadaniami zyciowymi. Rola rodzicow oraz jako$¢ jej wypelniania jest modera-
torem jakosci zycia 0sob dorostych?.

6. Poczucie sensu zycia rodzicow z dzieckiem
z niepelnosprawnoscia intelektualng

W ramach rozleglych badan prowadzonych w rodzinach z dzieckiem z niepel-
nosprawnoscia w wojewodztwie podkarpackim na przetomie 2016/2017 roku prze-
prowadzono badania poczucia sensu zycia rodzicéw dziecka z niepetnosprawnoscia
intelektualng. W grupie tej badaniami objeto dziewigcdziesigciu respondentdw,
w tym czterdziestu pieciu rodzicow dziecka z niepelnosprawnoscig intelektualng.
Dla celow tego artykutu jest to grupa, ktdrg poddano analizie ze wzglgdu na przy-
jeta problematyke poczucia sensu zycia rodzicéw dziecka z niepelnosprawnoscia
intelektualng. Celem badan wlasnych byta proba okreslenia poczucia sensu zycia
urodzicow dziecka z niepelnosprawnoscig intelektualng. Ustalono problem gtéwny
zaprezentowany w formie pytania: czy rodzice dziecka z niepelnosprawnoscia
intelektualng prezentuja poczucie sensu, czy bezsensu zycia? W pytaniach szczego-
lowych zapytano réwniez o akceptacje dziecka z niepetnosprawnoscia intelektualng
przez rodzicow, wartosci religijne rodzicow, realizacje celow zyciowych, sytuacje
finansowa rodziny oraz wsparcie spoteczne. Przyje¢to rowniez hipoteze gtoéwna
w formie zatozenia, ze rodzice dziecka z niepelnosprawnoscig intelektualng prezen-
tuja w zdecydowanej wigkszosci poczucie sensu zycia. Narzedziem wykorzystanym
dla realizacji przyjetych celow badan byt kwestionariusz wywiadu w opracowaniu
wlasnym z propozycja kafeterii odpowiedzi oraz w formie pytan otwartych, ktore
uzasadniaty wyniki otrzymane z pytan z proponowanymi kafeteriami odpowiedzi.

Badani w podziale wiek to osoby od 36 do 53 lat i ponad potowa z nich w podziale
na pte¢ badanych to kobiety (51,1%) i niewiele mniej badanych to me¢zczyzni (48,9%).
Ze wzgledu na wyksztatcenie badanych jedynie 13,3% z nich to rodzice o nizszym niz
srednie wyksztatceniu. A 67,0% to osoby pracujace zawodowo i 55,0% z nich to miesz-
kancy wsi, a pozostali mieszkaja w mie$cie. Badani rodzice jednoglosnie przyznali,
Ze pojecie sensu zycia jest dla nich trudne do zdefiniowania i dla nich jest to ,,rodzina,
dzieci i warto$ci”. Sensem zycia dla rodzicow jest rowniez mozliwo$¢ opiekowania
si¢ dziec¢mi, zaspokajania ich potrzeb, rado$¢ wynikajaca z ich leczenia, rehabilita-
¢cji, edukacji, rozwoju. Rodzice pragng zy¢ dla dzieci i ich rozwoju, sg zatroskani

2 M. Grygielski, Rola rodziny w ksztaltowaniu postaw wobec wlasnego rozwoju [w:] D. Kor-
nas-Biela (red.), Rodzina: zrédto zycia i szkota mitosci, Lublin, 2001, s. 176-193.

% Por. T. Rostowska, Rozwojowe aspekty jakosci Zycia rodzinnego [w:] T. Rostowski (red.),
Jakosé zycia rodzinnego. Wybrane zagadnienia, £.6dz, 2006, s. 13-27.
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o dobrostan zyciowy swojego dziecka. Dla nich potrzeba zapewnienia warunkoéw do
edukacji, rehabilitacji oraz zaspokojenia specjalnych potrzeb dziecka, opieka i pomoc,
wsparcie dziecka w trudnosciach jest wartoscia szczegodlna, ktora nadaje ich zyciu sens.
Jednak nieliczni z nich przyznaja, ze ,,odnalezienie sensu zycia utrudnia zatroskanie si¢
o zdrowie, dalszy rozwdj dziecka” lub, ze ,,dziecko z niepelnosprawnoscig, dawanie
mu wsparcia, nadaje ich zyciu sens”. Dla rodzicow dziecka z niepelnosprawnoscia
intelektualng istotnymi warto$ciami w zyciu sg w hierarchii waznosci: rodzina, przy-
jaciele oraz zdrowie i religia. Az 90,0% badanych rodzicéw przyznaje, ze ich zycie,
mimo niepetnosprawnosci dziecka ma sens i wartos¢ szczeg6lna. Definiujac poczucie
sensu zycia rodzice sg zdania, ze faczg go z poczuciem szczescia w rodzinie i przyj-
mowanymi wartosciami (87,0%), a tylko nieliczni z osobistym dobrostanem (11,1%).
Rowniez z satysfakcja z pracy zawodowej, z poczuciem niezalezno$ci finansowej czy
z satysfakcja z zycia uczuciowego. Blisko 70,0% badanych rodzicéw przyznaje, ze
odczuwajg zadowolenie z dobrostanu zyciowego, z poczucia sensu ich zycia. Tylko
nieliczni z nich sa zdania, Ze religia, religijno$¢, warto$ci religijne nie majg istotnego
wplywu na poczucie ich sensu zycia. Prawie 80,0% badanych rodzicéw jest zdania,
ze wyznawana religia pomaga im w akceptacji traumatycznej sytuacji, jakg jest dia-
gnoza niepetnosprawnosci intelektualnej ich dziecka. Religia ich zdaniem pomaga
rowniez przezwycigzy¢ uczucie samotnoscei i ukazata im sens cierpienia, byta pomocna
w zaakceptowaniu trudnej diagnozy. Tylko ponad potowa badanych przyznaje, ze
ma sprecyzowane cele zyciowe, oraz plany na przysztos¢ (56,0%). Jak potwierdzaja
wyniki badan, rodzice dzieci z niepelnosprawnoscig intelektualng, méwiac o celach
zyciowych wskazuja na rodzine, fakt posiadania dzieci i zabezpieczenie ich w przy-
sztosci, ich edukacje, rehabilitacje, ich rozwoj, uszczgéliwianie partnera zyciowego,
troska o rodzing, o najblizszych. Wsrdd celow 1 planow zyciowych rodzice dzieci
z niepetnosprawnoscia intelektualng wymieniajg cele podobne do wielu innych ro-
dzicow, jak: budowa domu, zakup nowego mieszkania, oczekiwana praca zawodowa,
awans zawodowy, zarabianie wigkszej ilosci pieni¢edzy.

Niepetosprawnos¢ dziecka nie zawsze wige przekresla prognostyczne cele, plany
rodziny. Badani rodzice potwierdzaja, Ze realizacja wyznaczonych celow daje im po-
czucie satysfakcji, 1 tym samym wptywa na przekonanie, ze mimo niepelnosprawnosci
ich dziecka ich zycie jest petne satysfakcji i spetnienia, oraz daje im poczucie radosci
(75,0% badanych). Az 95,0% badanych rodzicow dzieci z niepetnosprawnoscig inte-
lektualng przyznaje, ze bardzo oczekuja roznych form pomocy i wsparcia. Rodzice
oczekuja rowniez pomocy i wsparcia w edukacji i rehabilitacji ich dziecka. Zaden
z rodzicow nie wskazal, aby tego rodzaju pomocy nie oczekiwal, przy czym 67,0%
badanych jest zdania, ze otrzymuja tego rodzaju pomoc dla ich dziecka. W analizie
wsparcia indywidualnego jakie otrzymuja rodzice, badani przyznajg, ze jest to gldwnie
wsparcie ze strony wspotmalzonka (93,3%), a pozostate osoby z rodziny udzielaja
pomocy i wsparcia w niewielkim zakresie i raczej okazjonalnie. Podobnie badani
rodzice ocenili wsparcie ze strony instytucji odpowiedzialnych za udzielanie wsparcia
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1 pomocy rodzinie z dzieckiem z niepetnosprawnoscia intelektualng. Szczegolnie
wysoko oceniono tu pomoc poradni psychologiczno-pedagogicznej oraz pomoc spo-
feczna, co potwierdza ponad 86,0% badanych. Rodzicow zapytano rowniez, czy fakt
otrzymywania wsparcia, pomocy profesjonalnej i indywidualnej ze strony bliskich
1 instytucji wptywa na poczucie sensu ich zycia. Wszyscy respondenci przyznali,
ze tak (93,3%) lub raczej tak (6,7%), co moze oznaczac, ze badani sg zgodni, ze ich
poczucie sensu zycia jest uzaleznione od otrzymywanej pomocy, wsparcia. Wszyscy
badani rodzice, ktdrzy otrzymujg wsparcie odczuwajg wptyw otrzymywanej pomocy
na ich poczucie, ze zycie ma sens, nawet wowczas, gdy jest si¢ rodzicem dziecka
z niepelnosprawnoscia intelektualng, gdyz otrzymywana pomoc zmienia sytuacje
materialng rodziny, wspiera duchowo, pomaga przezwyciezy¢ lek, wzmaga poczucie
bezpieczenstwa, pomaga w leczeniu, rehabilitacji i terapii ich dziecka.

Z wypowiedzi rodzicow dziecka z niepetnosprawnoscig intelektualng wynika, ze
przyjscie na §wiat ich dziecka z niepetnosprawnoscia sprawito, ze ich zycie nabrato
dodatkowego sensu (56,0%), oraz ze przezyli kryzys sensu zycia (24,4%), a nawet
sprawito, ze odnalezli szczegélny sens swojego zycia. Nikt z badanych respon-
dentoéw nie potwierdzit, aby dziecko z niepetnosprawnoscig byto przyczyng utraty
poczucia sensu zycia (100,0%). Badani rodzice przyznaja, ze nie znaja, lub raczej
nie znajg przyczyn niepelnosprawnosci ich dziecka (100,0%) oraz, ze posiadajg juz
bogata wiedze na temat jego potrzeb i mozliwosci rehabilitacji (95,6%). Wszyscy
rodzice jednoznacznie stwierdzili rowniez, ze mimo niepetnosprawnos$ci w petni
akceptuja swoje dziecko (100,0%) i ten fakt znaczaco wptynat na ich poczucie
sensu zycia oraz ,,dat im sily do dziatania” i utwierdzit w przekonaniu, ze ,,ma si¢
dlakogo zy¢”, ale i,,pomdgl im w zrozumieniu sensu cierpienia”, a nawet sprawit,
ze ,,uwierzyli we wlasne sity i mozliwosci, w trudnej drodze do wspomagania roz-
woju dziecka z niepetnosprawnoscia intelektualng”. Badani rodzice potwierdzili
réwniez zwiazek ich sytuacji finansowej z poczuciem sensu zycia, przy czym nalezy
nadmieni¢, ze cz¢$¢ z nich znajduje si¢ w niezbyt korzystnej sytuacji finansowej
(57,8%), stad tez rodzice przyznaja, ze ich sytuacja finansowa nie pozwala na re-
alizowanie niektorych planow, celow zyciowych czy marzen, a nawet czasem nie
daje poczucia bezpieczenstwa (66,0% badanych). Rodzice sg zdania, ze gdyby byli
w lepszej sytuacji finansowej, to mogliby bardziej zapewni¢ dziecku profesjonalng
opieke i pomoc, profesjonalng terapie, rehabilitacje oraz lepsza jakos¢ zycia dla
catej rodziny, lepiej definiujac poczucie sensu zycia.

7. Zakonczenie
Problematyka poczucia sensu zycia jest rozlegla oraz wieloaspektowa. Wspot-

czesna rodzina z dzieckiem z niepelnosprawnoscia intelektualng przezywa tra-
jektorig cierpienia w sytuacji trudnej diagnozy i przechodzi przez kolejne etapy



Poczucie sensu zycia rodzin z dzieckiem z niepelnosprawnoscia intelektualng 265

bolu, cierpienia i poczucia straty, zawodu i1 braku spetnienia celow i planow
zyciowych. Momentem przelomowym jest zaakceptowanie niepetnosprawnosci
dziecka oraz weryfikacja uznawanego systemu wartosci, jak i zakres otrzymywa-
nego wsparcia. Wszystko to ,,niejako wymusza oceng swojego dotychczasowego
zycia przez pryzmat hierarchii warto$ci”*. Celem podjetych rozwazan w niniej-
szym artykule jest zwrocenie uwagi na proces zmian dokonujacy si¢ w rodzinie
z dzieckiem z niepetnosprawnos$cig w kontekscie poczucia sensu zycia, uznawa-
nych wartosci rodzicow, jak réwniez poszukiwanie odpowiedzi na pytanie czy
rodzina sktania si¢ do sensu, czy raczej poczucia bezsensu wlasnej egzystencji,
wlasnego zycia w sytuacji niepelnosprawnosci intelektualnej dziecka. Zarowno
przeglad literatury jak i proba badan wtasnych mogg prowadzi¢ do refleks;ji, ze
mimo przezywanych negatywnych emocji, trajektorii cierpienia rodzicow, leku
i niepewnosci, probleméw z przystosowaniem si¢ do nowej, trudnej sytuacji
w zwigzku z niepetnosprawnoscig intelektualng dziecka nie musi to mie¢ ne-
gatywnych skutkéw dla catego systemu rodzinnego, a zwtaszcza dla rodzicow.
Wrecz przeciwnie, moze stuzy¢ rozwojowi z przyjeciem oczekiwanych zachowan
1 wartosci, a szczegolnie przyczyni¢ si¢ do budowania poczucia sensu zycia opar-
tego na podstawowych warto$ciach. Dziecko z niepetnosprawnoscia intelektu-
alng moze by¢ czynnikiem konsolidujacym rodzine, matzenstwo, stymulatorem
rozwoju, oraz rozwijania u rodzicéw takich cech, jak: empatia, altruizm, odpo-
wiedzialnos$¢ i wzajemne dopelnianie si¢ w mitosci. Tak funkcjonujaca rodzina
jest budowana na wartosciach, a rodzice prezentuja satysfakcje z rodzicielstwa,
i sg przekonani, ze mimo wielu barier i trudnosci ich zycie ma glgboki sens. Ma
to miejsce w sytuacji otrzymywanego przez rodzing wsparcia, ale i w sytuacji
oczekiwanej rehabilitacji, 1 sukcesow w wspieraniu rozwoju dziecka. Rodzina
staje si¢ wowczas dla dziecka z niepetnosprawnoscig intelektualng fundamentem
rozwoju i przestrzeniag wprowadzania go w §wiat wartosci. Jak pisze J. Hom-
plewicz: ,,jest nadto taki §wiat wartos$ci, wyzszych, w tym wartosci etyki, ktory
w pehi 1 jednakowo odnosi si¢ do wszystkich, rownie jasno i ciepto ogarnia
petnosprawnych i niepetnosprawnych”?’.

Problem poczucia sensu zycia rodziny z dzieckiem z niepelnosprawnoscig in-
telektualng wymaga dalszych badan i to zardwno ilosciowych, jak i jakosciowych.
Mozna przyjaé, ze ,,problematyka ta wymaga wielostronnych diagnoz, a w konse-

kwencji znacznej rekonstrukcji aksjologii i praktyki wychowawczej”?.

26 M. Kaleta-Witusiak, Jakos¢ i sens zycia w chorobach..., dz. cyt. s. 95.

27 J. Homplewicz, Wigzki swiatel etyki w pryzmacie wychowania niepetnosprawnych [w:]
K. Bartdg red. Dziecko niepetnosprawne w programach oddziatywan wyréwnawczych, Rzeszow
2007, s. 22.

B K. Szmyd, Regionalizm i ponowoczesnosé —w strong wychowania antropologicznego i edukacji
kulturotworczej [w:] Kultura — Przemiany — Edukacja. Mysl o wychowaniu. Teorie i zastosowania
edukacyjne, T. 111, 2015, s. 51.
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