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Streszczenie: Celem niniejszego artykutu jest ukazanie zmian w funkcjono-
waniu rodziny w zwigzku z faktem pojawienia si¢ w niej dziecka z niepetno-
sprawnoscig. Kazde rodzicielstwo zwiazane z choroba dziecka taczy sig¢
z nagla zmiang sytuacji rodzinnej, a zatem jest momentem szczegolnym,
ktory moze wptywaé pozytywnie na trwato$¢ struktury rodziny, umocnic jej
wigzi lub tez przeciwnie - sta¢ si¢ poczatkiem dezorganizacji prowadzacej
nawet do rozpadu rodziny. Niepetnosprawnos$¢ dziecka w rodzinie wptywa
znaczaco na jako$¢ relacji pomiedzy matzonkami, stawia przed nimi szersze
zadania i obowigzki oraz konieczno$¢ wspodtdziatania 1 wzajemnego wsparcia.
Obecnos$¢ dziecka z niepetlnosprawnoscia w rodzinie zmienia takze warunki
rozwoju jego zdrowego rodzenstwa.

Stowa kluczowe: rodzina, dziecko, niepelnosprawnos$¢, rodzenstwo, srodo-
wisko spoteczne

The Disabled Child and the Functioning of the Family

Abstract: The aim of this article is to show the changes that occur in the
functioning of a family due to the appearance of a disabled child. In all cases
where such a child is born, there is a sudden change in the family situation.
The moment when a disabled child appears is one that may have a positive
impact on the stability of the family structure and strengthen family bonds.
On the other hand, the effect may be quite the opposite, setting in motion
aprocess of disorganization which may lead even to the breakdown of the family.
The child’s disability significantly affects the quality of the relation between
spouses, confronting them with more difficult tasks and responsibilities, and
the need for cooperation and mutual support. The presence of a disabled child
in the family also changes the development conditions for his or her healthy
siblings.

Keywords: family, child, disability, siblings, social environment


https://doi.org/10.26142/stgd-2020-037

272

Wprowadzenie

Kazda rodzina funkcjonuje jako system spoteczny, w ktérym jakos¢ relacji
miedzy jej poszczegdlnymi cztonkami wptywa na pozostate osoby i1 sprawia,
ze powstaje zlozony kompleks wzajemnych zaleznosci. Pojawienie si¢ zmian
w funkcjonowaniu jednego z cztonkdéw rodziny wptywa na zachowanie wszystkich
pozostatych oraz na caty system rodzinny jako spdjng catos¢. Poza tym w systemie
rodzinnym tworzg si¢ podsystemy funkcjonalne — w relacjach mi¢dzy matzonkami,
mi¢dzy rodzicami a dzie¢mi oraz mi¢dzy rodzenstwem'. ,,Na rzeczywistos¢ rodziny
sktada si¢ petienie wielu rol przez poszczegdlnych jej czlonkdw, jak tez funkcji
o charakterze wspolnotowym i spotecznym. Osoby tworzace wspolnote rodzinng
w celu realizacji swoich zadan pozostaja we wzajemnych uktadach zlozonych
interakcji”?. W zwigzku z tym zmiany w warunkach zycia i funkcjonowania
rodziny, zwlaszcza te, ktore wiaza si¢ z nowymi trudno$ciami, moga przyczyniac si¢
do wystepowania napig¢¢ i konfliktow miedzy cztonkami rodziny.

Niepelnosprawnos$¢ dziecka w rodzinie wptywa znaczaco na jakos¢ relacji
pomiedzy jej czlonkami, stawia przed nimi szersze zadania i obowiazki oraz
koniecznos¢ wspotdziatania i wzajemnego wsparcia. Po uzyskaniu informacji
0 niepetnosprawnosci swojego dziecka rodzice przezywaja bardzo trudne emocje
takie jak: strach, rozpacz, niepokoj, gniew, zal nad sobg, poczucie winy, osamotnienia
czy wykluczenia®.

Fakt ten wywiera na poczatku silny negatywny wptyw na funkcjonowanie
rodziny: ostabia wiezi, powoduje zachwianie emocjonalne i frustracj¢. Przezywajacy
te stany rodzice mogg oddala¢ si¢ od siebie, co wigcej, negatywne emocje matki
1 ojca mogg tez budzi¢ ich wrogie nastawienie do dziecka obarczonego problemami
zdrowotnymi*. W przypadku nieprzezwyci¢zenia tych stanow moze dojs¢ do po-
waznego zaktocenia relacji migdzy cztonkami rodziny.

Obecnos¢ dziecka z niepetnosprawnoscia w rodzinie zmienia takze warunki
rozwoju jego zdrowego rodzenstwa. Kryzys bedacy wynikiem dezorganizacji zycia
rodzinnego, przecigzenie rodzicow oraz ich stany depresyjne dodatkowo wplywaja
niekorzystnie na polozenie i funkcjonowanie dzieci zdrowych.

! Por. E. Suchar, Metody diagnozowania systemow rodzinnych, w: Materialy do nauczania metod
diagnostycznych w psychologii, red. M. Bogdanowicz, J. Oszmianczuk, Gdansk 1984.

2 A. Regulska, Etyczno-pedagogiczny wymiar relacji partnerskich w rodzinie, w: Partnerstwo
w rodzinie. Istota i uwarunkowania relacji miedzy rodzicami i dziecmi, red. J. Truskolaska, Lublin
2009, s. 141.

3 Por. B. Cytowska, Sytuacja rodzicow dzieci i miodziezy z glebokq niepelnosprawnoscig
intelektualng, w: Czlowiek z niepelnosprawnoscig intelektualng, red. Z. Janiszewska-Niecioruk,
Krakow 2003, s. 174.

4 Por. S. Cudak, Wychowawcze i emocjonalne funkcjonowanie rodziny z dzieckiem niepetno-
sprawnym, £.6dz 2007, s. 113.
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Kazda niepelnosprawnos$¢ bez wzgledu na jej rodzaj staje si¢ czynnikiem
zaburzajacym dotychczasowy uktad w rodzinie oraz dezorganizujagcym wczesniejszy
styl zycia. Zachodza réznorodne zmiany w warunkach zycia i funkcjonowania
rodziny, zmieniajg si¢ lub przeksztalcajg istniejace wzory jej funkcjonowania,
co moze doprowadzi¢ do niepozadanych sytuacji miedzy cztonkami rodziny.

Celem niniejszego artykulu jest, na podstawie dotychczasowej literatury
i badan, ukazanie zmian funkcjonowania rodziny w zwigzku z faktem urodzenia si¢
wniej dzieckaz niepelnosprawnoscig. Sytuacjarodziny wymaga adaptacji polegajacej
na przeksztatcaniu wzorow zachowan poszczeg6élnych cztonkdéw rodziny, zmianie
w hierarchii ich warto§ci czy tez zmianie pozycji 1 ro6l zajmowanych przez
poszczegblne osoby’. Na efektywne wprowadzenie tych zmian niewatpliwie duze
oddzialywanie maja wlasciwe relacje wewnatrz rodziny. W toku prowadzonych
analiz podjeta zostanie rowniez proba ukazania przemian, jakie zachodza w rodzinie
w sytuacji pojawienia si¢ dziecka z niepelnosprawno$cig. Zostang zaprezentowane
zmiany w funkcjonowaniu rodzicOw oraz rodzenstwa, jak réwniez wplyw tego
wydarzenia na warunki ekonomiczne rodziny oraz jej funkcjonowanie w srodowisku
spotecznym.

1. Przezycia emocjonalne rodzicow

A. Twardowski w przezyciach rodzicow po uzyskaniu informacji o niepetno-
sprawnos$ci dziecka wyroznia kilka okreséw: szok, kryzys emocjonalny, pozorne
przystosowanie si¢ oraz konstruktywne przystosowanie do sytuacji®. Znaczenie
danego okresu moze by¢ rozne w zaleznosci od osobowosci rodzicow i ich gotowosci
do udzielania wsparcia - sobie nawzajem, choremu dziecku i jego zdrowemu
rodzenstwu.

Kiedy rodzice dowiadujg sig¢, ze ich dziecko ma ograniczong sprawnosc i nie
bedzie si¢ wilasciwie rozwijaé, przezywaja okres szoku, zwany takze okresem
krytycznym czy tez okresem wstrzasu emocjonalnego. Etap ten charakteryzuje
niezgoda na uzyskang diagnoze - rodzice nie potrafig pogodzi¢ si¢ z mysla, ze maja
dziecko z niepelnosprawnoscia. Rownowaga psychiczna ulega dezorganizacji.
W przezyciachrodzicow pojawiasi¢rozpacz, zal, ek, poczucie krzywdy i bezradnosci.
Dominuje wéwczas obnizony nastr6j, niekontrolowane reakcje emocjonalne oraz
stany nerwowe. Zachowania rodzicow wobec dziecka sga przepelnione lgkiem
i poczuciem winy.

> E. Suchar, dz. cyt., s.169.
¢ A. Twardowski, Sytuacja rodzin dzieci niepetnosprawnych, w: Dziecko niepetnosprawne
w rodzinie, red. I. Obuchowska, Warszawa 1995, s. 21.
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Tak silne emocje zazwyczaj maja negatywny wplyw na wzajemne usto-
sunkowanie rodzicow do siebie oraz do dziecka. Pojawiajg si¢ nieporozumienia,
ktotnie, wzajemna wrogos¢ i agresja. Dorosli moga zamykac¢ si¢ w kregu swych
przezy¢ i nie pomagacé sobie. Relacje migdzy rodzicami, ktoére powinny miec
charakter partnerski, ulegaja woéwczas zaktoceniu.

Po etapie szoku nastgpuje okres kryzysu emocjonalnego, nazwany takze
okresem rozpaczy lub depresji. Charakteryzuje si¢ on tym, ze rodzice nadal
przezywaja negatywne emocje, lecz sg juz bardziej wyciszeni. Nadal nie potrafig
pogodzi¢ si¢ z mysla, ze maja dziecko z niepelosprawnoscia, maja poczucie
krzywdy, zawodu, niespetionych nadziei, klgski zyciowej, osamotnienia, a takze
bezradnosci 1 winy. Moga mie¢ poczucie, ze to z ich winy dziecko jest dotkniete
dysfunkcjami rozwojowymi. Nierzadko pozostaja w przekonaniu, ze nic dla niego
nie mogg zrobié, a przysztos¢ dziecka widza bardzo pesymistycznie’.

Neurotyczne przezywanie probleméw moze by¢ powodem agresji w ich
wzajemnych stosunkach, a takze buntu i wrogo$ci wobec otoczenia. Narastajace
konflikty i ktdtnie miedzy rodzicami dezorganizujg funkcjonowanie rodziny. W tym
czasie moze dojs$¢ do zjawiska odsuwania si¢ ojca od rodziny. Ojcowie nie zajmuja
si¢ sprawami rodziny i dziecka, naduzywaja alkoholu, aktywno$¢ kierujg na prace
zawodow3 1 spoteczng. Moze dojs¢ w koncu do calkowitego opuszczenia rodziny.
Podobnie do zjawiska odsuwania si¢ od rodziny moze dojs¢ takze u matek. Kobieta
moze zaniedbywac¢ przewlekle chore dziecko, pozostawiac je pod opieka ojca, kogo$
z rodziny, instytucji rehabilitacyjnych czy tez uciec w prace zawodowsg lub nawet
opusci¢ dom. Cierpienie z powodu niepelnosprawnosci dziecka w rownym stopniu
dotyczy obojga rodzicow, chociaz u ojcow reakcje depresyjne mogg by¢ ukrywane
pod postawa obojetnosci. Mezczyzni znajduja si¢ w zlozonej sytuacji emocjonalnej,
gdyz jest im trudniej odreagowaé przezywane napi¢cia. Kobiety natomiast maja
mozliwo$¢ znalezienia ukojenia w codziennych zabiegach pielggnacyjnych przy
dziecku dajacym poczucie bycia potrzebnym?.

Zaktocenia w relacjach migdzy rodzicami ujemnie wplywaja na wyjatkowo
wrazliwa psychike dziecka z niepetnosprawnoscia. Konflikty przezywane
przez rodzicow ograniczajg ich interakcje z dzieckiem i zaklocajg ich przebieg.
Czesto rodzice w swych relacjach z dzieckiem niepelnosprawnym ograniczajg
si¢ tylko do sprawowania opieki i wykonywania czynnosci pielggnacyjnych.
Sytuacja ta doprowadzi¢ moze u dziecka do niezaspokojenia potrzeby kontaktu
emocjonalnego i potrzeby bezpieczenstwa, a funkcjonowanie catej rodziny jest
zdezorganizowane.

7 Tamze, s. 25.
8 Tamze, s. 22-23.
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W okresie pozomego przystosowania si¢ do nowej sytuacji rodzice
podejmuja nieracjonalne proby sprostania trudnym zadaniom. Nie akceptujac faktu
niepetlnosprawnos$ci dziecka, wytwarzaja rozne mechanizmy obronne, ktére moga
deformowac rzeczywisto$¢ zgodnie z ich pragnieniami. Pocigga¢ to moze za sobg
rowniez takie irracjonalne sytuacje, jak zaprzeczanie diagnozom lekarskim oraz
potrzebe ciaglych konsultacji z nowymi specjalistami.

Rodzice mogg szuka¢ winnych niepetnosprawnosci dziecka, uwazaé, ze wy-
nika to z powodu btedu lekarza, pielegniarki lub mylnej diagnozy. Moga tez stawaé
w opozycji do siebie nawzajem obwiniajac si¢ odpowiedzialno$cig za chorobg
dziecka, np. dziedziczenie genéw, wypominanie sobie zaniedban opiekunczych,
zdrowotnych. Etap pozornego przystosowania si¢ moze trwa¢ do momentu, gdy
rodzice wykorzystaja wszystkie mozliwosci. Dochodza wowczas do przekonania,
iz dla dziecka nie mozna juz nic zrobi¢. Popadajg woéwczas w stan przygngbienia.
W niektorych sytuacjach rodzice probuja zorganizowaé zycie rodziny wytaczajac
dziecko z niepelnosprawnoscia, ,.,gdyz jemu nie mozna pomoéc”. Niespelnione
nadzieje i oczekiwania zostaja przeniesione na pelnosprawne dzieci. Nastepuje
idealizacja zdrowego rodzenstwa i stawianie mu zbyt wygoérowanych wymagan’.

Ostatnim etapem w przezyciach emocjonalnych rodzicow jest okres kon-
struktywnego przystosowania si¢. Rodzice zastanawiajg si¢ nad realnymi przyczy-
nami niepelnosprawnos$ci dziecka, jego przysztym losem, wplywem choroby na
jego dalszy rozwoj oraz na cztonkdéw rodziny. Rozwazaja takze metody i formy
pracy z dzieckiem oraz organizuja dalsze zycie czlonkéw rodziny. Zaczynaja
stosowaé rozne zabiegi wychowawcze i rehabilitacyjne w stosunku do dziecka
oraz zaczynaja wspotpracowaé ze soba, dzieki temu dostrzegaja jego prawdziwe
potrzeby oraz postepy. Kontakty i opieka nad dzieckiem przynosi satysfakcje oraz
wyzwala pragnienie szcze$cia dla niego. Dziecko wynagradza rodzicow swoim
przywiazaniem, dobrym samopoczuciem, rado$cia okazywang na ich widok,
wyroznia ich sposrod innych osob, chetnie si¢ im podporzadkowuje, chce zrobié¢
im przyjemnos¢, przejawia wdzigcznos$¢, speilnia obowiazki stawiane przed nim.
Zachowania te sprawiajg rodzicom rado$¢ oraz mobilizuja do wspotdziatania.
Rodzina zaczyna organizowac swoje zycie wokot wspdlnego celu, ktérym jest pomoc
dziecku z niepelnosprawnos$cig. Wspotpraca rodzicow przynosi efekty w postaci
realizacji obiektywnych potrzeb dziecka i pozytywnie wptywa na funkcjonowanie
catej rodziny.

Przedstawione w ujeciu A. Twardowskiego okresy stanowig ujecie modelowe
i dotycza rodzin dotknigtych niepetnosprawnoscia dziecka'’. Przezycia emocjonalne,
stres i depresja, ktore przechodza rodzice, ujemnie wptywaja na nich jako jednostki,

® Tamze, s. 25.
10 Tamze, s. 21-27.
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ich zwigzek matzenski oraz wiez z chorym dzieckiem i z dzie¢mi zdrowymi''. Sytua-
cja ta powoduje, ze funkcjonowanie rodziny jako catosci jest bardzo zdezorganizo-
wane.

Traumatyczne przezycia rodzicow moga nawet doprowadzi¢ do sytuacji,
ze nie dochodzi do okresu konstruktywnego przystosowania si¢. Ojciec i matka
moga pozosta¢ w rozpaczy oraz poczuciu rezygnacji i beznadziejnosci. Utrwaleniu
ulegajg mechanizmy obronne, ktore z czasem ustepuja miejsca przekonaniu, ze nic
juz nie da si¢ dla dziecka zrobi¢.

Nalezy zaznaczy¢, ze wspoéldzialanie rodzicoéw, ich wzajemny szacunek,
otwarto$¢ na potrzeby drugiego, autentyczny dialog jawia si¢ jako szansa na
konstruktywne przystosowanie si¢ do nowej i trudnej sytuacji. Odpowiedzialna
wspolpraca rodzicow pozwala wyjs¢ z paralizujgcych przezy¢, ktore wplywaja
negatywnie na funkcjonowanie catej rodziny.

2. Rodzenstwo dziecka z niepelnosprawnoscia

Niepelosprawnos¢ u dziecka wywiera wplyw nie tylko na rodzicow, ale row-
niez na zdrowe rodzenstwo. Obecno$¢ w rodzinie chorego potomstwa moze
przynie$¢ jego pelnosprawnemu rodzenstwu korzysci osobiste i spoleczne, lecz
takze moze nie$¢ problemy. Dla dziecka pelnosprawnego konsekwencje posiadania
chorego brata lub siostry nie sg ani jednoznacznie pozytywne, ani negatywne
i moga w roéznorodny sposdb wptywaé na jego relacje z rodzicami i rodzenstwem
z niepetnosprawnoscia.

Niektore dzieci moga czerpaé satysfakcje z tego, ze ucza si¢ zy¢ i radzic sobie
z rodzenstwem dotknigtym przewlekta choroba. Badania wskazuja, ze dzieci te
maja wyzszy poziom empatii i zrozumienia innych ludzi, umiej¢tnos$¢ czgstszego
wyrazania wspotczucia i litosci, wicksza zdolno$¢ tolerancji i akceptacji drugiego
cztowieka takim, jakim jest, oraz bardziej doceniajg warto$¢ swojego zdrowia'’.
Bardzo czgsto rodzenstwo 0sob z niepetnosprawnoscig osigga dojrzatos$¢ spoteczna
jak réwniez psychiczng duzo wczesniej niz ich rowiesnicy. Chetniej angazuje si¢

1" 'W szczegolnie trudnej sytuacji zwigzanej z przezyciami emocjonalnymi znajduja si¢ takze

rodzice dzieci autystycznych. Silnie odczuwaja oni stres zwigzany z obojetnoscia uczuciows okazywana
im przez dziecko. Wedlug M. K. DeMyera u czg¢éci matek moga wystapi¢ takze symptomy depresji.
Problemy z wychowaniem autystycznego dziecka ostabiaja emocjonalny zwiazek mi¢dzy rodzicami,
co w konsekwencji moze prowadzi¢ do rozpadu matzenstwa. Zdrowe dzieci w takiej rodzinie czuja
si¢ odrzucane, gdyz rodzice poswigcaja im mniej czasu. - Zob. M. K. DeMyer, Parents and children
in autism. New York, Wiley, 1979; cyt. za: E. Pisula, Spostrzeganie wilasnego dziecka przez rodzicow
dzieci autystycznych, ,,Szkola Specjalna”, 1991 nr 2/3, s. 76-77.

12 E. Pisula - D. Danielewicz, Rodzina z dzieckiem z niepetnosprawnoscig, Gdansk 2007, s. 135-
137.
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w pomoc innym, co jest spowodowane doswiadczeniem konieczno$ci niesienia
pomocy w domu'®. Bliska relacja z osobg z niepelnosprawnoscig moze ksztattowac
glebokie wartosci emocjonalne oraz duchowe, jak i wnosi¢ w Zzycie osoby
sprawnej wiele sit i satysfakcji. Wspdlne mieszkanie z rodzenstwem dysfunkcjami
rozwojowymi nie musi wigc wywiera¢ jedynie negatywnego wptywu na pozostate
dzieci w rodzinie'.

Jednakze istniejg pewne specyficzne dziedziny zycia, w ktorych wplyw
obecnosci dziecka z niepelnosprawno$cig moze by¢ negatywny. Rodzenstwo takich
dzieci moze by¢ czesto nieusatysfakcjonowane ilo$cig uwagi po§wieconej im przez
rodzicow, gdyz bardzo czesto nie otrzymujg wystarczajacej informacji na temat stanu
zdrowia ich brata lub siostry, martwig si¢ o nie, a przy tym nie majg mozliwosci
wyrazenia swoich uczu¢ i emocji’®. Wedlug T. Gatkowskiego dziecko zdrowe
moze czu¢ si¢ tez zaniedbywane i ograniczane w swych prawach i przywilejach.
Wilaczanie go w opieke nad niepelnosprawnym rodzenstwem stawia przed nim
nowe zadania, ktore nie zawsze sg przez nie akceptowane. Moze je traktowac
jak przykry obowigzek lub nadmierne obcigzenie. Poza tym pokazywanie si¢
w towarzystwie brata lub siostry z dysfunkcjami rozwojowymi moze budzi¢ wstyd
wobec rowiesnikow.

Klopotliwe, niegrzeczne oraz dziwne zachowanie niepetnosprawnego brata
lub siostry moga wywotywaé w nich zto$¢ lub poczucie wstydu, zwlaszcza, gdy
reakcje te pojawiaja si¢ w miejscach publicznych. Sytuacje tego rodzaju moga
wigzac si¢ z wystepowaniem poczucia winy za swoje nieprawidtowe postawy wobec
rodzenstwa z niepelnosprawnoscia, jak rowniez za bycie sprawnym i zdrowym.
To wszystko moze wywotywac uczucie osamotnienia oraz zalu, ktére spowodowane
sg brakiem mozliwosci nawigzania odpowiedniego i satysfakcjonujacego kontaktu
z bratem lub siostrg'®.

Niepetnosprawnos$¢ powoduje wystepowanie negatywnych przezy¢ emocjo-
nalnych, ktore nasilajg si¢ wraz z uptywem czasu. Po$wigcanie przez rodzicow
wickszej uwagi dziecku choremu czy wyrdznianie go, moze spowodowac u jego
zdrowego rodzenstwa zazdro$¢, gniew, urazg, rozzalenie, poczucie krzywdy
czy zaniedbania. Moze powodowaé przekonanie, ze jest si¢ mniej kochanym.
Z powodu oczekiwan rodzicOw uczucia te nie zawsze sg ujawniane, ponadto dziecko

13 A, Zyta, Rodzeristwo 0s6b z glebszq niepetnosprawnosciq intelektualng, Krakéw 2004.

" G. K. Grossman, Brothers and Sisters of Retarded Children: An Exploratory Study. Syracuse:
Syracuse University Press, 1972; P. Howlin, Livling with impairment: the sffects on children having
an autistic sibling. Child: Care, Health and Development 14, 1988, s. 157-172; D. Lobato, Siblings
of handicapped children: a review. Journal of Autism and Developmental Disordes 13, 1983, s. 347-
364, cyt. za: P. Randall, J. Parker, Autyzm. Jak pomoc rodzinie, Gdansk 2004, s. 35.

15 K. Bobinska - P. Gatecki, Niepetnosprawnosé intelektualna, Wroctaw 2012.

16 A. Zyta, dz. cyt.
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moze czu¢ si¢ winne w zwigzku z ich przezywaniem. W wyniku tego u dziecka
zdrowego wystepuje podwyzszony poziom napig¢cia emocjonalnego, niepewnosci
uczuciowej oraz zaburzenie obrazu siebie'’. Moze czu¢ si¢ ono zobowigzane do
zrekompensowania rodzicom ,,niedoboréw” przejawianych przez niepelnosprawne
rodzenstwo lub czu¢ presje, by spetni¢ stawiane wymagania.

Nieraz zdarza sig, ze sprawne dziecko przybiera role tak zwanego ,,boha-
tera rodzinnego”, co jest spowodowane poczuciem odpowiedzialnosci za wspie-
ranie rodzicow w opiece nad niepelnosprawnym bratem lub siostra oraz aktyw-
nym zaangazowaniem si¢ w jego wychowanie'®. Czgsto rodzenstwo osob z niepetno-
sprawnoscia czuje si¢ zobligowane do niesienia pomocy swojemu bratu lub siostrze,
poniewaz mysla, ze w ten sposob zrekompensuja mu jego cierpienie i ograniczenia.
Czuja, ze musza pomagac rodzicom, ktorzy i tak maja wystarczajaco duzo problemow.
Bycie ,,malym dorostym” ma swoje dobre jak i zte strony. Otoczenie odbiera takie
osoby jako obowigzkowe, budzace zaufanie, odpowiedzialne. Dodatkowo, dziecko
moze przy tym realizowac swoja naturalng potrzebg pomagania innym. Jednak rola
ta czesto wigze si¢ z utratg dziecigcosci oraz brakiem poczucia wspierania ze strony
bliskich®.

Na jako$¢ wzajemnych relacji duzy wptyw ma akceptujaca niepetnosprawnosc¢
postawa rodzicow, ktora utatwia bratu lub siostrze okazywanie sympatii i wsparcia
dla chorego rodzenstwa®. Natomiast, jezeli rodzice nie akceptuja dziecka z niepet-
nosprawnoscia, sktonni sa wtedy do idealizacji jego pelnosprawnego rodzenstwa.
Bezpodstawnie wierza w jego ponadprzecietne zdolnosci oraz stawiaja przed nim
zbyt wysokie wymagania®'. ,Brak jasnego okre$lenia przez rodzicow norm, zasad
i powinno$ci, brak konsekwencji w ich egzekwowaniu lub zwalnianie czy wyreczanie
dziecka z obowigzkow przyczynia si¢ do ksztaltowania braku odpowiedzialno$ci.
Przekazanie niepelnoletniemu pewnej swobody dzialania nie moze oznaczaé
pozostawienia go samemu sobie wobec trudnosci”?.

Nalezy zaznaczy¢, iz najwazniejsze jest to, aby zapewnic niepelnosprawnemu
dziecku i jego zdrowemu rodzenstwu jednakowo dobre warunki rozwojowe, ktore
niewatpliwie maja pozytywny wplyw na wzajemne relacje - tak, aby kazde z tych
dzieci czulo si¢ wazne, szanowane i kochane.

17 Por. M. Kruk, Relacje miedzy rodzerstwem zdrowym i niepelnosprawnym w rodzinie, ,,Swiatto
i Cienie”, nr 2 (12), 1996, s. 4-8.

18 E. Pisula - D. Danielewicz, dz. cyt., s. 103.

19 A. Zyta, dz. cyt.

20 Zob. B. Spock - M. Lerrigo, Wychowanie uposiedzonego dziecka w warunkach domowych,
Warszawa 1969; cyt. za A. Twardowski, dz. cyt., s. 48-49.

21 Zob. A. Twardowski, dz. cyt., s. 48-49.

2 A. Regulska, dz. cyt., s. 140.
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3. Warunki ekonomiczne 1 organizacja Zycia rodzinnego

Po okresach szoku i kryzysu emocjonalnego, gdy ojciec i matka probuja
przywréci¢ zachwiang rownowage funkcjonowania rodziny, zmuszeni sa czesto
do zmiany wczedniejszych plandw oraz do wyrzeczen upodoban i zainteresowan.
Wynika to z konieczno$ci poswigcania wigkszo$ci czasu opiece nad chorym
dzieckiem. Wowczas dotychczasowe relacje migdzy rodzicami mogg ulec duzej
zmianie. Zazwyczaj wickszo$¢ obowigzkoéw zwigzanych z opiekg nad dzieckiem,
jego pielegnacja i wychowaniem spada na matke, dlatego najczesciej kobieta
zmuszona jest zrezygnowac z pracy zawodowej. Wowczas sytuacje rodziny
pogarsza takze fakt zmiany warunkéw ekonomicznych. Nizsze dochody zmuszaja
mezczyzng do szukania dodatkowej pracy, czesto po godzinach i w dni wolne, tym
samym dystansujgc go od rodziny i jej codziennych problemdw.

Dodatkowo w domowym budzecie pojawiaja si¢ wydatki na leczenie, terapie
czy zakup sprzetu rehabilitacyjnego. Wszystko to powaznie obniza status materialny
i wymusza na cztonkach rodziny rézne wyrzeczenia, co moze doprowadzi¢ do
konfliktow matzenskich i nieporozumien wsrod calej rodziny, a nawet powodowacé
zwigkszenie agresji wobec niepelnosprawnego dziecka”. Sytuacja rodziny moze
okaza¢ si¢ jeszcze bardziej trudna, jesli uwzgledni si¢ fakt, ze problemy materialne
naktadajg si¢ na juz wystepujgce problemy emocjonalne.

Badania rodzin z dzieckiem z zespolem Downa, przeprowadzone pod kie-
runkiem A. Muszali oraz M. Zazuli wyraznie wskazuja, iz rodziny osob z zespotem
Downa prawie zawsze sg zmuszone do pokrywania we wiasnym zakresie wydatkow
na diagnostyke, leczenie i rehabilitacje swojego podopiecznego (99,2% wszystkich
ankietowanych rodzin). Najczesciej sa to wydatki rzedu 300-1000 ztotych na miesigc
(55,9% ankietowanych). W 14,8% wypowiedzi respondenci wskazali, iz miesi¢cznie
wydajg ponad 1000 ztotych?.

Relacje miedzy rodzicami pogarszajg si¢ jeszcze bardziej, gdy niektorzy
ojcowie nie pomagaja matce i nie wspdlpracuja z nig wychodzac z zatozenia,
iz skoro Zona nie pracuje zawodowo, to oni nie muszg juz angazowac si¢ w czynnosci
zwigzane z prowadzeniem domu i wychowywaniem dziecka. Jednocze$nie
niektoérzy mezezyzni czujg si¢ zaniedbywani przez partnerki, ktore caty swoj czas
i troske poswiecajg dziecku. Zdarza si¢, ze ojcowie, ktorzy odrzucajg dziecko czy
tez nie akceptuja go, rOwniez nie pomagaja matce. Wszystko to moze powodowac
znaczne rozluznienie lub rozpad wiezi uczuciowych migdzy matzonkami, ktorzy
przestaja by¢ rownoprawnymi partnerami w podejmowaniu odpowiedzialnosci
za funkcjonowanie rodziny?.

2 Tamze, s. 46.

2 A. Muszala — M. Zazula, Problemy rodzin dzieci z zespolem Downa w Polsce — stan na
przetomie 2017 i 2018 roku, Krakow 2018, s.102.

% Por. T. Gatkowski, dz. cyt., s. 217-218.
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Zmianom ulec moze réwniez zycie towarzyskie rodzicow, ktorzy coraz
rzadziej spotykaja si¢ z przyjacidtmi i znajomymi. Nie odwiedzaja innych i nie
zapraszaja do siebie. Przyczyna jest brak czasu, brak osoby, ktora mogtaby sig¢
zaopiekowac dzieckiem podczas ich nieobecnosci, ale takze poczucie wstydu, obawa
przed pytaniami, brak nastroju oraz ochoty na zabawe. Sytuacja ta moze powodowac
rowniez to, ze ojciec i matka ograniczajg tez uczestnictwo w zyciu kulturalnym?.

Rodzice posiadajacy juz dziecko niepelnosprawne moga przezywaé takze
konflikt miedzy pragnieniem posiadania nastgpnego dziecka, a obawami, ze urodzi
si¢ ono niepelnosprawne. Funkcja zaspokojenia potrzeb seksualnych i funkcja
prokreacyjna ulega wowczas zaktoceniu. Konflikt taki wptywa negatywnie na
relacje migdzy matzonkami i atmosfere zycia rodzinnego. W rezultacie rozluzniaja
si¢ lub nawet rozpadaja wig¢zi matzenskie?’.

4. Funkcjonowanie rodziny w srodowisku spotecznym

Niepetnosprawno$¢ dziecka nie tylko dezorganizuje relacje wewnatrz rodziny,
ale rowniez zmienia stosunki, jakie utrzymuje ona z najblizszym otoczeniem.
Ostabieniu lub nawet catkowitemu zerwaniu moga ulec dotychczasowe kontakty ze
srodowiskiem. Do przyczyn takiego stanu nalezag migdzy innymi wstyd, Iek, brak
czasu oraz pieni¢dzy, jak rowniez nieche¢ do uczestnictwa w zyciu pozarodzinnym?.
Charakter zwigzkéw zachodzacych miedzy rodzing a $rodowiskiem spotecznym
niewatpliwie uzalezniony jest od powszechnie uznawanych pogladéw na temat 0os6b
z niepetnosprawnoscia i ich miejsca w spoleczenstwie.

Nalezy zaznaczy¢, iz przystosowanie si¢ rodziny do nowej sytuacji, jaka
jest otrzymanie informacji o niepelnosprawnosci swojego dziecka, zalezy nie tylko
od jej odporno$ci na stres i mozliwosci adaptacyjnych, ale takze od $rodowiska,
ktore je otacza. Rodzina z dzieckiem z niepelnosprawnoscia moze spotka¢ si¢
z brakiem akceptacji z strony spoteczenstwa. Badania prowadzone w tym kierunku
jednoznacznie wskazuja, ze wsparcie uzyskiwane przez spoteczno$¢ lokalna
w znacznej mierze determinuje jako$¢ zycia rodziny. Negatywne nastawienie
otoczenia moze wywola¢ izolacj¢ rodziny od najblizszego srodowiska. Jest to spo-
wodowane poczuciem osamotnienia oraz lgkiem przed drwinami i odrzuceniem.

Duzg role w procesie integracji spotecznej rodziny ma postawa rodzicow
wobec srodowiska spolecznego, poniewaz oni takze moga przyjmowac postawe

26 A. Twardowski, dz. cyt., s. 48-49.

27 Tamze, s. 50.

2 E. Sendecka, Funkcjonowanie spoleczne rodziny z dzieckiem niepetnosprawnym, ,,Neurologia
Dziecigca” 19/2010, nr 37, s. 67.
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izolacyjng badz integracyjng. Postawe izolacyjng charakteryzuje dazenie rodzicow
do wycofania si¢ z dotychczasowych kontaktéw spolecznych i niepodejmowanie
nowych. Postawa taka jest efektem negatywnych reakcji otoczenia na niepetno-
sprawno$¢ dziecka. W postawie integracyjnej dominuje dazenie rodzicow do
utrzymania dotychczasowych relacji spotecznych i1 ich rozszerzania poprzez
wlaczanie si¢ w dziatalno$¢ stowarzyszen®.

Izolacja rodziny od spoteczenstwa czgsto spowodowana jest doswiadczeniem
dyskryminacji ze strony $rodowiska. We wspomnianym juz wczesniej badaniu
dotyczacym rodzin dzieci z zespotem Downa, przeprowadzonym pod kierownictwem
A. Muszali oraz M. Zazuli dowiadujemy sig, iz 34% (135 z 392 uczestnikéw)
badanych rodzin zgtosito zjawisko dyskryminacji ich dzieci. Najwiecej przypadkow
dyskryminacji rodziny do$wiadczaly ze strony nauczycieli, takze z placowek
specjalnych (28%), zdrowych kolegdw ich dzieci - najczgsciej w szkole i na placach
zabaw (24%) oraz lekarzy (18%). Rodziny do$wiadczaly dyskryminacji rowniez od
rodzicow innych dzieci, 0sob obcych w miejscach publicznych, urzednikow oraz
duchownych?®’. Doswiadczenie odrzucenia utrudnia proces adaptacji oraz integracji
ze srodowiskiem.

Wazne znaczenie w procesie integracji spolecznej rodziny wychowujacej
dziecko z niepelnosprawno$cia maja réoznego rodzaju bariery. Nalezg do nich
bariery architektoniczne i komunikacyjne, ktére utrudniaja dziecku kontakty ze
srodowiskiem spolecznym, bariery instytucjonalne, takie jak: brak odpowiednich
placowek oswiatowych, leczniczych, rehabilitacyjnych; bariery prawne, np. brak
przepisoOw ulatwiajacych integracj¢. Rodziny spotykaja si¢ réwniez z barierami
psychologicznymi, polegajacymi na wyrazaniu w formie negatywnego zabarwienia
powszechnie uzywanych terminéw — np. ,,nienormalne”, ,,gtuche” lub ,,Slepe™!.

Bardzo czgsta przyczyna izolacji spolecznej sa rdéwniez zmiany, jakie
zachodza w zyciu zawodowym rodzicow. Problem ten najczesciej dotyka matek,
ktére zmuszone zaistniala sytuacja, rezygnuja z pracy i ambicji zawodowych.
Nalezy jednak podkresli¢, iz to wtasnie kobiety aktywne zawodowo lepiej radza
sobie z wychowaniem chorego dziecka. Praca, realizacja wlasnych planoéw oraz
kontakt z innymi ludzmi zaspokajaja potrzebe samorealizacji i wywolujg uczucie
samozadowolenia. To natomiast sprzyja dystansowaniu si¢ od codziennych
zmartwien i wzmacnia sity do mierzenia si¢ z domowymi trudnosciami®.

Integracjarodziny dzieckaniepelnosprawnego z otoczeniem ma duze znaczenie
w procesie uspoteczniania dziecka. Tylko integracyjna postawa pozwala budowaé

2 A. Twardowski, dz. cyt., s. 44.

3 A. Muszala, dz. cyt., s. 14-17.

31 A. Twardowski, dz. cyt., s. 43-44.
32 E. Sendecka, dz. cyt., s. 71.
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dobre, wzajemne relacje, co niewatpliwie wplywa pozytywnie na funkcjonowanie
catej rodziny. Od jako$ci powigzan rodziny ze $rodowiskiem spotecznym zalezy
rozwoj dziecka i jego bliskich.

Podsumowanie

Fakt pojawienia si¢ dziecka z niepelnosprawno$cia w rodzinie znaczaco
wplywa na jej funkcjonowanie, zmienia jako$¢ relacji w rodzinie. W artykule
zaprezentowane zostaly modelowe etapy w przezyciach emocjonalnych rodzicow
oraz zmiany, jakie powoduje obecnos¢ chorego dziecka w funkcjonowaniu calej
rodziny. Celem niniejszego artykutu byto ukazanie typowych zmian, jakie dokonuja
si¢ w rodzinach w zwiazku z faktem urodzenia dziecka z niepetnosprawnoscia.

Na podstawie przeprowadzonej analizy literatury przedmiotu i wynikow
dotychczasowym badan w tej dziedzinie mozna wskazaé, ze niepetnosprawnosé
dziecka istotnie wpltywa na przezycia, emocje, stan zdrowia pozostatych cztonkow
rodziny, odciska pigtno na ich wzajemnych relacjach, a tym samym czesto
ogranicza funkcjonowanie tej grupy jako catosci. Pogarsza si¢ status ekonomiczny
1 dezorganizacji ulega zycie rodzinne. Izolacja spoleczna jest kolejnym czynnikiem
wyraznie zaznaczajacym si¢ w funkcjonowaniu rodzicow i zdrowego rodzenstwa.

Wszystko to stawia rodzing w nowej, nietatwej sytuacji. Przystosowanie
sic do niej 1 opanowanie umiej¢tno$ci optymalnego rozwigzania trudnych
problemow jest dlugim procesem, ktéry wymaga innego spojrzenia na dotychczas
realizowane czynno$ci. To trudne zadanie, lecz to od czlonkéw rodziny zalezy
odpowiedzialne wspoétdziatanie w celu zapewnienia wlasciwego rozwoju dziecka
z niepetnosprawnoscia. Nalezy zaznaczy¢, ze nie bez znaczenia dla prawidlowego
funkcjonowania rodziny jest takze postawa $rodowiska spotecznego. ,,Wspieranie
rodziny ma shuzy¢ interesom dziecka - jest to podstawowe zalozenie wynikajace
z praw dziecka. Dziecko ma prawo do wychowywania si¢ w rodzinie, a takze do
kontaktu z rodzicami’?>.

Przedstawiona analiza nie wyczerpuje zlozonych problemow wplywu
niepetlnosprawno$ci dziecka na funkcjonowanie rodziny. Jest tylko prezentacja
niektorych jej aspektow.

3 A. Regulska, Zalozenia wspolczesnego systemu opieki zastgpcezej nad dzieckiem, w: Aspekty
wychowania dziecka w rodzinie, red. J. Kutaczkowski, Warszawa 2010, s. 82.
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