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Streszczenie

Przedmiotem podjetych badan byto funkcjonowanie rodzin z dzieckiem niepet-
nosprawnym w sferze psychospotecznej. Badaniami jakosciowymi objeto 8 sro-
dowisk rodzinnych, w ktorych wychowuje si¢ dziecko z prawnie potwierdzong
niepetnosprawnosciq. Wykorzystano w tym celu metode indywidualnego przypadku
oraz techniki badawcze: wywiad narracyjny i technike projekcyjng (list do ro-
dzica oczekujgcego narodzin dziecka z niepetnosprawnoscig). Analizie poddano
takie zagadnienia, jak: obcigzenia i trudnosci zwigzane z niepelnosprawnoscigq,
percepcje sytuacji stresowej, a takze zasoby rodziny i mozliwosci adaptacyjne.

Stowa kluczowe: rodzina, dziecko niepelnosprawne, stresor
Problemy rodziny z dzieckiem niepelnosprawnym — wprowadzenie

Rodzice dzieci niepetnosprawnych sa narazeni na wiele sytuacji problemo-
wych. Maria de Barbaro wymienia cztery zrddia stresu do§wiadczanego przez
rodzing, tj.: a) rodzacy napiecie kontakt jednego z cztonkdéw z sitami pochodzacymi
spoza rodziny, b) pozarodzinne zrddta dziatajace na calg rodzing, c) zwigzane ze
zmiang etapu zycia rodziny, d) napiecia ogniskujace si¢ wokot problemow szcze-
g6lnie dotkliwych?. Ostatni wymieniony typ sytuacji moze dotyczy¢ rodzin, ktore
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2% M. de Barbaro, Struktura rodziny, w: Wprowadzenie do systemowego rozumienia
rodziny, red. B. de Barbaro, Wydawnictwo UJ, Krakow 1999, s. 52-53.
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funkcjonuja w obliczu niepelnosprawnosci dziecka. Ich skala oraz czestotliwosé
wystepowania zalezg od czynnikow $rodowiskowych (zasobow rodzinnych, kon-
taktow spolecznych, dostepnosci wsparcia specjalistycznego) oraz uwarunkowan
indywidualnych (rodzaju niepetnosprawnosci dziecka i jej widocznos$ci!, stanu
choroby, potencjatu intelektualnego i emocjonalnego, a takze statusu socjoekono-
micznego rodziny, poziomu skutecznosci dziatania podejmowanych przez rodzicow
oraz ich umiej¢tnosci radzenia sobie z sytuacjami trudnymi). Zgodnie z zaloze-
niami systemowego modelu funkcjonowania rodziny znamienne jest wystepo-
wanie wzajemnych zalezno$ci migdzy zachowaniem poszczegoélnych cztonkow
rodziny. Przejawiaja si¢ one wyraznym wpltywem postepowania jednego z nich
na zachowania pozostatych, badz na funkcjonowanie catej rodziny. Srodowisko
rodzinne w powyzszym uj¢ciu definiowane jest jako spdjny, autonomiczny uktad
podlegajacy procesom transformacji, niemniej jednak stanowiacy jednocze$nie
element uktadu wiekszego, tj. pozarodzinnego systemu spolecznego przyczy-
niajacego si¢ do zachodzacych w nim zmian?. Oznacza to, ze niepelnosprawnos¢
badz dtugotrwata choroba dziecka stanowig niewatpliwie przyczyng reorganizacji
dotychczasowych warunkéw funkcjonowania catej rodziny, powodujac przy tym
konieczno$¢ réwnoczesnego podjecia dziatan umozliwiajacych przystosowanie
1 zoptymalizowanie zaistniatej sytuacji trudne;j.

W procesie skutecznej adaptacji do nowych warunkow, poza skupieniem uwagi
na dysfunkcji rozwojowej, nieuniknione jest takze rozstrzyganie wielu proble-
méw zwigzanych z relacjami wewnatrzrodzinnymi (mi¢dzy rodzicami a dzie¢mi,
rodzenstwem oraz w obrgbie diady matzenskiej), a takze przeksztatcaniem do-
tychczasowych wzordéw zachowan, przyjetej hierarchii warto$ci oraz pozycji
zajmowanych w rodzinie’. Zmiany te moga powodowa¢ mobilizacje cztonkdéw
rodziny do wzajemnej pomocy, wptywac na konsolidacje, spdjnos¢ i organizacje,
,tworzac nowy uktad dynamicznej rownowagi rodziny”,* badz wywotywac zja-
wiska negatywne. Wymienia si¢ wérdd nich przede wszystkim nasilenie napie¢
1 konfliktéw migdzy poszczegdlnymi cztonkami (podsystemami funkcjonalnymi)
prowadzacych w konsekwencji do jej ostabienia i1 destabilizacji. Skoro tak, nie-
pelnosprawno$¢ nie ogranicza si¢ wytacznie do samego dziecka, moze wyzwalac¢

' Por. C. Cunningham, Dzieci z zespolem Downa: poradnik dla rodzicow,
ttum. M. Pawlak-Rogala, WSiP, Warszawa 1992.

2 A. Twardowski A., Sytuacja rodzin dzieci niepetnosprawnych, w: Dziecko
niepetnosprawne w rodzinie, red. 1. Obuchowska, WSiP, Warszawa 1995, s. 20.

3 Tamze.
A. Maciarz, Psychoemocjonalne i wychowawcze problemy dzieci przewlekle chorych,
Oficyna Wydawnicza "Impuls”, Krakéw 1998, s. 12.
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zgodnie z przytoczong powyzej koncepcja wyraznie pozytywne dzialania we-
wnatrz rodziny, albo wplywaé na system rodzinny jako stresor wywotujacy kryzys
sytuacyjny (zwiazany z wydarzeniem nienormatywnym). Odzwierciedla on, jak
stwierdza Mieczystaw Radochonski, rozmiar dezorganizacji i niekompetencji
rodziny. Pojawia si¢ wowczas, gdy posiadane przez nig Srodki oraz zasoby sit sg
niewystarczajace w konfrontacji z zaistniatg sytuacja problemowa, badz sg dalece
nieadekwatne do sprostania wymaganiom sytuacji stresowej. Autor do istotnych
znamion sytuacji stresowej o znacznej sile oddziatywania zalicza: naglo$¢ wysta-
pienia, duzy stopien zagrozenia dla zdrowia i zycia calego systemu lub jednostki,
niepewnos$¢ co do pézniejszej konsekwencji sytuacji, poczucie bezradnosci oraz
konieczno$¢ wprowadzania zmian w dotychczasowym stylu zycia rodziny”.

Po uzyskaniu informacji o niepetnosprawnosci dziecka wszyscy cztonkowie ro-
dziny ulegaja bardzo silnym negatywnym emocjom. Reakcje na fakt uposledzenia
mogg przybiera¢ r6znorodne formy, sg one bowiem warunkowane w szczegdlnosci
wlasciwo$ciami psychicznymi jednostki, sita wiezi emocjonalnych taczacych
z dzieckiem niepetnosprawnym, rolg jaka petni w rodzinie, a takze caloksztattem
warunkow kulturowo-spotecznych i materialnych znamiennych dla danej rodziny®.
Niebagatelny wplyw na postawe rodzicéw ma sposob przekazania informacji
o niepetnosprawnosci, jej rodzaj i stopien, etap rozwoju dziecka, w ktorym sie
ona ujawnita, a takze preferencje rodzinne odnoszace si¢ do wartos$ci i zyciowych
celow’. W literaturze przedmiotu wystepuje wiele opisow reakcji emocjonalnych
rodzicow wywotanych informacja o dysfunkcji dziecka: od fazy szoku, poprzez
okres rozpaczy odzwierciedlajacy przezywany kryzys emocjonalny, do pozornego,
a w przypadku niektérych rodzicéw takze konstruktywnego przystosowania si¢
do zaistniatej sytuacji trudnej®. Gtéwnym celem rodziny dotknigtej problemem
niepetnosprawnosci dziecka i dzialan podejmowanych przez specjalistoéw z nig
wspolpracujacych staje si¢ osiggniecie lub przywrocenie stanu emocjonalnej row-
nowagi’. Wazne znaczenie przypisuje si¢ w tym czasie wsparciu psychicznemu
uzyskanemu ze strony personelu (medycznego, psychologa, psychoterapeuty), jak

5 Za: F.L. Buczynski, Rodzina z dzieckiem chorym na biataczke, KUL, Lublin 1999,
s. 48.
A. Maciarz, Psychoemocjonalne... dz. cyt., s. 35.
A. Twardowski A., Sytuacja rodzin... dz. cyt., s. 27-31.
Tamze, s. 21-26.
Por. B. Tobiasz — Adamczyk, Wybrane elementy socjologii zdrowia i choroby,
Wydawnictwo UJ, Krakow 2000; M. Piorunek, Interwencja i wsparcie spoteczne w prze-
biegu biografii jednostkowej — opinie, potrzeby, bariery korzystania z pomocy profesjo-
nalnej, w: Postepy psychoterapii, red. L. Gapik, ,,Interfund”, Poznan 2000.
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tez najblizszego otoczenia (krewnych, przyjaciol, innych rodzicow znajdujacych
si¢ w podobnej sytuacji). Jego brak przy jednoczesnym dtugotrwatym przebywa-
niu w sytuacji stresu powoduje bowiem dtuzsze pozostawanie w stanie kryzysu
emocjonalnego, co w konsekwencji uniemozliwia rodzicom mobilizacje sit do
zapewnienia dziecku odpowiedniego leczenia oraz poznawania zasad i metod
postepowania pielggnacyjnego 1 usprawniajacego. W sytuacji niepetnosprawno-
sci dziecka w analizach dotyczacych problematyki stresu powinno si¢ bra¢ pod
uwage trzy wymiary '°, mianowicie spoteczny (transakcja miedzy cztonkami oraz
rodzing a otoczeniem), psychologiczny (ocena rodzicOw na temat sytuacji i reakcje
emocjonalne) oraz fizjologiczny (mobilizacja rodzin do dzialania).

Z.alozenia badawcze

W nawigzaniu do podejscia systemowego znamiennego w analizach dotycza-
cych stresu rodzinnego, w podjetych badaniach wtasnych wykorzystano model
kryzysu rodzinnego, pozwalajacy na wyodrebnienie grup czynnikéw wplywaja-
cych na jego powstanie, tj.: A - stresor 1 obcigzenia z nim zwigzane, B — zasoby sit
1 §rodki rodziny, C — percepcja stresora przez rodzing, X — kryzys rodzinny, aA —
gromadzenie si¢ trudnos$ci i obcigzen, bB — mozliwosci adaptacyjne rodziny, cC —
rodzinna percepcja sytuacji stresowej, xX — adaptacja rodziny". Celem podjetych
przeze mnie badan byto okreslenie trudnos$ci rodzin powstatych wskutek stresora
zwigzanego z niepetnosprawnoscia dziecka, a takze rozpoznanie zasobdéw 1 mozli-
wosci adaptacyjnych w obliczu nowej sytuacji zyciowej. Sformutowano nastepujace
problemy badawcze: Jakie cechy w sferze funkcjonowania psychospotecznego
dominuja w badanych rodzinach (czynniki z grupy A)? W jaki sposob rodzice po-
strzegaja stresor rodzinny i jego wplyw na sytuacje rodziny (czynniki z grupy C)?
Jakie sg rodzinne zasoby i sposoby radzenia sobie z sytuacja niepetnosprawnosci
dziecka (czynniki z grupy B i1 X)? Badania zostaly przygotowane w perspekty-
wie fenomenologiczno-hermeneutycznej zgodnie z metodologia prowadzenia
badan jakosciowych w naukach spotecznych'?. Eksploracjami objeto 8 rodzin
zamieszkujacych w miescie Biatystok, w ktorych wychowuje si¢ dziecko w wieku

0], Strelau, Psychologia, t. 111, GWP, Gdansk 2000, s. 467-471.

" Model kryzysu rodzinnego Hille’a (1964) zmodyfikowany przez Lazarusa (1971,
1984), Selye’go (1977), Burre’a (1979) 1 Mikhail’a (1981), za: F.L. Buczynski, Rodzina...
dz. cyt., s. 48-51.

12 D. Kubinowski, Jakosciowe badania pedagogiczne. Filozofia-Metodyka-Ewaluacja,
Wyd. UMCS, Lublin 2011.
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od 7 do 16 lat z prawnie potwierdzong niepetnosprawnoscia.” Wykorzystano w tym
celu wykorzystano metode indywidualnego przypadku oraz techniki badawcze:
wywiad narracyjny i technike projekcyjng (list do rodzica oczekujacego narodzin
dziecka z niepetnosprawnoscia na temat ,,Rodzicu, chce Ci tylko powiedzie¢,
ze...”). W badaniach uczestniczytly malodzietne (wychowujace dwoje dzieci)
rodziny pelne. Sze$¢ matek 1 czterech ojcow legitymowato sie¢ wyksztatceniem
wyzszym, jedna matka i dwoch ojcow za$ srednim. Pozostali rodzice potwierdzili
wyksztalcenie na poziomie zawodowym. Najmtodsze dziecko w momencie badan
ukonczylo lat 7, natomiast najstarsze byto w wieku lat 16. W przypadku pigciu
z nich niepelnosprawno$¢ powstata w okresie prenatalnym lub okotoporodowym.
Niepelnosprawno$¢ dwojga dzieci zostata zdiagnozowana w okresie wczesnego
dziecinstwa, natomiast jednego — w okresie szkolnym.

Funkcjonowanie rodziny w Swietle wynikow badan wlasnych

Wydarzenia, okre$lone mianem stresora rodzinnego, wplywajace na zycie ro-
dziny moga spowodowa¢ zmiany m.in. w petnionych rolach, wzorach interakcji,
celach, warto$ciach. W zwiazku z wystgpieniem wydarzenia stresowego najczes-
ciej pojawiaty si¢ takze trudnosci dodatkowe m.in. finansowe, organizacyjne,
zawodowe oddzialywujace na rodzine i powaznie ja obciazajace. Potwierdzaja to
nast¢pujace wypowiedzi badanych rodzicow:

,»Syn caty czas musi mie¢ ortezy, poniewaz nogi sg tak stabe. Takie
rozchwiane. Jak idzie, to tak, jakby tanczyt (...). W kotko ¢wiczyli-
Smy 1 teraz potrafi zrobi¢ 9 krokow. Tak go troszeczke asekurujac,
bo si¢ bardzo boi. To nasze pierwsze sukcesy z jego chodzeniem,
chociaz w trakcie jego rozwoju bylo réznie. Czasem wszystko si¢
cofato. Co$ juz opanuje, a p6zniej tego nie ma dtugo i znowu musimy
nadrabiac. (...) Mamy jakby kilka miesigcy do tytu i znowu musimy

13 Kryterium doboru celowego dokonano na podstawie zapisow ustawy z dnia 27 sierp-

nia 1997 r. o rehabilitacji zawodowej 1 spotecznej oraz zatrudnianiu 0sob niepeinosprawnych
(Dz. U. 22016 1., poz. 2046 z pdzn. zm. art. 4a ust. 1) ,,Osoby, ktore nie ukonczyty 16 roku
zycia zaliczane sq do 0sob niepetnosprawnych, jezeli majq naruszong sprawnosc¢ fizyczng
lub psychiczng o przewidywanym okresie trwania powyzej 12 miesiecy, z powodu wady
wrodzonej, dtugotrwatej choroby lub uszkodzenia organizmu, powodujqcq koniecznos¢
zapewnienia im catkowitej opieki lub pomocy w zaspokajaniu podstawowych potrzeb
zyciowych w sposob przewyzszajgcy wsparcie potrzebne osobie w danym wieku.”
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odpracowywac wszystko od poczatku. (...) I znowu musimy pracowaé
(...). ['tak w kotko” (dziecko 8 lat, niepetnosprawnos$¢ od urodzenia).

,,Cztowiek byt zagubiony, nie wiedziatam co robi¢, jak pomdc dziecku,
swojemu dziecku. I dostatam diagnoze, szok, ciezko byto. Maz si¢ nie
zgadzal z diagnozg (...). Na poczatku trzeba bylo meza przekonacd, ze
tak jest. Potem dopiero pracowa¢ mozna bylo z dzie¢mi, bo rodzice
muszg mie¢ wspolny kierunek. (...) Musielis$my si¢ tez wyprowadzi¢
z bloku, moi rodzice mieli dom (...). Tam trzeba byto i opat kupi¢,
1 nagrza¢ wode. To byly wigksze koszty dla nas, ale warto bylo, bo
dzieci ruszyty do przodu. (...) Problem byl tez z zostawieniem dzieci
pod opieke wiec wybralisSmy, ze jedno z nas, ktdre pierwsze znajdzie
prace (maz pracg stracil a ja bylam akurat po porodzie) zacznie praco-
wac. Trzy lata pracowalam, ale ostatnie pottrora roku przeptakatam,
bo zaburzenia wtas$nie si¢ wzmogtly. Musialam zrezygnowac z pracy.
Oboje wtedy bylisSmy bez pracy, tylko przy pomocy rodzicow. Trzeba
byto i do MOPR-u p6j$¢ poprosi¢ o pomoc, bo nie bylo innego wyj-
Scia. Dopiero jak dzieci zaczety jako$ powolutku funkcjonowac, to
wtedy zaczeliSmy mysle¢ o zatrudnieniu. Tak naprawde dopiero od
niedawna maz pracuje, a ja jestem nadal na §wiadczeniach. To juz
jest duzo Izej” (dziecko 8 lat, powstanie niepetnosprawnosci o okresie
wczesnego dziecinstwo).

»Moje dziecko chudto w oczach, a ja nie mialam poj¢cia jak temu
zaradzi€. Przeptakatam wiele nocy. Nie wiedziatam do kogo mam si¢
zwroci¢ o pomoc. (...) Ciggle pozostawat we mnie strach, lekarze nie
potrafili powiedzie¢, co dolega mojej corce. Kolejne miesigce mijaty
mi na czytaniu forow internetowych w celu uzyskania pomocy, rady
od innych rodzicoéw. Natknetam si¢ na zespdt Angelmana. Wiele
przyktadow wydawalo mi si¢ podobnych do sytuacji mojej corki.
Znalaztam informacjg, Ze to choroba genetyczna, ktora pochodzi od
matki. Przezytam szok. Chciato mi si¢ wcigz ptakaé. Nawet teraz, gdy
o tym pomysle, czuje gule w gardle. Zadzwonitam do mojej mamy,
ale ona nie wiedziata, aby kto$§ w naszej rodzinie byt chory. Po raz
juz nie wiem ktory udatam sie do specjalisty, ale to co ustyszatam...
Lekarz z drwigcg ming powiedzial, ze jestem przewrazliwiona na
punkcie mojego pierwszego dziecka i za duzo naczytatam si¢ gtupot
w Internecie. Wysztam z gabinetu wkurzona i1 zrozpaczona. Bytam
roztrzesiona, zdenerwowana, miatlam ochotg trzasna¢ drzwiami, albo



[7]

PSYCHOSPOLECZNE ASPEKTY FUNKCJONOWANIA RODZIN...

krzycze¢ ze zto$ci. Wiedziatam, ze Zle si¢ dzieje, ale nie umiatam po-
moc Kasi. Odchodzitam od zmystow. Zrobitabym wszystko. Dlaczego
nikt nie chcial mi pomoc? (...) Corka nie robita postepow z chodze-
niem, zauwazylam, ze tez nie jest skora do mowienia. (...) Opadatam
juz z sit, ale kiedy$ maz wrocit do domu i1 powiedziat, ze ma dla nas
ratunek — kontakt do specjalisty w innym miescie. Podesztam do tego
bez wielkiej nadziei. Tyle juz przezytam rozczarowan, dlaczego teraz
miatoby si¢ udac? (...) Lekarz od razu zasugerowat zesp6t Angelmana,
o ktorym czytatam wczes$niej (...). Cheialo mi si¢ ptakac ze szczescia,
ze w koncu wiem, co jest naszej Kruszynce. (...) Ona jest najlepszym
darem od Boga. Mimo tylu przeciwno$ci wierzymy, Ze teraz moze
by¢ juz tylko lepiej. Musi, bo tyle ztego nas juz spotkato... Pozostata
tylko wiara” (dziecko 7 lat, niepetnosprawnos$¢ od urodzenia).

,,Gdy wesztam na sal¢ noworodkow, sposrod piatki dzieci modj synek
byta najladniejszy (...). Krzy$ akurat spal, gdy wszedt lekarz 1 zapytat
czy wyjde z nim na korytarz, czy ma mi powiedzie¢ tutaj? 1 wtedy
zapytalam, co si¢ stato? A on tak bezczelnie wrecz z wrzaskiem zapy-
tal jeszcze raz czy wyjde, czy nie? Odpowiedzialam, ze nie dam rady
1 on tak po prostu oznajmit mi, Zze mam dziecko z zespotem Downa
1 zaraz wyszedl. Za dziesig¢ minut wrocil na salg 1 rzucil, po prostu
rzucit ksigzeczke z informacjami na temat dzieci niepelnosprawnych.
I w taki sposob dowiedziatam sig, ze urodzitam chore dziecko. M¢j
maz rozchorowat si¢ bardzo, gdy si¢ o tym dowiedzial. Miat chyba
z 40 stopni goraczki. Z czasem wszystko si¢ unormowato, wszystko
byto w porzadku. Pézniej jednak Krzy$ zaczat mie¢ napady i przy-
szta padaczka. Miat bardzo nietypowe objawy padaczkowe (...) i nie
wiadomo byto na poczatku co to jest. Bo skad ja mogtam wtedy
wiedziec¢? (...) Przez cztery lata Krzy$ byt dzieckiem lezacym. Po
raz pierwszy usiadt w dniu moich urodzin. Taki prezent mi zrobit.
(...) Neurolog stwierdzita dodatkowo porazenie mozgowe” (dziecko
12 lat, niepetnosprawnos¢ od urodzenia).

»(...) Krystian nie rozwijat si¢ tak, jak nalezy, a jego nieprawidtowa
mowa klasyfikowata go do badan, ktore miaty stwierdzi¢ czy jest
uposledzony. Byt to dla nas ogromny cios 1 nie dochodzita do nas ta
informacja. Ci¢zko wspominam tamten moment, mimo uptywu czasu.
Zalamatam si¢ nerwowo po ustyszeniu diagnozy. Wptyneto to na
moje relacje z synem, ale tez na reszte rodziny, szczegodlnie na relacje
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z me¢zem. Do Krystiana podchodzitam bardzo ostroznie, z wielkim
poczuciem winy, ze zawiodtam go chorujac na grype podczas cigzy.
Czutam sie winna. Zytam mys$la, Ze przez moj brak ostroznosci, nasze
dziecko nigdy nie bedzie normalne. (...) Zatamatam si¢ catkowicie”
(dziecko 7 lat, niepelnosprawno$¢ od urodzenia).

Zrodlem stresow moga byé zaréwno poszczegolni cztonkowie, jak tez cata
rodzina, badZ otoczenie pozarodzinne. Wazng role odgrywa tu uwzglednienie
czynnika czasu, bowiem okres trwania obcigzenia podlega przemianom rozwojo-
wym wraz ze zmianami rodziny. Przyczyng powstawania trudno$ci w badanych
rodzinach byta zazwyczaj kumulacja obcigzen aktualnych wynikajacych z choroby
lub niepetnosprawnosci dziecka z tadunkami pochodzacymi z napie¢ z przesztosci,
skutkujacych odrodzeniem si¢ takze problemdéw wczesniejszych.

,»Wszyscy po diagnozie moéwili, ze wyolbrzymiam, ze wyszukuje
choroby u swoich dzieci, ze to niemozliwe, Ze on zacznie moéwic itd.
Wigc te relacje si¢ pogorszyty. Czes$¢ rodziny, znajomych w ogdle sie
odsuneta, bo nie moglismy sie spotkaé, bo dziecko nie dato rady by¢
w pomieszczeniach i weigz piszczato nam na rekach. Wiec wychodzi-
lismy. Te relacje catkowicie ulegly zmianie i praktycznie ich nie byto.
Nawet najblizsi — moi rodzice — nie pomagali, bo tego nie rozumieli.
Z teSciami miatam dtuga walke, wrecz przeprawe, aby zaakceptowali
to, co sie dzieje. Zeby zrozumieli, ze tak jest, a nie inaczej (...). To
byta dtuga batalia, ale udato si¢” (dziecko 8 lat, powstanie niepetno-
sprawnosci w okresie wczesnego dziecinstwa).

,»Nie pracuje od czasu porodu. Oczywiscie planowatam powr6t do
pracy po urlopie macierzynskim, jednak stato sig, jak si¢ stato i teraz
spedzam z Kasia cale dnie. Skupitam si¢ na jej wychowaniu, nie
wyobrazam sobie, aby kto§ mdgt mnie w tym wyreczad. (...) Przez
to, ze ciagle zajmuje¢ si¢ corka, to maz utrzymuje cata rodzing. Ma
wiele obowigzkoéw. Mamy swiadomos$¢, ze musi by¢ jak jest. Ktores
z nas musi pracowac. Leki, rehabilitacja... To wszystko kosztuje”
(dziecko 7 lat, niepelnosprawno$¢ od urodzenia).

,»Ja nie pracuj¢. Nie moge pracowaé. M¢j syn wymaga catodobowe]
opieki. Ja juz 12 lat nie $pig, zadnej nocy nie przespalam. Maz byt na
urlopie wychowawczym 6 lat, bo tyle przystuguje jak si¢ ma dzie-
cko niepetnosprawne, to ja wtedy pracowalam. Skonczyt si¢ okres
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wychowawczy 1 musiatam zrezygnowac” (dziecko 12 lat, niepetno-
sprawnos$¢ od urodzenia).

»Jak mieszkali$my w bloku, wszyscy do nas przychodzili. Zawsze
jak miatam czas, to tez chodzitam na kawe czy ciastko. Sasiadki jak
przyszty po moim porodzie w odwiedziny to jeszcze nie wiedziaty
o chorobie mojego synka. Jak si¢ dowiedzialy, to juz wigcej zadna
nie przyszta. Owszem sg osoby, ktére pomoga jesli si¢ poprosi, ktore
porozmawiajg 1 podtrzymaja na duchu. Ale niestety jest ich bardzo
mato 1 zazwyczaj sg to osoby, ktoére same wychowuja dziecko nie-
pelnosprawne” (dziecko 12 lat, niepetnosprawnos$¢ od urodzenia).

W podjetych badaniach zwrdcono uwage takze na zasoby sit 1 srodki rodziny.
Jest to kategoria odnoszaca si¢ do posiadanych przez rodzing zasobéw mate-
rialnych, psychicznych, duchowych utatwiajacych radzenie sobie ze stresorem
1 stanowigcych ochrong przed kryzysem.

,»Sama jestem nauczycielem oligofrenopedagogiem, maz tez ma wyz-
sze wyksztatcenie pedagogiczne, ale jak jezdzimy do fundacji czy na
jakie$ zajecia, to nam inni pomagaja i podpowiadaja rdézne rzeczy.
(...) Mysle, ze miedzy nami nic si¢ nie zmienilo, ze jest jak byto,
ze jest dobrze. Kochamy i szanujemy si¢ z m¢zem. Wzajemnie si¢
wspieramy. Kochamy tez syna takiego, jakim jest. Jest co$ takiego,
ze od poczatku mu si¢ pomaga, bo tak trzeba, inaczej si¢ nie da. Wiec
mysle, ze jestesmy z tym pogodzeni, ale caty czas walczymy o jego
sprawnos$¢ (dziecko 8 lat, niepetnosprawnos¢ od urodzenia).

W kazdej chwili moja mama albo tesciowa moze zaopiekowac si¢
dzie¢mi. Czesto pomoc oferuje nam matka chrzestna Krystiana,
ktora uwielbia spedza¢ z nimi czas. (...) Na poczatku, gdy znajomi
dowiedzieli si¢ o niepetnosprawnosci syna nie wiedzieli jak si¢ maja
zachowywac. Ale z czasem przetamali swoje bariery. (...) Sg chetni
do pomocy, zawsze mozemy na nich liczy¢” (dziecko 7 lat, niepel-
nosprawno$¢ od urodzenia).

W sytuacji zdominowanej dziataniem stresora bazg przygotowawcza do podjecia
zachowan przystosowawczych stanowig zaré6wno potencjaty juz istniejgce w rodzi-
nie, np. jej spdjnos¢, integracja i wigzi uczuciowe miedzy cztonkami, elastycznos¢
w pelnieniu rdl, oparcie na wspolnych wartosciach i celach, zaradno$¢ cztonkdw,
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jak tez nowatorskie, wypracowane w trakcie wystapienia sytuacji stresowe;j. Istotne
znaczenie dla prawidlowego przebiegu procesu adaptacyjnego przypisuje si¢ w tej
fazie spotecznemu wsparciu rodziny. Swiadczy o tym ponizsza wypowiedz matki
chlopca z zespolem Aspergera:

»Poczatkowo bylo trudno. MieliSmy do splaty kredyt. Maz zaczat
wiecej pracowac. (...) Ja duzo czytatam na temat choroby. Chodzitam
razem z synem na spotkania do psychologa. To mi dato taka otuchg.
Poczutam, ze mam w sobie ogromna site. Nie mowie, ze jestem jakas
bardzo twarda, ale jest mi lepiej” (dziecko 12 lat, niepelnosprawnos¢
zdiagnozowana w okresie szkolnym).

W analizach dotyczacych funkcjonowania rodzin w sferze psychospotecznej,
wazne jest zwrocenie uwagi na rodzicielska percepcje gldwnego stresora, jakim
jest niepelnosprawno$¢ dziecka. Sposéb jego postrzegania jest zalezny m.in. od
dotychczasowych doswiadczen w zakresie radzenia w sytuacjach problemowych,
rodzaju sytuacji stresowej, cech danej rodziny oraz fizycznych i psychicznych
wlasciwosci os6b wchodzacych w sktad systemu rodzinnego. Nalezy pamigtacd, iz
wylacznie negatywny sposob spostrzegania stresora powoduje wystapienie silnych
napie¢, ktoére w konsekwencji moga prowadzi¢ do stresu rodzinnego.

,»Nie, nikt si¢ od nas nie odsungl. Na pewno jest taki problem, ale
ja go nie mam. Syn sam nie chodzi do nikogo. Jak spotykamy sie¢
w piaskownicy, to siedzi tam z dzie¢mi. Nie czuj¢ zadnej presji z tego
powodu, zZe on jest niepelnosprawny. Caly czas te nasze babcie osied-
lowe go zagaduja. Nie wiem, ale jako$ fajnie jest, dobrze, ze z ludZzmi.
(...) Ja si¢ nie czuje jakos tak, ze to jakas kara albo wyrdznienie. Po
prostu tak nam si¢ w zyciu przydarzyto. Z jakiego powodu? Porod
odbywat si¢ zbyt dtugo i tyle. I teraz mamy dziecko, ktéore wymaga
wiecej opieki 1 staramy si¢ caly czas mu pomagac. Ja tego tak nie
odczuwam, ze mam jaki$ ci¢zar. To co mnie moze denerwuje, to
tylko to, ze ja nie umiem pomoc mojemu dziecku” (dziecko 8 lat,
niepetnosprawnos¢ od urodzenia).

,»Na poczatku jak dostajesz diagnoze, to zostajesz sam. Tu potrzebna
jest pomoc, bo tak naprawde dostajesz dokument i jeste$ w rozpaczy.
Powinien by¢ od poczatku psycholog dla rodzica, aby pomdc mu to
wszystko przyswoi¢, ogarngc i znalez¢ osrodki, w jakich moze szukac
pomocy. A nie jak jest, zagubiony rodzic sam szuka. Jak juz dowiesz
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si¢, gdzie masz trafi¢, to juz jest dobrze. (...) Na poczatku, jak maz
nie akceptowat niczego, to nawet do rozwodu mato co nie doszlo. Ja
nie mogtam nic zdziala¢, bo jak zaczynatam jaka$ terapig, on méwit,
ze to nie ma sensu. Wiec przedstawilam czarno na biatym: <<albo
sprobujesz jako$ z nami wspolpracowaé albo bgdziemy musieli si¢
rozstac, bo to jest dla dobra dzieci akurat>>. (...) Tylko, Ze m6j maz
jest bardzo madry i naprawde¢ duzo pracy wtozyl w zmiang swojego
zachowania, i w to, ze probuje to wszystko akceptowac. Wiec jeste-
$my juz razem 10 lat po $lubie i mysle, Ze to ogromny sukces. Kiedy$
mieli$my bardzo trudny okres, ale to juz na szcze¢$cie za nami. Teraz
mamy czas dzialania” (dziecko 8 lat chlopiec, powstanie niepetno-
sprawnosci w okresie wczesnego dziecinstwa).

»Jestem teraz szczesliwa, bo wiemy co dolega naszej corce i mozemy
cieszy¢ si¢ kazdym dniem, bez zastanawiania si¢ co robic. (...) Maz
byt zawsze przy mnie, na kazdym badaniu USG, na kazdej wizycie
kiedy szukali§my pomocy dla Kasi. Dogadywat si¢ z kolega z pracy,
zeby tak ustalat grafik, aby miat wolne i mogt zawsze przy nas czuwac.
Bardzo mnie wspieral, dzigki niemu bylam spokojniejsza. Mialam
wicksza wiare, ze bedzie dobrze, bo zawsze powtarzatl, ze stonce
w koncu dla nas musi zaswieci¢” (dziecko 7 lat, niepeinosprawnos¢
od urodzenia).

»Miatam prace, ktorg lubitam. Miatam w niej duzo kontaktu z ludzmi,
ale zrezygnowatam z tego. Ciezko moze to sobie wyobrazi¢, ale tak
myslatam, Ze jestem to winna dziecku, bo go zaniedbatam. Najwiekszy
zal mam do siebie. Juz nawet maz mowil wezesniej, jak syn zaczat
szkole podstawowa, ze moze z nim gdzie§ pojs¢. Tak jakby dawat
mi sygnaty. Mam taki problem, ze stucham bardziej sama siebie niz
innych. (...) Moze to gtupie, ale jak wyjasni¢ sobie, ze dziecko nie
moze tak jak inne pojezdzi¢ rowerem? To jest takie dziwne. Kto$ nie
ma reki lub nogi, to jest to co$ innego, bo to widaé. A jak wytlumaczy¢
zachowania, ktorych kto$ nie rozumie? (...) Problemy dziecka zostaty
zauwazone juz w okresie przedszkolnym. Od poczatku wychowawczy-
nie zwracaty na to uwagg. Ja glupia tego nie widziatam. (...) Nie wiem
czemu miatam wtedy takie nastawienie to tego wszystkiego. Mam zal
do siebie. Byto mi cigzko si¢ z tym pogodzi¢. Mysle, ze moze inaczej
bym na to patrzyta, jakby tak byto od urodzenia. (...) W glebi duszy
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wierzytam, ze moje dziecko rozwija si¢ normalnie. Wynik diagnozy
byt dla mnie i mojej rodziny totalnym szokiem. (...) W diagnozie z po-
radni miatam doktadnie opisane zachowanie syna. Jak zapoznatam si¢
z tym, to wszystko zaczg¢to jakby do siebie pasowac” (dziecko 12 lat,
niepetnosprawno$¢ zdiagnozowana w okresie szkolnym).

Rodzinna percepcja sytuacji stresowej polega na sposobie spostrzegania, ro-
zumienia i oceniania przez rodzing pojawiajacego si¢ problemu. W jaki sposob
rodzina begdzie zmagac si¢ z choroba, niepelnosprawnoscia oraz jaki poziom adap-
tacji osiggnie, zalezy przede wszystkim od uswiadomienia i wyboru sposobu oceny
sytuacji. Moze by¢ ona rozpatrywana pod wzgledem mozliwej do samodzielnego
opanowania, ale tez w kategorii pewnego rodzaju wyzwania lub formy kary.

»Finansowo jest roznie. Korzystamy z pomocy fundacji FAR, tez
z tego 1% podatku i to jest dobre wsparcie. Korzystamy tez z pomocy
PCPR. (...) Do turnusow dostajemy okoto 2 tys. a do protez okoto
tysigca ztotych. Takze troche¢ tego wsparcia mamy. Samemu bytoby
cigzko z tej naszej wyplaty to wszystko ogarnaé. I wszystkie dodat-
kowe zajecia i ¢wiczenia. Wszystko niestety kosztuje, ale jakos dajemy
rade” (matka dziecka w wieku 8 lat, niepelnosprawnos¢ od urodzenia).

,,Krzy$ to moje oczko w gltowie. Ja go bez stéw rozumiem. M6j maz. ..
Wiem, zZe on go kocha, ale nie pogodzit si¢ z tym, ze to jest dziecko
niepetnosprawne. On zawiezie nasze dziecko na rehabilitacje, ale na
przyktad nigdy nie wyszedl z nim na spacer. Jak jedziemy do sklepu
wszyscy, to on siedzi w samochodzie z Krzysiem. Chyba, ze jak si¢
rozedre, to wtedy ja pcham wozek z Krzysiem, a maz wozek sklepowy.
Albo sam jezdzi na zakupy, bez nas. Nieraz jest tak, ze wchodzi do
domu 1 jak nie przypomne, to nawet nie podejdzie i nie zapyta, co
u naszego syna. Ttumaczy si¢, ze ma duzo spraw na gtowie” (dziecko
12 lat, niepetnosprawnos¢ od urodzenia).

,Niestety przy naszym synu wymagana jest ciagta opieka fizyczna
i psychiczna. On jest chory na nieuleczalng chorobg. Z kazdym dniem
coraz bardziej zanikajg mu migs$nie, co w ciggu najblizszych lat do-
prowadzi do... Korzystamy z pomocy psychologa. Jego zadaniem jest
przywroci¢ wiare w zycie. Bartek wie, co go czeka... Wie tez co jest
przyczyna choroby, ale woli o tym nie moéwi¢ i udawac, ze nie wie.
To dla niego bardzo ci¢zki temat. Do dzieci podchodzimy réwno,
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bo nadmierna troska przypomina mu o jego losie. Méwimy nie jedz
tyle, bo bedziesz gruby, wspdlnie komentujemy minione wydarzenia,
traktujemy jak normalng osobe, jak naszego syna. (...) Od razu stara-
lismy si¢ podej$¢ do sprawy jak nalezy. Byto kilka moze krzywych
spojrzen. Ale byl przede wszystkim smutek, bo wiedzieliSmy co przed
nami” (dziecko 16 lat, niepetnosprawnosc¢).

Pelny obraz kryzysu rodzinnego pojawia si¢ wowczas, gdy rodzina nie jest
w stanie prawidtowo oceni¢ sytuacji oraz optymalnie wykorzysta¢ pozostajacych
w jej dyspozycji zasobow. Oznacza on, zdaniem W. Burre’a, ,,wielko$¢ dezorga-

nizacji, rozbicia i nieckompetencji systemu spotecznego rodziny”."

»lamten czas byt dla mnie trudny, czulam si¢ bezsilna. Mogtam li-
czy¢ na wsparcie swojego me¢za. Wiem jednak, ze rowniez to przezyt.
Byt bardzo pogodnym czlowiekiem. Uwielbiat zartowa¢. Na tamten
moment byl nie do poznania... strasznie choroba moze zmieni¢ czto-
wieka, a gdy dotyczy dziecka to juz catkiem jest inaczej. Nie ma co
ukrywac, zycie nasze si¢ zmienilo. (...) Na poczatku nie moglismy
si¢ odnalez¢ w tej sytuacji, ale z czasem pokonalismy trudne chwile
razem. Troche si¢ pogubitam w tym wszystkim. W sumie to nie
bylo czasu na spokojng rozmowe czy wspolne wyjscie. (...) Bardzo
pogorszyly sie kontakty z matka mojego me¢za. Nie ukrywam, mam
do niej zal. Mieszka od nas daleko, w sumie syn malo ja zna. (...)
Jak si¢ dowiedziata o chorobie, zacz¢ta mnie obwinia¢ o wszystko,
ze to jest moja wina niby. Traktowala mnie jak wroga. Zabierata
tylko starszego syna na wakacje. A ja naprawdg, poki nie ustyszatam
diagnozy, to nie zdawatam sobie sprawy z problemu. Méwita mojemu
me¢zowi, ze jestem nienormalna, bo rzucitam prace” (dziecko 12 lat,
niepetnosprawnos¢ zdiagnozowana w okresie szkolnym).

Adaptacja do sytuacji trudnej to stan koncowy, bedacy rezultatem wysitkow
rodziny. Moze ona przyjac posta¢ dwubiegunowa. ,,Pomyslna adaptacja” wskazuje
na utrzymanie lub wzmocnienie integralnosci rodziny, jej autonomii i poczucia
kontroli nad wptywami pozarodzinnymi. ,,Zta adaptacja” uzewnetrznia natomiast
wystepujace nieprzezwycigzone czynniki zaburzajace rozwdj calego systemu
rodzinnego oraz poszczegdlnych jego cztonkéw. Lacza si¢ one z pogorszeniem
stanu zdrowia oraz utratg lub ostabieniem niezalezno$ci rodziny.

4 Za: F.L. Buczynski, Rodzina... dz. cyt., s. 49.
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,»Kiedy$ myslatam, ze bardzo rozumiem rodzicéw dzieci niepetno-
sprawnych, bo sama je uczytam. Ale to nieprawda... Jak cztowiek
czego$ sam nie do$wiadczy, to moze bardzo chce pomoc, ale nie
ma takiego glebokiego zrozumienia. Trzeba przerobi¢ to na wilasne;j
skorze, zeby sie dowiedzie¢ jak to jest czasami” (dziecko 8 lat, nie-
pelnosprawnos¢ od urodzenia).

»Staramy si¢ z mezem 1 dzie¢mi wspdlpracowac. Wszyscy jestesmy
zaangazowani w relacje z synami, by si¢ dogadywali, ale 1 nasze
wspolne tez. Juz si¢ nauczyliSmy jak w miare efektywnie z nimi pra-
cowac, by nas stuchali. Kiedy$ byly leki nocne, moczenie sig, rozne
rzeczy byly (...) Caty czas trzeba bylo te dzieci pilnowac, (...) wiec
cztowiek caly czas na czuwaniu, nie dospat, nie dojadt, nie wiem, ale
jako$ sobie radziliSmy. Teraz jest duzo postepow, caty czas dziatamy
w tym kierunku. (...) Umiem mys$le¢ o tym, co jest teraz, cieszy¢
si¢ tym co mam. (...) Zauwazam te rzeczy, ktorych normalnie bym
nie widziata. Cztowiek inaczej patrzy, przewiduje, analizuje rézne
sytuacje, kazdy dzien” (dziecko 8 lat chtopiec, powstanie niepelno-
sprawnosci w okresie wczesnego dziecinstwa).

,Na poczatku szybko si¢ denerwowaliSmy w stresujacych sytuacjach
jako rodzice. Patrzac na to widze jak duzo si¢ nauczyli$my ijak wiele
wynosimy z faktu bycia rodzicem takiego dziecka. (...) Dojrzelismy
do diagnozy jaka ustyszeliSmy i cieszymy si¢ kazdym usmiechem
naszych dzieci. Wiadomo, jak w kazdej rodzinie sg lepsze i gorsze
momenty, ale z kazdym dniem jeste$my silniejsi i bardziej doswiad-
czeni. Jestem matka dwdjki wspanialych dzieci i to rekompensuje mi
wszystko” (dziecko 7 lat, niepelnosprawnos¢ od urodzenia).

Refleksje koncowe

Niepelnosprawno$¢ dziecka wystepuje jako potencjalny stresor, przeksztatca-
jacy dotychczasowe rozumienie przez rodzicow ich rodzicielskiej roli. Jezeli trak-
towac stresor jako element wprowadzajacy do systemu rodzinnego entropig, czyli
doswiadczenie zyciowe, ktdrego cecha jest brak spojnosci, rozpad, przecigzenie lub
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niemozno$¢ udziatu w podejmowaniu decyzji®, to rodzicielstwo w sytuacji niepet-
nosprawnosci dziecka ujmowanej w kategorii kryzysu sytuacyjnego, nalezatoby
rozumie¢ jako ciaglta konieczno$¢ do zmian ze wzgledu na wcigz pojawiajace si¢
nowe nienormatywne zdarzenia i zyciowe okolicznosci. Rodzicielstwo w kryzysie
znamionujg takie, obserwowane w sferze procesow fizjologicznych, emocjonalnych
1 poznawczych, symptomy jak: zaburzenia snu, dolegliwo$ci somatyczne, obawa
przed utratg kontroli, poczucie bezradnosci i niezdolnos$ci do znalezienia rozwia-
zan, brak mozliwos$ci skupienia oraz zrozumienia zaistniatej sytuacji, nadmierna
koncentracja na doznanym szoku i stracie'®. Uczenie si¢ rodzicOw w przystosowy-
waniu si¢ do tych zmian wymaga poszukiwania nowych wzoréw interakcji’ oraz
sposobow radzenia sobie ze stresem’™. Matki i ojcowie, jak wskazuje E. Pisula,
r6znig si¢ pod wzgledem sposobow przezwycig¢zania i redukowania powstatych
trudnosci. Kobiety doswiadczajac wigcej napiec i lgku niz mezczyzni, poszukuja
wsparcia u cztonkoéw rodziny, przyjaciot, znajomych, zazywaja leki uspokajajace,
przypisuja sobie wing za niepetnosprawnos¢ dziecka. W przypadku ojcow obser-
wuje si¢ unikanie kontaktéw spotecznych, ktére moglyby stanowi¢ ewentualne
zrodlo negatywnych emocji. Wspodlnie stosowanymi strategiami jest uznanie nie-
przewidywalno$ci i losowos$ci zdarzen, skupienie na terazniejszos$ci, dostrzeganie
najmniejszych postepoéw dziecka oraz pozytywnych stron cierpienia®.

Jak wynika z zebranego materiatu badawczego, dtuzej przystosowuja si¢ do
nowych warunkéw srodowiska rodzinne, w ktorych niepetnosprawnos¢ byta
zdiagnozowana w pozniejszym okresie rozwoju dziecka. Rodziny zazwyczaj
potwierdzajg istnienie silnej wiezi rodzinnej, ktdra ulegata stopniowemu wzmac-
nianiu wraz z opracowywaniem rodzicielskiej strategii radzenia sobie w sytuacji
trudne;j. Stresor rodzinny, postrzegany negatywnie w pierwszym etapie trudnych
do$wiadczen rodzicielskich, byl oceniany zdecydowanie bardziej pozytywnie
w okresie ponownej konsolidacji sit rodzinnych i1 uruchomieniu wzajemnego
1 spotecznego wsparcia.

15 A. Antonovsky, Rozwiktanie tajemnicy zdrowia. Jak radzi¢ sobie ze stresem i nie
zachorowad, ttum. H. Grzegotowska-Klarkowska, Fundacja IPN, Warszawa 1995, s. 42.

16 H. Sek, Wprowadzenie do psychologii klinicznej, ,,Scholar”, Warszawa 2001, s. 262.

7" M. de Barbaro, Struktura... dz. cyt., s. 47.

% M. Sekutowicz, Matki dzieci niepetnosprawnych wobec problemow Zyciowych,
Wyd. UW, Wroctaw 2000.

9 E. Pisula, Rodzice i rodzenstwo dzieci z zaburzeniami w rozwoju, Wyd. UW,
Warszawa 2007.
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Joanna Szymanowska: Psycho-social aspects of functioning
of families with disabled children

Summary

The subject of the studies undertaken was the functioning of families with disa-
bled children in the psychosocial area. The qualitative studies included 8 family
environments where a child with a legally confirmed disability was being raised.
For the purpose of the study, the individual case study method and such research
techniques as narrative interview and projective technique (letter to a parent
expecting the birth of a disabled child) were used.

The analysis also included such issues as disability-related burden and diffi-
culties, the perception of stressful situations, as well as the resources of the family
and their adaptation capabilities.

Key words: family, disabled child, stressor
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