DOI: 10.34616/wwr.2020.1.189.204

»Wychowanie w Rodzinie” t. XXII (1/2020)

Jolanta LIPINSKA-LOKS®

Funkcjonowanie rodzin dzieci z niepelnosprawnoscia
intelektualng — wybrane aspekty

The functioning of families with children with intellectual disabilities
— selected aspects

Abstrakt

Wprowadzenie. Niepetnosprawnos¢ dziecka zawsze, cho¢ w ré6znym stopniu, wpltywa na
wypetnianie funkcji rodziny, wyznacza jej styl zycia. Codzienno$¢ rodzin obfituje w liczne
i roznorodne sytuacje trudne, ktore moga stanowi¢ zaré6wno problem nie do pokonania,
jak i wyzwanie, z ktéorym po prostu nalezy si¢ zmierzy¢ — samemu lub korzystajac z tak
waznego wsparcia spotecznego.

Cel. Celem badan jest pokazanie funkcjonowania rodzin dzieci z niepetnosprawnos$cia
intelektualna. Z uwagi na ztozono$¢ podjetej problematyki diagnozie poddano tylko wy-
brane aspekty funkcjonowania rodzin, ukazujac jednocze$nie zmiany w realizacji funkcji
rodziny w wyniku pojawienia si¢ w rodzinach dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualna.
Materialy i metody. Badania przeprowadzono w nurcie badan jakosciowych, metoda
indywidualnych przypadkow, z wykorzystaniem techniki wywiadu i zastosowaniu dys-
pozycji do wywiadu. Grupg badawcza stanowito 15 rodzin dzieci z niepetnosprawnoscia
intelektualna. Wywiadu udzielito 12 matek i 3 ojcéw uczniéw roéznych form edukacji spe-
cjalnej uczegszczajacych do szkot podstawowych na terenie Zielonej Gory.

Wyniki. Przeprowadzone badania pokazaty funkcjonowanie rodzin dzieci z niepetno-
sprawnoscia. Bez watpienia nalezy méwi¢ o dynamice zmian w tych rodzinach, o zmia-
nach w wypeknianiu praktycznie wszystkich funkcji realizowanych przez rodziny.
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Whioski. Na funkcjonowanie rodzin doswiadczajacych niepetnosprawnosci dzieci wply-
wa radzenie sobie rodzicow w trudnej sytuacji, przebieg procesu adaptacji do niepetno-
sprawnosci dziecka, a takze samo funkcjonowanie dziecka oraz do§wiadczanie przez ro-
dziny wsparcia spolecznego.

Stowa kluczowe: rodzina, rodzice, niepelnosprawnos¢, dziecko z niepetnosprawnoscia
intelektualna.

Abstract

Introduction. A child’s disability always, to differing degrees, affects the fulfilment of the
function of a family, shapes intra-family relationships, and determines the family lifestyle.
Family life abounds in numerous and varied demanding situations, which can be both an
insurmountable problem, and a challenge that one just has to face — alone or with such
important social support.

Aim. The aim of the research is to show the functioning of families with children with
intellectual disabilities. Due to the complexity of the issues, only selected aspects of family
functioning were diagnosed, showing at the same time changes in the realization of family
functions as a result of the appearance of children with intellectual disabilities.

Methods. The study had the qualitative character using the method of individual cases.
The interview technique and the disposition to the interview were used. The research group
consisted of 15 families of children with intellectual disabilities. Interviews were conduct-
ed with 12 mothers and 3 fathers of pupils receiving various forms of special education,
attending elementary schools in Zielona Goéra.

Results and conclusions. The study shows the functioning of families with children with
disabilities. Undoubtedly, we can speak about dynamic changes and modifications in the
almost all functions performed by families. The functioning of families experiencing
a child’s disability is affected by many factors: coping with the demanding situation by
parents, their process of adaptation to the child’s disability, the level of child’s functioning,
and the social support.

Keywords: family, parents, disability, child with intellectual disability.

Wprowadzenie

Funkcjonowanie rodziny to nic innego jak jej dziatanie w sposob wiasciwy, spet-
nianie swoich funkcji (Dunaj, 1996). Rodzina ,,jako podstawowa grupa spoleczna
wypehnia istotne funkcje w interesie spoteczenstwa, zaspokajajac zarazem potrzeby
psychiczne, emocjonalne i spoteczne swych cztonkow” (Ziemska, 1986, s. 233). Zna-
czenie funkcji rodziny znalazto odzwierciedlenie w licznych jej klasyfikacjach. Sta-
nistaw Kawula wskazuje cztery podstawowe funkcje rodziny: biologiczno-opiekun-
cza, kulturalno-towarzyska, ekonomiczng, wychowawcza (Kawula, Bragiel, Janke,
1998). Z kolei Maria Ziemska prezentuje w swej klasyfikacji nastgpujace funkcje:
prokreacyjna, produkcyjna, ustugowo-opiekuncza, socjalizacyjna, psychohigieniczna
(Ziemska, 1986). Istota kazdej z nich zawarta zostata wlasciwie w nazwie. Realizacja
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wszystkich tych funkcji pozwoli na prawidlowe funkcjonowanie rodziny. Brak reali-
zacji, niepene lub niewtasciwe ich wypetnianie moze przyczynic si¢ do wystapienia
w rodzinie dysfunkcyjnosci, zaburzenia jakosci pelnionych rél rodzicielskich, prawi-
dlowego przebiegu rozwoju dzieci.

Ogromnym zagrozeniem dla funkcjonowania rodziny jest wystapienie w jej zy-
ciu réznego rodzaju stresorow, ktore Irena Namystowska utozsamia z do§wiadcza-
nymi przez cztonkdéw rodziny wydarzeniami zyciowymi negatywnie wptywajacymi
na przebieg cyklu zycia rodzinnego. Szczegdlnego znaczenia nabieraja stresory tzw.
poziome, czyli czynniki stresowe dziatajace na rodzing w zwiazku z jej rozwojem,
z przechodzeniem z jednej do drugiej fazy cyklu zycia, ale sa to takze zdarzenia
nieoczekiwane, losowe, np. choroby, Smier¢, wojna oraz wypadki (Namystowska,
1997). Nie tylko wystapienie stresora, ale i radzenie sobie z nim wplywa na sy-
tuacj¢ rodziny. Niewatpliwie wigc pojawienie si¢ dziecka w rodzinie stanowi dla
rodzicéw sytuacjg trudna, cho¢ zazwyczaj oczekiwana. Wyjatkowo trudna, wrecz
traumatyczna sytuacja jest przyjscie na §wiat dziecka z niepetnosprawnoscia, czy
tez nabycie niepetnosprawnosci przez dziecko w ktérym$ momencie jego zycia.
Taka sytuacja wplywa na biografi¢ dziecka, na zycie rodzicow dziecka, na funkcjo-
nowanie catej rodziny.

Dla pelnego zrozumienia funkcjonowania rodzin dzieci z niepetnosprawnoscia
istotne jest na§wietlenie przebiegu procesu adaptacji rodzicéw do niepelnosprawnosci
dziecka. To bowiem od stanu rodzicéw, ich akceptacji dziecka i siebie jako rodzica
dziecka z niepetnosprawnoscia w duzej mierze zalezy to, jak poradza sobie z ta trudng
dla siebie sytuacja, jak wptynie ona na zycie catej rodziny.

Proces adaptacji rodzicow do niepetnosprawnosci dziecka i akceptacji siebie jako
rodzica dziecka z niepelnosprawnoscia jest ztozony, dtugotrwaly i niestety nie zawsze
w petni zakonczony sukcesem, tj. akceptacja niepelnosprawno$ci dziecka, dziecka
z dysfunkcja, wreszcie samego siebie jako rodzica dziecka z problemami. Nie jest
rzecza tatwa pogodzenie si¢ z trudna sytuacja, czgsto z rezygnacja z plandw 1 marzen
dotyczacych dziecka i przysztosci.

Literatura obfituje w opisy procesu dos§wiadczania przez rodzicoOw niepelnospraw-
nos$ci swego dziecka i przystosowania si¢ do nowych realiow. Andrzej Twardowski
ymuje ten wyjatkowy proces w czterech nastepujacych po sobie okresach: szoku,
kryzysu emocjonalnego, pozornego przystosowania si¢, konstruktywnego przystoso-
wania si¢ (Twardowski, 1991).

Maria Bogumita Pecyna zwraca uwage na indywidualny przebieg procesu ada-
ptacji w doswiadczeniach rodzicow, niemniej jednak wskazuje na charakterystyczne
dla kazdej fazy procesu elementy, a mianowicie:

— Szok — wstrzas — kiedy rodzice sg informowani o niepelnej sprawnos$ci dziecka,
doznaja szoku, nie sa w stanie racjonalnie mysle¢, ogarnia ich rozpacz, bdl i cier-
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pienie. Petni zalu, poczucia krzywdy, niesprawiedliwosci czuja si¢ bezradni, bez
nadziei na normalne Zycie.

— Kryzys emocjonalny — rodzice nadal przezywaja negatywne emocje, nie sg one
jednak juz tak silne, jak w momencie dowiedzenia si¢ o niepelnosprawnosci dziec-
ka. Wciaz nie moga uwierzy¢, w to, co spotkato dziecko i ich — jego rodzicow.
Prébuja odpowiedzie¢ sobie na pytanie, dlaczego tak sig stato, jaka jest przyczy-
na, kto zawinit? Najczesciej nie uzyskujac satysfakcjonujacej ich odpowiedzi, sa
przygnebieni, odczuwaja czgsto nasilone objawy somatyczne i stany depresyjne,
czuja si¢ zawiedzeni, maja poczucie niepowodzenia swego rodzicielstwa.

— Pozorne przystosowanie si¢ — rodzice — wydaje sig, Ze juz maja poza soba trudne
chwile — koncentruja si¢ na codziennych sprawach, wtaczaja konsekwencje nie-
petnosprawnosci dziecka w nurt nowego stylu zycia rodziny. Zaakceptowali takie
zycie, ale czgsto wybrzmiewa w ich wypowiedziach i zachowaniach nadzieja, ze
sytuacja niepelnosprawnos$ci dziecka jest tylko tymczasowa i za pewien czas ich
zycie wroci do normy. Wielu rodzicow trwa jednak nieustannie w tej fazie pozor-
nego przystosowania sig, nie dajac sobie szansy na rzeczywista akceptacje dziec-
ka, siebie, sytuacji rodziny.

— Konstruktywne przystosowanie si¢ — rodzice w peini akceptuja swoje dziecko
z niepetnosprawnoscia oraz siebie jako rodzica dziecka z niepetnosprawnoscia.
Dokonali reorganizacji swego zycia, niejednokrotnie dokonali zmian w hierarchii
swych wartoS$ci, potrafia dostrzega¢ rado$¢ zycia i czuja si¢ szczesliwi, dziela to
szczescie z dzieckiem (Pecyna, 2000; Lipinska-Lok$, Skwarek, 2013; Lipinska-
-Loks, 2021).

W podobny sposob problem postrzegaja Matgorzata Karwowska i Monika Al-
brecht, wymieniajac osiem faz doswiadczania przez rodzicow sytuacji kryzysowej —
jaka niewatpliwie jest niepelnosprawnos¢ wlasnego dziecka:

— Faza nieswiadomosci problemu, pojawiajaca si¢ w momencie uzyskania diagnozy
o niepetnosprawnosci dziecka, charakteryzujaca si¢ rozpacza, Igkiem, brakiem ak-
ceptacji zarowno diagnozy, jak i dziecka oraz siebie — jako rodzica dziecka z nie-
petnosprawnoscia.

— Faza $wiadomosci problemu, charakteryzujaca si¢ z jednej strony uswiadamia-
niem sobie przez rodzicow skali problemu, jaki dotknat ich dziecko i ich samych,
z drugiej — probami wypierania faktow, co swiadczy o braku pogodzenia si¢ z dia-
gnoza, przerazeniu, irracjonalnym przekonaniu o tymczasowosci trudnej sytuacji
dziecka, rodzicow, rodziny.

— Faza agresji, ktéra zagraza trwato$ci 1 spdjnosci rodziny, petna jest wzajemnych
oskarzen, szukania winnych niepetnosprawnosci dziecka, ukazuje bunt rodzicow
przeciwko wszystkim i wszystkiemu.
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— Faza nieracjonalnych przedsigwzi¢¢ w kierunku rehabilitacji dziecka, w ktorej ro-
dzice wciaz nie wierzac w to, co si¢ dzieje w ich zyciu, szukaja u innych lekarzy
podwazenia diagnozy albo cudownego leku albo spektakularnej metody rehabili-
tacji.

— Faza depresji, bedaca czasem utraty nadziei, smutku, rozpaczy, ale i ksztattowania
realnego obrazu dziecka, sytuacji rodzicoéw i rodziny.

— Faza racjonalnych decyzji, bedaca wstgpem wilasciwie do pelnej akceptacji
dziecka, charakteryzujaca si¢ poszukiwaniem racjonalnej pomocy medyczno-
-rehabilitacyjnej oraz pedagogicznej, oczekiwaniem na efekty trudnej pracy
z dzieckiem.

— Faza pelnej aktywno$ci rodzicow na rzecz rehabilitacji dziecka, gdzie rodzice nie
tylko prosza o pomoc specjalistow, ale i sami aktywnie pomagaja dziecku, uczest-
nicza w jego rehabilitacji.

— Faza solidarnosci, w ktorej rodzice odczuwaja ogromna potrzebe kontaktu z in-
nymi rodzinami dzieci z niepelnosprawnoscia, tworza lub zapisuja si¢ do np. sto-
warzyszen na rzecz osob z niepelnosprawnoscia, by razem si¢ wspierac, dzieli¢
doswiadczeniami (Karwowska, Albrecht, 2008).

Zaneta Stelter zaprezentowana droge adaptacji rodzicow dziecka z niepelno-
sprawnos$cia ujmuje w cztery istotne fazy, nazywajac je kolejno: faza szoku (paraliz
zdolnosci dziatania i nierealistyczne emocje), reakcji (uruchomienie mechanizméw
obronnych przed rozpacza, Igkiem, poczuciem winy, zawodem zyciowym), przysto-
sowania (odzyskiwanie zdolnosci dzialania na rzecz dobra dziecka) i orientacji (umie-
jetnos¢ korzystania z do§wiadczen wilasnych i innych, nabranie dystansu do swojej
sytuacji) (Stelter, 2006).

Akceptacja dziecka z niepetnosprawnoscia i siebie jako rodzica takiego dziecka
nie jest, niestety, dana wszystkim rodzicom. Nie wszyscy beda mogli osiaggnaé stan
wzglednej rownowagi wewnetrznej, ktory jest najkorzystniejszy dla prawidtowego
funkcjonowania dziecka i rodzica oraz dla wysokiej jako$ci zycia rodziny (Lara, de
la Pinos, 2017).

Powodzenie w przebiegu procesu adaptacji rodzicow do niepelnosprawnosci
1 procesu akceptacji siebie jako rodzica dziecka z niepetnosprawnoscia pozwoli na
pokonanie wielu stresorow zaistniatych w wyniku przyj$cia na $wiat dziecka z nie-
petnosprawnoscia (stresory finansowe, wymagania codzienne, wymagania spoteczne,
wymagania psychologiczne) (Skoérczynska, 2007), a tym samym wplynie pozytywnie
na swoiste funkcjonowanie rodziny.
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Cel i metoda badan wlasnych

Badania wlasne przeprowadzono w nurcie badan jako$ciowych, metoda indywidual-
nych przypadkow, z wykorzystaniem techniki wywiadu, dyspozycji do wywiadu.

Celem zrealizowanych badan byta diagnoza funkcjonowania rodzin dzieci z nie-
petnosprawnoscia intelektualna. Ztozonos$¢ i obszerno$¢ podjetej problematyki spo-
wodowaly, ze w niniejszym artykule zaprezentowano tylko wybrane aspekty wptywu
niepetnosprawnosci dziecka na funkcjonowanie rodziny. Niepetnosprawnos¢ dziecka
pociaga bowiem za soba liczne i roznorodne zmiany w jego rodzinie, szczegdlnie
istotne sa zmiany w realizacji funkcji rodziny i zmiany jej codziennego stylu funk-
cjonowania. Zycie rodziny obfituje w sytuacje trudne, wymagajace od jej cztonkoéw
zmierzenia si¢ z nimi samodzielnie lub z otrzymanym wsparciem spotecznym. Ba-
dania wlasne zrealizowane zostaty w grupie 15 rodzin dzieci z niepelnosprawnos$cia
intelektualna. Grupg badawcza stanowito 12 matek i 3 ojcéw dzieci z niepetospraw-
noscia intelektualna?.

Materiat badawczy byt gromadzony na przestrzeni lat, dzigki kontaktom z ro-
dzinami dzieci z niepelnosprawnos$cia w trakcie realizacji wlasnej aktywnosci zawo-
dowej, wspotpracy ze srodowiskiem lokalnym oraz zainteresowaniom badawczym
W obszarze niepetnosprawnosci ludzkiej i problemow o0séb z niepetnosprawnoscia
oraz ich rodzin.

Wyniki badan wlasnych

Pomyslne przejsécie trudnej drogi przystosowania sig, akceptacji dziecka, pomoze
rodzicom, rodzinie poradzi¢ sobie w nowej sytuacji, jednak nie sprawi, ze nie poja-
wig sig istotne zmiany w zyciu rodziny. Zmiany te obejmuja wiele plaszczyzn zycia
rodzinnego.

Wsrod najistotniejszych zmian wymieni¢ nalezy te, ktére najczg$ciej pojawiaty
si¢ w rozmowach z matkami dzieci z niepelnosprawnoscia:
— Zmiany struktury rodziny. O tej zmianie moéwimy w przypadku juz samego poja-

wienia si¢ dziecka, kiedy to diada matzenska przeobraza si¢ w rodzing z matym

2 Badana grupe stanowity rodziny dzieci z niepetnosprawnoscia. Dzieci dotknigte byty

niepelnosprawnos$cia intelektualnag w stopniu lekkim, umiarkowanym i znacznym.
W przypadku 9 dzieci niepelnosprawnos$¢ intelektualna wspotwystepowata
z niepelnosprawnoscia sensoryczna wzroku, stuchu, niepelnosprawnoscia ruchowa,
choroba przewlekta. U 8 dzieci zdiagnozowano zespol Downa. Dzieci te uczyly sig¢
w réznych formach edukacji specjalnej (w szkole specjalnej, klasach integracyjnych,
w edukacji wlaczajacej) na etapie edukacji w szkole podstawowej. W procesie
badawczym odwotano si¢ do do§wiadczen matek i ojcdw dzieci zniepetnosprawnoscia.
Grupa rodzicéw byta zréznicowana ze wzgledu na ich wiek, wyksztatcenie, sytuacjg
zawodowa, rodzinna. Wszystkie objgte badaniem rodziny pochodza z terenu Zielonej
Gory 1 jej okolic.
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dzieckiem i tego faktu trzy badane matki byly §wiadome. Jedna z nich okreslita to
tak:

I przestaliSmy by¢ tylko My, teraz tworzymy Rodzing: My + Dziecko = Rodzi-
na..., cho¢ moze My + Dziecko + ta niepelnosprawnos$¢ = Rodzina z niepetno-
sprawnos$cig (OB 1)3.

W stowach kobiety zawarta jest istota problemu — specyfika funkcjonowania catej
rodziny, w ktorej jej cztonek dotknigty jest niepetnosprawnos$cia. Skutki tej sytu-
acji moga dotyczy¢ takze zmiany liczby cztonkow rodziny:

[...]1 zostalam sama z dzie¢mi, partner miat wszystkiego dos¢ [...] wczesniej
miat pretensje, ze ztapatam go na dziecko, kiedy urodzit si¢ Stas z zespotem
Downa, gluchy — odszedt [...] moze tej jego mitosci byto za mato dla nas
wszystkich i z takimi problemami... (OB 2).

Inna matka z kolei zasygnalizowata zwigkszenie liczby cztonkow rodziny, majac
na uwadze nie tylko przyjscie nowego dziecka na §wiat, ale i wspolne zamieszka-
nie z dziadkami dzieci, ktorzy na wies¢ o niepetnosprawnosci wnuczki postano-
wili przekona¢ corke, zigcia i dorastajacego wnuka do wspdlnego kupna nowego
domu, wspolnego zamieszkania, wszystko po to, by méc stuzy¢ pomoca przy wy-
chowaniu dziecka ,,specjalnej troski — a wige wielu oséb, ciagle obecnych potrze-
ba” (OB 3) — jak powiedziata matka niepetnosprawnej w stopniu umiarkowanym
dziewczynki, przywotujac stowa swego ojca, i dodata:

Z perspektywy czasu widzg, ze to byto idealne rozwiazanie, [...] dzisiaj moge
rodzicom odwdzigczy¢ si¢ — pomagam mamie w opiece nad tata, ktory po wy-
lewie nigdy juz nie wroci do wezesniejszej sprawnosci (OB 3).

Zmiany wigzi emocjonalnych migdzy cztonkami rodziny, szczegdlnie migdzy mat-
zonkami, ale i migdzy rodzicami, i dzie¢mi oraz mig¢dzy rodzenstwem. Absorbujaca
opieka nad matym dzieckiem bardzo czgsto jawi si¢ jako powod ostabienia wigzi
mig¢dzy matzonkami, przynajmniej w poczatkowym okresie bycia rodzicami dziecka.
Ten motyw takze pojawit si¢ w wypowiedziach badanych matek, jednak te — ktorych
trudne macierzynstwo dotyczy nie pierwszego a kolejnego dziecka — porownujac sy-
tuacje, wskazaly na znacznie dtuzszy czas trwania braku bliskosci matzenskiej. Do-
strzegly takze rozne zaangazowanie ojcéw dzieci z niepelnosprawnoscia:

Maz bardzo mnie wspierat i wspiera nadal, widzi, ze kiedy on jest w pracy, ja

tez mam co robi¢ przy dziecku. [...] Po pracy on i ja odpoczywamy... nadal

3 Autorzy wypowiedzi — Matki i Ojcowie dzieci z niepelnosprawnoscia bioracy udziat

w wywiadach, oznaczeni zostana jako cytowane kolejne Osoby Badane (OB 1, OB 2
itd.).
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razem zajmujemy si¢ domem, dzieckiem. [...] Tak, myslg, ze dziecko wzmoc-
nito nas, naszg rodzing, [...] wi¢z z dalsza rodzina niestety rozluznito — nie ma
czasu tak jak kiedy$ na odwiedziny, telefony itd. itp. (OB 4).

W jednej z rodzin dziecko wypehito, a wlasciwie zastapito wigz emocjonalna
migdzy matzonkami:

Laczy nas syn, go kochamy, jest dla nas wszystkim. [...] Nas? — Nas Rodzicow
faczy... mitos¢ do dziecka (OB 5).

Bardzo wiele miejsca w rozmowie z matkami dzieci z niepetnosprawnoscia zaj-
muje kwestia wychowawczej relacji rodzice — dzieci. Kobiety najczgsciej bronia
si¢ przed posadzeniem o nierowne traktowanie swoich dzieci, o faworyzowanie
dziecka z niepetnosprawnoscia, o wykorzystywanie dziecka sprawnego do opieki
nad rodzenstwem z niepetnosprawnoscia. Sygnalizuja swoje wymagania wobec
dzieci adekwatne do ich mozliwo$ci. Niemniej jednak przyznaja si¢ do czgstszego
nagradzania dziecka z niepetnosprawnoscia i do czgstszego niekonsekwentnego
postgpowania wobec niego, a przyczyny upatruja w niewtasciwej postawie rodzi-
cielskiej nadmiernego chronienia dziecka czy tez w biedzie wychowawczym —
braku konsekwencji. Z wypowiedzi ojcow wylania si¢ takze obraz relacji miedzy
rodzenstwem. Nie jest to jednak obraz jednorodny:

Moje dziewczynki kochaja sig, starsza w ogien za mtodsza wskoczy (OB 6);

No ¢6z syn ma zal do mnie o to, ze corce poswigcam wigcej czasu, nie
rozumie, ze ona tego potrzebuje, [...] nie lubi jej, [...] wstydzi si¢ przed
kolegami, [...] nie, juz nawet zona nie prosi go o pomoc [...] (OB 7).

Podobna réznorodnos¢ relacji mozna odnalez¢ w wypowiedziach rodzicéw na te-
mat wigzi z dalsza rodzina, ktora to albo jest ogromnym wsparciem dla rodziny
z dzieckiem z niepetnosprawnoscia, albo tez wzajemne kontakty cechuja si¢ po-
prawnoscia, ale i mniejsza czestotliwoscia (OB 4). W jednym przypadku relacja
matki dotyczyta konfliktu wynikajacego z roznicy zdan na temat wychowywania
dziecka z niepetnosprawnoscia intelektualna:

Dos¢, ze obarczyli mnie wing za to, ze mam takie dziecko, to jeszcze na kaz-
dym kroku wykazywali, Ze nie potrafi¢ wychowywacé dziecka — jest niegrzecz-
ne, agresywne i je zaniedbujg, bo nawet do logopedy nie pdjdg, zeby zaczgto
mowic [...] (OB 8).

Znacznie mniej emocji kobiety wywotato mowienie o relacji ze znajomymi i przy-
jaciotmi. Zauwaza ona, podobnie jak kilka innych matek, zubozenie sfery zycia
towarzyskiego z uwagi na ,,.brak wspolnych tematéw [...] i czasu [...]” (OB 8).
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— Zmiany sytuacji materialnej rodziny. O ile na warunki materialno-bytowe rodziny
iich zmiang w momencie pojawienia si¢ dziecka z niepelnosprawnoscia zwrocilty
uwage wszystkie biorace w badaniu osoby, to juz w uzasadnieniu tej zmiany matki
si¢ roznity. Jedne wskazywaty na zwigkszone wydatki rodziny zwiazane z ,,pro-
wadzeniem” dziecka z niepelnosprawnos$cia (kwestie pielggnacji, leczenia, tera-
pii). Drugie wskazywaty na zmniejszenie dochodow rodziny w zwiazku ze zmiang
wlasnej sytuacji zawodowej — rezygnacja z pracy na rzecz pozostania w domu
1 zajmowania si¢ dzieckiem z niepelnosprawnoscia. Jeszcze inne wskazaly na rolg
ojca dziecka w poprawie sytuacji finansowej rodziny:

Maz pracuje i dorabia jeszcze, bo jest taka potrzeba [...]. Starcza na wszystko
[...], tak zmgczony jest, ale daje radg [...] (OB 9).

Badani rodzice przewaznie doceniaja wsparcie formalne panstwa, cho¢ pojawiaja
si¢ glosy o koniecznosci wprowadzenie nowych rozwigzan systemowych, by po-
prawi¢ sytuacje dzieci z niepetnosprawnoscia i ich rodzin.

Rodzice dostrzegaja rolg wsparcia w przeciwdziataniu dysfunkcyjnosci rodziny.
I rzeczywiscie analiza tresci wywiaddéw z rodzicami ujawnia zagrozenia dla wypet-
niania przez rodzing dziecka z niepetnosprawnoscia jej funkcji. Wyraznie zaznacza
si¢ niedostatek realizacji funkcji ustugowo-opiekunczej w rodzinach dzieci z niepet-
nosprawnoscia, kiedy to mozna dostrzec nie zawsze petne zapewnienie dziecku co-
dziennych ustug, szczegdlnie kiedy w gre wchodzi specjalistyczne zywienie, steryl-
na czysto$¢ mieszkania, zaawansowany sprzet rehabilitacyjny czy kontrolne wizyty
lekarskie w znacznym oddaleniu od miejsca zamieszkania oraz mozliwosci ciaglego
i systematycznego udziatu w zajeciach terapeutycznych. Niektore mamy, nawet jesli
obecnie nie czuja zagrozenia w tym obszarze, to martwia si¢ tym, czy rzeczywiscie
ich rodziny zawsze beda w stanie wypetniac t¢ funkcje, czy w sytuacjach trudnych
same beda mogty liczy¢ na wsparcie. Podobne myslenie matek pojawia si¢ kontekscie
realizacji funkcji produkcyjnej rodziny, zaspokojenia przez rodzing swoich potrzeb
ekonomicznych, potrzeby posiadania niezbednych $rodkoéw utrzymania.

W tym miejscu dochodzi do glosu troska matek o realizacje w ich rodzinach
funkcji psychohigienicznej, o poczucie bezpieczenstwa, o zaspokojenie potrzeb emo-
cjonalnych: mitoSci, przynalezno$ci, uznania, szacunku. Matki w ciaglym napigciu
emocjonalnym martwig si¢ o swa kondycje psychiczna, ktéra moze wptywac na funk-
cjonowanie ich samych oraz innych osob w rodzinie. Podobnie ojcowie i nieliczne
matki my$la w konteks$cie funkcji prokreacyjnej rodziny, majac na uwadze kwestie
zwiazane z zaspokojeniem potrzeb seksualnych matzonkow czy posiadania potom-
stwa po trudnym doswiadczeniu — przyjsciu na $wiat dziecka z niepetnosprawnos$cia
intelektualna.
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Mimo, Ze rodzice nie nazywaja wprost realizacji w rodzinie funkcji socjalizacyjnej,
to mowia wlasnie o trudnosciach w wprowadzaniu w kulture, w spoteczenstwo swoich
dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualna, zaznaczajac jednoczesnie, ze by¢ moze to
nie problem stabosci rodziny, tylko istoty niepelnosprawnos$ci dziecka. Nie czujac si¢
w petni kompetentnymi, rodzice dokonuja niejednokrotnie §wiadomego przeniesienia
mozliwosci realizacji funkcji socjalizacyjnej na inne osoby badz instytucje powotane do
pracy z osobami z niepetnosprawnoscia intelektualng (nauczycieli, terapeutow, system
edukacji i terapii). To pozwala rodzicom na osiagnigcie wzglednej rownowagi w sytu-
acji, ktora tak bardzo rézni si¢ — w ich prze§wiadczeniu — od sytuacji rodzin, ktdre nie
spotykaja si¢ bezposrednio z problemem niepetnosprawnosci ludzkiej w swoim naj-
blizszym otoczeniu, nie ponosza konsekwencji niepetnosprawnosci swojego dziecka.

Podczas prowadzonych wywiadow niejednokrotnie wybrzmiato, ze pojawienie si¢
dziecka z niepetnosprawnos$cia zmienilo wreez styl zycia rodziny. I rzeczywiscie, jesli
przez styl zycia rodziny rozumie¢ bedziemy zakres i formy codziennych, powtarzajacych
si¢ zachowan 0s6b 1 grup, specyficznych dla ich usytuowania spotecznego, determinowa-
nych wyznawanymi przez nich warto$ciami, pozwalajacych na poczucie bezpieczenstwa
1 sensownosci wlasnych dziatan kazdego dnia (Derggowska, Majorczyk, 2015) —to styl zy-
cia codziennego rodzin z dzie¢mi z niepelnosprawnoscia ulegt diametralnej zmianie. War-
to dodac, Ze nie ma jednego typu stylu zycia rodzin naznaczonych niepelnosprawnoscia
dziecka. Z wywiadow wytonily si¢ trzy zasadnicze typy stylu Zycia rodzin z dzie¢mi z nie-
pelosprawnoscia, ktore jednak rzadko w tak czystej postaci si¢ ujawnialy. Pierwszy styl —
najczescie] wystepujacy — charakteryzuje si¢ duzym, a nawet ogromnym zaangazowaniem
rodzicow w opieke nad dzieckiem, jego wychowanie, nauczanie i terapi¢. Najwazniejszym
zadaniem rodziny jest troska o dobro dziecka, o zaspokojenie jego potrzeb, szczegdlnie
tych swoistych wynikajacych z jego niepelnosprawnosci. W tym zaangazowaniu w sprawy
dziecka rodzice albo zapominaja o sobie, catkowicie poswigcajac si¢ dziecku, roli rodzica
dziecka z niepetnosprawnoscia, albo tez — co jest korzystniejsza dla nich z psychologicz-
nego punktu widzenia sytuacja — rodzice nie rezygnuja z wlasnego zycia, ale dokonuja
znacznego przewartosciowania myslenia o zyciu rodzinnym, o swoim w nim miejscu:

Ania wywrdcita wszystko do gory nogami, nigdy nie myslatam, ze taka bedg. ..
rodzinna, [...] praca wazna, ale to rodzina, Ania, dzieci sq najwazniejsze dla
mnie w zyciu [...]. Dla Ani zrobig wszystko [...], swa aktywno$¢ ukierunkowa-
tam na sprawy Ani, nawet... taka aktywistka si¢ statam [...] — dziatam w Stowa-
rzyszeniu [...] (OB 1).

Ta druga postawa rodzica pozwala mie¢ nadziej¢, ze owa rodzina w niedalekiej
przysztosci moze reprezentowac drugi typ stylu zycia rodziny z dzieckiem z niepet-
nosprawno$cia, a mianowicie styl charakteryzujacy si¢ normalizacja zycia, kiedy to
w funkcjonowaniu rodziny — rodzicow — rodzefistwa widoczny jest
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zwyczajny kompromis [...], wazne sa potrzeby dziecka, ale i wazne sa nasze
potrzeby, [...] dajemy corce to czego potrzebuje, a nawet wigcej, ale dla naszego
dobra dbamy tez o swoje potrzeby, staramy si¢ zy¢ normalnie, [...] nie wyelimi-
nujemy z naszego zycia niepetnosprawnosci, ale przeciez zyjemy z nia i niech
to bedzie normalne zycie. [...] Nie zawsze tak mysleliémy o naszym zyciu, na
poczatku to byl szok, nas nie byto — tylko dziecko i walka o jego zycie (OB 1).

W wypowiedzi tej widoczny jest fakt zaakceptowania sytuacji zyciowej, jak sami
rodzice czgsto okreslaja przyzwyczajenie sig, pogodzenie si¢ z losem, ale nie zatama-
nie sig, poddanie, rezygnacj¢ z wezesniejszych planow zyciowych rodziny:

Wiem, wiele si¢ zmienilo, ale przeciez — taki przyktad — nie pdjdziemy na piel-
grzymke do Czgstochowy, tylko... pojedziemy z pielgrzymka na Jasng Gorg [...]

—to kwestia zmiany sposobu realizacji planow, a nie rezygnacji z czegos$ (OB 10).

W tej postawie matki bardzo wybrzmiewa akceptacja dziecka z niepetnospraw-
noscia i siebie jako rodzica dziecka z niepelnosprawnos$cia. Zgota odmiennie jest
w trzecim typie stylu zycia rodziny dziecka z niepelnosprawno$cia, w ktérym tak
wlasciwie brakuje petnej obecnosci dziecka. Dziecko pozostaje praktycznie na ubo-
czu zycia rodzinnego. Rodzice, spetniajac obowiazki rodzicielskie, organizuja zycie
dziecku tak, by byto dobrze ,,zaopickowane”, sami jednak raczej nie uczestnicza ak-
tywnie w dziataniach wobec dziecka, ograniczaja do niezb¢ednego minimum kontakty
z opiekunami, lekarzami, nauczycielami i terapeutami dziecka. Rodzice ci niechg¢tnie
rozmawiaja o dziecku, o jego niepelnosprawnosci, o swoim —rodzica — zyciu w kregu
niepetnosprawnosci. Latwiej im natomiast dzieli¢ si¢ informacjami na temat drugiego
dziecka — utalentowanej ptywaczki i pigknymi wspomnieniami z matzenskiego wy-
jazdu na wakacje, planami $wigtowania sukcesu ptywaczki uroczysto$cia rodzinna:

[...] zarezerwowalismy lokal, bgdzie ok. 30 osob, [...] rodzina, kolezanki z kla-
sy, z klubu, [...] potanczymy, bedzie wesoto (OB 11).

Niestety ta rado$¢ nie bedzie dzielona z niepetnosprawng intelektualnie w stopniu
znacznym corka, ktéra zostanie w domu z opiekunka. Nalezy mie¢ tylko nadzieje,
ze trzeci typ stylu zycia rodziny, nie tylko w realizowanych badaniach, ale i w spote-
czenstwie jest tym najrzadziej wystepujacym.

Badani rodzice zapytani zostali wprost takze o sytuacje trudne dla nich, dla ro-
dziny. Analiza tresci ich wypowiedzi pozwolita na nazwanie i sklasyfikowanie tych
sytuacji*. Niewatpliwie rodzice kazdego dnia doswiadczaja licznych i ré6znorodnych
sytuacji trudnych, m. in.: deprywacji, przeciazenia, konfliktu, utrudnienia, zagrozenia
(Gajdzica, 2011).

4

Klasyfikacji i charakterystyki sytuacji trudnych dokonano w oparciu o propozycj¢
Tadeusza Tomaszewskiego i Zenona Gajdzicy.
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O sytuacji deprywacji mozna mowi¢ w momencie, kiedy ,,podmiot dzialajacy
pozbawiony jest czego$, co jest potrzebne do zaspokojenia jakiej§ podstawowej po-
trzeby (fizjologicznej, spotecznej). Jednym z podtypdéw omawianej sytuacji jest de-
prywacja informacji czy zanik wartos$ci” (Gajdzica 2011, ss. 31-32; Tomaszewski,
1967, ss. 32-33). Diagnozowani rodzice podawali przyktady §wiadczace o doswiad-
czaniu przez nich sytuacji deprywacji, co ciekawe i przerazajace jednocze$nie, nawet
potrzeb podstawowych:

Kiedy walczy si¢ o dziecko, o sobie si¢ nie pamigta, ile razy nie zjadtam, nie
posztam do toalety, nie umytam sig, bo batam sig zostawié¢ go samego, [...] nie
byto nikogo, kto by mnie zastapit, pomodgt przez chwilg, [...] tak strasznie si¢
batam (OB 10).

Wielu rodzicow wskazywato na deprywacje¢ potrzeb emocjonalnych — bezpie-
czenstwa, akceptacji, kontaktu spotecznego. Osamotnienie i brak wsparcia emocjo-
nalnego wskazywane byty jako to, co sprawiato bol i cierpienie:

Zycie zweryfikowato wiele, [...] przyjaznie tez — teraz wiem, kto jest prawdzi-
wym przyjacielem, [...] po prostu jest, wystucha, pocieszy, [...] pomoze (OB 4).

W wypowiedziach wigkszosci rodzicow pojawit si¢ watek pozbawienia petnych,
jasnych, niebudzacych watpliwosci, potrzebnych, dla normalnego w wielu obszarach
zycia funkcjonowania informacji:

Mialam tak wiele pytan, czgsto bez odpowiedzi, [...] potrzebowalam informacji
[...] na temat dziecka, jego stanu, jak mu pomoc, gdzie i$¢ po pomoc [...], teraz
latwiej, ale jak Michat byt maty, to byto trudniej. [...] Kiedy dostatam diagnoz¢
— nic nie wiedziatam o upos$ledzeniu umystowym, o zespole Downa — szukatam

informacji [...] po znajomych, u lekarza, w ksiazkach (OB 11).

W wielu wypowiedziach wybrzmialo co$, co badanych najczesciej sktonito tez
do glebszej refleks;ji:

Moj $wiat wartos$ci si¢ zatamat, [...] nagle sobie uswiadomitam, ze zdrowie jest
najwazniejsze [...]. Marzytam o dziewczynce, blondyneczce, z niebieskimi oczka-
mi, co bedzie §piewacé, tanczy¢, [...] magistrem farmacji jak ja, odziedziczy apteke

[...], bzdury — teraz wiem, jaki jest system wartosci prawdziwy (OB 9).

Analiza wypowiedzi matek i ojcoOw pozwala takze na wyrdznienie wsrod doswiad-
czanych przez nich sytuacji trudnych — sytuacji przeciazenia, powstajacej ,,kiedy trud-
no$¢ (zadanie) jest na granicy mozliwosci podmiotu (fizycznych, umystowych, wy-
trzymato$ci nerwowej). [...] istotg tej sytuacji tworza zbyt wysokie wymagania [...]
przekraczajace mozliwosci cztowieka” (Gajdzica, 2011, s. 32; Tomaszewski, 1967, s.
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33). W wypowiedzi wszystkich matek wybrzmiato zmeczenie fizyczne 1 psychiczne,
znamiona wregcz wyczerpania. Opieka nad dzieckiem, jego wychowanie, terapia — to,
to co przekraczato niejednokrotnie mozliwosci rodzica. Dziecko z niepetnosprawno-
$cia postawito przed rodzicem ogromne wymagania, ktorym rodzic starat si¢ sprostac.
Bywato, Ze niestety nie mogl. Wtedy konieczno$cia stawato si¢ proszenie o pomoc:

Mysélatam, ze dam radg, ale nie, [...] prositam siostre¢, rodzicoéw o pomoc, [...]
pomagali, jak mogli [...]. Maz —nie! Ale on sam potrzebowat pomocy, ja z dziec-
kiem w domu, a on wiecznie w pracy, dorabial, [...] terapia to taka skarbonka,
caty czas do uzupeiniania [...] (OB 9).

Inna matka wskazata na wyjatkowo istotne znaczenie grupy wsparcia, do ktorej tra-
fita, kiedy szukata pomocy dla dziecka i dla siebie w tej trudnej dla rodziny sytuacji.
Ta sama matka przywoluje wypowiedZ innej matki dziecka z zespotem Downa —
uczestniczki grupy wsparcia, ktora czesto zalita sig, ze w tak trudnej sytuacji rodzin-
nej, przychodzi jej dodatkowo zy¢ w sytuacji konfliktu, rozumianej w tym momencie
jako znalezienie si¢ cztowieka ,,w polu dziatania sit przeciwstawnych. [...] moga to
by¢ zarowno sity fizyczne, jak 1 sprzeczne naciski spoteczne lub moralne. [...] w sy-
tuacji koniecznosci dokonywania wyborow w zakresie realizacji jednych celow kosz-
tem innych” (Gajdzica, 2011, s. 34; Tomaszewski, 1967, s. 34). Swoistego konfliktu
kobieta ta dos§wiadczata w kontakcie z tesciowa, ktora obarczata ja wing za chorobg
wnuka, skutecznie jednoczesnie buntujac przeciw niej swojego syna — ojca dziecka.
Rodzice bardzo czg¢sto wskazujq na jeszcze inny problem w zyciu rodziny z dziec-
kiem z niepelnosprawnoscia, a mianowicie — wystgpowanie sytuacji utrudnienia czy
wreez uniemozliwienia osiagnigcia celu, wtedy, gdy mozliwos¢ wykonania zadania
.| ...] Zostaje zmniejszona wskutek pojawienia si¢ jakichs elementéw zbgdnych lub nie-
obecnosci elementéw potrzebnych” (Gajdzica, 2011, s. 33). Wérdd utrudnien rodzice
najczesciej] wymieniaja sam fakt niepelnosprawnosci intelektualnej, cechy — ogranicze-
nia w tej niepelnosprawnosci rzutujace na rozwdj, zachowania dzieci, czyniac je trudny-
mi — do zaopiekowania, ale i do zaakceptowania przez rodzica, otoczenie. Ogromnym
utrudnieniem jest takze brak — jak to okreslita matka dziewczynki z niepelnosprawno-
$cig intelektualna w stopniu umiarkowanym — ,,rzeczywistej takiej codziennej pomocy
dla rodzin, by jeszcze wszyscy wiedzieli, ze my nie chcemy lito$ci czy wyrgczenia,
tylko normalnego traktowania, nie wytykania palcami” (OB 12). Wypowiedz ta jedno-
znacznie wskazuje na watek postaw spotecznych wobec 0s6b z niepetnosprawnoscia
i ich rodzin, na spoteczny wymiar niepelnosprawnosci ludzkiej, na konieczno$é roz-
wigzan systemowych w obszarze wspierania 0sob z niepelnosprawnos$cia i ich rodzin.
Kazda z wymieniony i opisanych wcze$niej sytuacji stanowi sytuacj¢ trudna,
jednak zdaniem rodzicéw sytuacja najtrudniejsza, wreez traumatyczna jest ciagle
wregez doswiadczanie sytuacji zagrozenia. ,,Sytuacja zagrozenia pojawia sig, gdy
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istnieje zwigkszone prawdopodobienstwo naruszenia jakiej§ warto$ci cenionej
przez podmiot. [...] Zagrozenie powoduja wszystkie sygnaty i informacje moéwiace
o zblizajacym si¢ niebezpieczenstwie dla zycia, zdrowia [...]. Antycypacja sytu-
acji zagrozenia wiaze si¢ migdzy innymi z poczuciem bezradnosci [...]” (Gajdzi-
ca, 2011, s. 35). Rodzice mowia o Igku o zycie, zdrowie swoich dzieci, dostrzega-
jac w samej niepetnosprawnosci, jej symptomach, konsekwencjach zwigkszonego
prawdopodobienstwa wystapienia zagrozen. Boja si¢ o swoje dzieci kazdego dnia,
z przerazeniem mys$la o ich przysztosci, majac Swiadomos$¢ niepeinej ich samo-
dzielnos$ci, mozliwosci samostanowienia i ,,[...] takiej niedorostej dorostosci [...]”
(OB 13). W swym stanie zdrowia, jego pogorszeniu, starzeniu si¢, mniejszej spraw-
nosci, wreszcie $mierci dostrzegaja ogromne zagrozenie dla funkcjonowania, god-
nego zycia swojego — cho¢ w przysztosci dorostego, jednak potrzebujacego cia-
glego wsparcia — dziecka. To zagrozenie postrzegane jest tak wyraziscie z powodu
ogromnego poczucia bezradno$ci rodzica. Badane matki méwia o przysztosci ze
}zami w oczach, ale i z nadzieja:

Wierzg, ze dobro dane powraca. [...] Nie! Niech nie do mnie wréci, tylko do
Emilki [...]” (OB 13); ,,Wierz¢ w cztowieka [...], Zze na swojej drodze spotka
dobrego cztowieka, ktory si¢ nim zaopiekuje (OB 14);

Mam nadziejg, ze dobrze wychowuj¢ corke [...], zaopiekuje si¢ bratem, [...]
nigdy o tym nie rozmawiamy, ale... to dobra dziewczynka, moze sama bgdzie...
tak czu¢ [...] (OB 2).

Warto mie¢ wlasnie t¢ nadziejg, ze Swiat, ludzie, ze czlowieczenstwo stang na
wysokosci tak trudnych 1 odpowiedzialnych zadan.

Whioski z badan wlasnych

Zrealizowane badania pozwolily na osiagnigcie przyjetego celu, ukazaty bowiem
wybrane aspekty funkcjonowania rodzin dzieci z niepelnosprawnos$cia intelektualna.
Nasuwa si¢ wniosek, ze w wyniku badan zarysowat si¢ niejednorodny obraz rodzin.
Jak to okreslita jedna z matek:

Wiele barw w tym naszym zyciu, nic nie jest albo biale, albo czarne, najwigcej
szaros$ci. Cieszg si¢ z najmniejszych sukcesow, [...] dobrych dni, [...] usémiechu
na twarzy dziecka [...]. Takie kolorowe jest zycie [...] (OB 15).

Nasuwa si¢ takze wniosek, ze mimo tak wielu réznic migdzy rodzinami mozna
odnalez¢ i podobienstwa, ktore wynikaja z wptywu niepetnosprawnosci na funkcjo-
nowanie dziecka, rodzicow, rodziny. Rodziny zyjace w kregu niepelnosprawnosci
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dziecka wypetniaja swoje funkcje w réznym zakresie i roznym stopniu, zawsze jed-
nak w ich codzienno$ci mozna odnalez¢ starania o dobro dzieci, cho¢ nie zawsze to
dobro jest jednakowo rozumiane.

Ponadto, nalezy stwierdzi¢, ze wptyw niepetnosprawnosci dziecka na funkcjo-
nowanie rodzin jest zréznicowany, tak jak i ré6zny jest obraz niepetnosprawnosci
dziecka, bo cho¢ wszystkie dzieci doswiadczaja niepelnosprawnosci intelektualne;j,
to jest ona réznego stopnia, rozne jest nasilenie jej symptomow, réozny jest stopien
usprawnienia dzieci a co za tym idzie — r6zne sg cechy i zachowania dzieci, z kto-
rymi kazdego dnia spotykaja si¢ ich rodziny. Realizacja funkcji rodziny zalezna
jest takze od stopnia zaawansowania przebiegu procesu adaptacji rodzicow do nie-
petnosprawnosci dziecka, poziomu akceptacji dziecka i siebie jako rodzica dziecka
z niepetnosprawnoscia.

Na koniec zrodzita si¢ takze refleksja, ze kiedy powstawal niniejszy tekst, po-
jawily si¢ nowe problemy badawcze, wynikajace z wystapienia na §wiecie pande-
mii COVID-19. Realizowane badania i powstajace opracowania ukazuja ogromny
wplyw sytuacji pandemii, izolacji spolecznej, pracy i edukacji zdalnej na zycie dzie-
ci, mlodziezy 1 dorostych, na funkcjonowanie rodzin i catego spoteczenstwa. Nie-
stety najczeséciej wybrzmiewa wpltyw negatywny, doswiadczanie straty 1 zagrozenia,
co w kontekscie wczesniej zaprezentowanych wynikéw badan sktania do zadumy
nad jeszcze trudniejszq sytuacja rodzin dzieci z niepetnosprawnoscia i koniecznoscia
udzielania im ciaglego wielozakresowego wsparcia.
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