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Problematyka funkcjonowania rodzin
dzieci niepelnosprawnych

Dziecko niepelnosprawne w rodzinie
jako krytyczne zdarzenie zyciowe

Przyjécie na $wiat dziecka niepetnosprawnego, powoduje daleko idgce zmiany
w zyciu catej rodziny. Zmiany te dotyczg wszystkich cztonkdéw rodziny, jednak szcze-
g6lnie dotkliwie sg odczuwane przez matki dzieci, bowiem to na ich barki spada nie-
mal caty problem dotyczacy' opieki i wychowania w tych zupetnie zmienionych wa-
runkach. Obecno$¢ dziecka niepetnosprawnego jest dla matek i catej rodziny
powaznym zrodtem stresu (Bebko 1 wspdt., 1987; Wolf 1 wspél., 1989; Hananstein,
1990; Beckman, 1991; Pisula, 1993). Choroba dziecka moze by¢ rozpatrywana
w kategoriach krytycznego zdarzenia zyciowego (Farber, 1968), bowiem bezposred-
nio wptywa na funkcjonowanie matek i calej rodziny. Stres wywolany obecno$ciag
dziecka niepelnosprawnego w rodzinie powoduje konieczno$¢ nauczenia si¢ radzenia
sobie z tg trudna sytuacja. Zycie z dzieckiem niepelnosprawnym na co dzieh wymaga
wielu poswigcen i wyrzeczen. Matki skarzg sie, iz kazdego niemal dnia napotykajg na
problemy, ktére zdecydowanie negatywnie wplywaja na relacje wewnatrz rodziny
1 poza nig. W sytuacji, gdy na traumatyczne zdarzenie zyciowe jakim jest obecno$¢
dziecka chorego naktadajg si¢ problemy dnia codziennego (utrapienia zyciowe), mo-
zemy spodziewac si¢ efektu ,,fal morskich™ czyli naktadania si¢ probleméw. Sytuacja
taka moze spowodowaé stan zupelnej bezradno$ci i niemoznos$ci podotania proble-
mowi. Matki dzieci niepelnosprawnych skarzg si¢ w rozmowach z terapeutami. Opi-
suja te sprawy, ktore sg dla nich najbardziej przykre. Najczesciej powtarzajacymi sig
utrapieniami zyciowymi wskazywanymi przez matki sg (Reyman, 1994, s.31):
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* niewystarczajaca ilo$¢ snu, czesto sen przerywany, plytki;

* koniecznos$¢ ustawicznego skupiania uwagi na dziecku;

* bycie z dzieckiem przez caty czas;

* brak czasu na rozrywki;

* niemoznos$¢ odpoczynku;

* koniecznos$¢ korzystania z publicznych srodkéw komunikacji;

* ucigzliwo$¢ czestych wizyt u specjalistow;

* brak sit fizycznych;

* poczucie statego ,,zwigzania” z dzieckiem,;

* brak zrozumienia dla probleméw zwigzanych z faktem bycia matka dziecka nie-

petnosprawnego;

* brak zadowolenia z intymnych kontaktow z mezem;

* utrata kontaktoéw z dawnymi kolegami i przyjaciétmi, uczucie zawodu w stosun-

ku do nich;

* znaczne obcigzenie finansowe;

* przykre odczucia zwigzane z rezygnacja z dawnych planow i marzen;

* ucigzliwos$ci wynikajace z przedtuzajacej si¢ niesamodzielnosci dziecka;

* brak czasu dla siebie ("jestem taka zaniedbana");

* brak pomocy w prowadzeniu domu (przewaznie ze strony me¢za);

* state uczucie zmgczenia;

* lek przed przysztoscia.

Te i inne ucigzliwosci powoduja, iz rodzice a zwlaszcza matki dzieci niepetno-
sprawnych funkcjonujg gorzej, niz dzieci petnosprawnych (Harper, 1984). Jest to
uzaleznione od wielu czynnikow. Istotng cechg stresu rodzicielskiego jest jego per-
manentny charakter. Duze znaczenie odgrywaja tez relacje panujace w rodzinie,
a takze rodzaj zaburzenia wystepujacy u dziecka. Sita stresu przezywanego przez ro-
dzicow dzieci o réznych rodzajach zaburzenia o przewlektym charakterze jest wedtlug
Bouma i Schweitzer (1990) zr6znicowana. Istotne znaczenie ma tez sytuacja spotecz-
no-ekonomiczna i demograficzna rodziny.

Wplyw obecnosci dziecka niepelnosprawnego
na relacje zachodzace w rodzinie

Relacje zachodzace pomiedzy malzonkami

Relacje pomigdzy malzonkami (rodzicami dziecka niepelnosprawnego) moga by¢
do$¢ powaznym zrodlem stresu, poniewaz powodujg konieczno$¢ zmiany funkcjonowa-
nia emocjonalno spotecznego rodziny. Matka przewaznie zmuszona jest do rezygnacji
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z pracy zawodowej na rzecz opieki nad niepelnosprawnym dzieckiem, w wyniku czego
nie jest wstanie realizowaé swoich wczesniejszych planéw zawodowych, co w konse-
kwencji moze prowadzi¢ do nieporozumien mi¢dzy matzonkami (Gatkowski, 1995).
Wielu rodzicéw, a zwlaszcza ojcé6w nie potrafi pogodzi¢ si¢ z nowa sytuacja i zaakcep-
towa¢ wynikajacych stad konsekwencji (Gatkowski, 1979).

Powoduje to czesto konflikty, kitdtnie i nieporozumienia w rodzinie. Fishman
i Wolf (1991) na podstawie przeprowadzonych badan stwierdzili, iz pojawienie si¢
dziecka niepetnosprawnego w rodzinie powoduje znaczne obnizenie poziomu intym-
no$ci malzenskiej. Ponadto koniecznos$¢ statej opieki nad dzieckiem niepetnospraw-
nym jest czynnikiem, ktory zmniejsza ilo$¢ czasu wolnego wspoélnie spedzanego przez
rodzicow dziecka, a takze ogranicza liczbe kontaktow towarzyskich czy tez wspol-
nych imprez kulturalnych (Reyman, Kucyper, 1994; Grodzka, 1995).

Jednoczesnie maz zmuszony do materialnego zabezpieczania bytu rodzinie, spedza
znacznie wigcej czasu poza domem. To oddalenie od obowigzkéw domowych oprocz
aspektu ekonomicznego, moze tez by¢ forma mechanizmu radzenia sobie ze stresem
(Gatkowski, 1993; Koscielska, 1995), ale takze bywa czynnikiem powodujacym nie-
porozumienia miedzy malzonkami; kobieta bowiem zmgczona codzienng praca
w domu, opieka nad dzieckiem, czuje si¢ przecigzona obowigzkami spadajacymi na
nig.

Koscielska (1995) podaje, iz wérod uczniow szkot zycia i szkot specjalnych jest
wigkszy niz przecigtnie, odsetek dzieci, ktore nie maja peinej rodziny. Jako powdd
samotnego wychowywania dzieci matki podajg zdystansowanie si¢ ojcéw od proble-
moéw opieki nad dzieckiem, po tym jak okazato sie, iz dziecko jest niepetnosprawne.
Wedlug autorki (1995) tego typu reakcja na trudnosci polega na ucieczce od nich.

Koscielska sadzi, iz tego typu zachowania ojcoOw dzieci wynikaja po czeSci
z nieumiejetnosci matek, wiaczenia ojcéw do procesu opiekunczo-wychowawczego
w sposob, ktory byltby satysfakcjonujacy dla nich. W polskim stereotypie opieki
i wychowania dzieci rola ta przypada gtdéwnie kobietom. Kobiety wychowujace nie-
petnosprawne dzieci uznajg siebie za szczesliwe wowczas, gdy zdecydowanie podkre-
$laja role wsparcia uzyskiwanego od me¢zow. (Koscielska, 1995; Sekutowicz, 1996)

Relacje rodzice—dziecko niepelnosprawne

Wsrod zmiennych, ktore moga ujemnie wptywac na relacje zachodzace w rodzinie
1 by¢ czynnikiem wywotujacym stres rodzicielski, sg relacje zachodzace miedzy ro-
dzicami a dzieckiem niepelnosprawnym.

Glebokos¢ i1 rodzaj zaburzenia niepelnosprawnego dziecka (Donovan, 1988; Kon-
stantareas, 1991) sa czynnikami, ktore sprawiaja, iz dzieci sg w roznym stopniu zainte-
resowane §wiatem zewnetrznym, co powoduje takze ograniczenia aktywno$ci rodziny.
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Jako symptomatyczne autorzy wymieniajg ponadto: staby werbalizm, nadpobudliwos$¢,
dziwny wyglad dziecka, stany agresji i autoagresji. Kolejno wymieniane zmienne
(Konstantareas i inni., 1992) to wiek, pte¢, kolejnos¢ urodzenia dziecka niepetnospraw-
nego (zmienne te i ich rola zostang opisane w dalszej czesci).

Relacje rodzice-zdrowe rodzenstwo-dziecko niepelnosprawne

Z badan prowadzonych nad rodzing (Bristol, 1991) wynika, iz obecno$¢ rodzen-
stwa niepelosprawnego przewaznie nie wplywa niekorzystnie na zycie zdrowych
dzieci. Posiadanie rodzenstwa niepelnosprawnego rozbudza poczucie odpowiedzial-
no$ci, empatii, podwyzsza samooceng, co stanowi prawdopodobnie efekt doswiad-
czen zwigzanych z niesieniem pomocy i wyrzekaniem si¢ czgstokro¢ korzysci na
rzecz niepelnosprawnego brata czy siostry (Gatkowski, 1993, s. 96). W takim nasta-
wieniu do chorego rodzenstwa nalezy upatrywac pracg¢ rodzicow, ktorzy pomimo
ogromu problemoéw dnia codziennego wynikajacych z opieki nad dzieckiem, umiejet-
nie kieruja wychowaniem pozostatych dzieci, minimalizujgc antagonizmy i rywaliza-
cje wsrod rodzenstwa. Taka sytuacja nie wystepuje niestety, we wszystkich rodzi-
nach. W niektorych mogg pojawi¢ si¢ symptomy depresji, u zdrowego rodzenstwa,
wywolane nadmiernym obcigzeniem, poczuciem odpowiedzialnosci za przyszte losy
chorego brata lub siostry (Bristol, 1991).

Relacje rodziny z blizszymi i dalszymi krewnymi,
sasiadami i przypadkowymi ludzmi

W wielu wypowiedziach matek dzieci niepelnosprawnych przewija si¢ problem
niecheci, nietolerancji i odrzucenia rodziny posiadajace chore dziecko (B.S. matka
siedmioletniego chlopca autystycznego). Wielu rodzicow w obawie przed nieprzy-
chylnym przyjeciem dziecka zmienia miejsce zamieszkania, unika znajomych, nie
pokazuje si¢ w miejscach publicznych (Kos$cielska, 1995).

Rodzice narazeni na wystuchiwanie krytycznych, krzywdzacych opinii o dziecku
1 sposobie postepowania z nim, unikaja spotkan z rodzing z obawy przed niepochleb-
nym komentarzem, krytykowaniem zasad wychowawczych, badz tez przed falszywa
litoscig. Pogarsza to i tak juz trudng sytuacje¢ rodziny i utrudnia zaadaptowanie si¢ do
nowych warunkow zycia (Konstantareas, 1991). Na dodatkowe problemy (utrapienia
zyciowe) narazeni sg rodzice w srodkach miejskiej komunikacji, w sklepach, u leka-
rza 1 wszedzie tam gdzie wyglad dziecka lub jego ,,dziwne” zachowanie wzbudza
niezdrowg ciekawos¢, nieche¢, brak zrozumienia czy tez potepienie rzekomo niepra-
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widlowego wychowania (Reyman, 1994; Grodzka, 1995; Chodkowska, 1995; Frak,
1996).

Relacje rodzicéw z terapeutami i specjalistami
zajmujacymi si¢ problematyka dzieci niepelnosprawnych

Wielu badaczy (Kruk-Lasocka, 1991; Kulakowska, 1992; Gatkowski, 1993; Ko-
scielska, 1995) za jeden z wazniejszych czynnikéw stresu rodzicielskiego i stosowa-
nia roznych sposobow radzenia sobie, przyjmuje sposob poinformowania rodzicow
0 niepelnosprawnosci ich dziecka i rokowaniach na przyszios¢. Koscielska (1995)
zaznacza, iz do$¢ czgsto zdarza si¢ zaobserwowaé szczegoélny rodzaj podniecenia,
ktory powstaje u personelu medycznego jeszcze na sali porodowej w sytuacji zagro-
zenia zycia dziecka. Autorka przytacza charakterystyczne wypowiedzi matek ,,Nic mi
nie mowiono, tylko czutam ze dzieje si¢ co$ niezwyktego. Lekarze i pielegniarki bie-
gali w podnieceniu, wotali ordynatora, nie pokazano mi dziecka i juz wiedziata, Ze co$
jest nie tak”. ,,Widziatam tylko przerazenie w oczach lekarzy i czutam, ze stato si¢ co$
strasznego”. Tego typu wypowiedzi sa bardzo symptomatyczne (Koscielska, 1995).
Personel medyczny przyjmuje z zalozenia jako priorytet walke o utrzymanie zycia
dziecka z calkowitym pominigciem potrzeb psychologicznych matki. Dlatego
w wywiadach z matkami dowiadujemy si¢ z jednej strony gleboko traumatyzujacych
je przezyciach, zwigzanych z odebraniem im dziecka, z brakiem mozliwosci karmie-
nia go, dotykania, czuwania nad nim, a takze z brakiem pelnej informacji na temat
stanu dziecka i1 przeprowadzanych na nim zabiegéw; obserwujemy czgsto przejawy
nieprawidlowego rozwoju dzieci, ktérego geneza nie jest wytacznie biologiczna, lecz
wigze si¢ z traumg przezywang wskutek roztaczenia noworodka z matka.

Niezaleznie od tego, kiedy rodzice sa poinformowani o niepelnosprawnosci ich
dziecka, osoby ktore udzielajg tych informacji przewaznie nie zdaja sobie sprawy,
iz zarowno tre$¢ przekazywanych informacji jak i forma mogg stanowi¢ dla rodzicow
bardzo silnie dzialajacy zespdt bodzcoéw o charakterze traumatycznym (por. Dykcik,
1994; Gatkowski, 1995). Niewlasciwie przekazane informacje moga sta¢ si¢ przyczy-
ng depresji, apatii, zniechecenia, czy tez rezygnacji z czekajacych ich zadan
1 wysitkow zwiazanych z opieka i wychowaniem niepelnosprawnego dziecka.

Specjali$ci musza pamigtac o tym, iz kazda rodzina jest inna, wobec czego sposob
przekazywania informacji o dziecku powinien by¢ indywidualny dla kazdego
(Galkowski 1995). Terapeuci, ktoérzy chca wypelia¢ swoje obowiazki dobrze, po-
winni dostarcza¢ mozliwie najmniej stresowych przezy¢ rodzicom. Dlatego wazne
jest, aby zdawali sobie sprawe z wlasnych cech osobowos$ci, mieli wglad we wiasny
system wartosci. Nie powinni ukrywa¢ prawdy przed rodzicami, bowiem ci wola
szczerg i otwartg postawe, niz przekazywanie informacji w sposob mato zrozumiaty,
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autorytatywny 1 narzucajgcy. Dla rodzicow niezwykle stresujace jest juz to, iz musza
szuka¢ pomocy u innych. Do$¢ czesto zdarzajg si¢ sytuacje, ze ze wzgledu na mato
satysfakcjonujaca pomoc, rodzice zmuszeni sa do wedrowania od jednego do drugie-
go ofrodka w poszukiwaniu lepszych terapeutéw i skuteczniejszych metod terapii dla
ich dziecka. Cze¢sto wedrowki te nie daja zadowalajacych efektow, a tylko poglebiaja
jeszcze stan stresu w jakim funkcjonuja rodzice. Doprowadza to do bezradnosci, znie-
checenia, chaosu, ktory nie stuzy dziecku i jego rodzinie

Rodzaj zaburzenia u dziecka
jako czynnik determinujgcy funkcjonowanie rodziny

Mézgowe porazenie dzieciece jako zaburzenie
majace wplyw na relacje zachodzace w rodzinie

»Asia byla tadna i nie roznita si¢ w widoczny sposob od innych niemowlat. Niby
wszystko wygladato normalnie. Tylko ten wyrok, nasze zagubienie i niewiedza. Co jej
jest? Gdzie szuka¢ ratunku? Pierwsze miesigce wspolnego zycia z malenstwem byty
koszmarne...”

»Wowczas ordynator powiedzial, Ze jest to porazenie mozgowe, 1 ze byé moze
dziecko nigdy nie bedzie samodzielne. Swiat mi zawirowal, nie pamigtam, co mowit
dalej. Czutam, ze to jest nie do wyleczenia. Porazenie mdzgu, a wigc najwazniejszego
organu, ktory wszystkim kieruje...”

Fragmenty pamiegtnikow (Chodkowska, 1995) zamieszone powyzej pochodza
od matek dzieci z mézgowym porazeniem dziecigcym, ktore w ten sposob przed-
stawily swoje pierwsze reakcje po uslyszeniu diagnozy. Zadna z nich, nie spotkata
si¢ wczesniej z tym rodzajem niepetnosprawnosci. Brak wiedzy na jego temat, po-
glebil dodatkowo rozpacz i poczucie bezradnosci. Nieznane okre$lenia oraz nieja-
sne informacje specjalistow nie tylko nie uspokoily matek lecz wrgez nasility po-
czucie zagrozenia. Dlatego matki dzieci niepelnosprawnych, przede wszystkim
powinny wiedzie¢ na czym polegaja wystepujace u dzieci zaburzenia w rozwoju
1 jakie stoja przed dzieckiem zagrozenia, a takze jak mu pomoc. Jest to niezwykle
wazne, aby zaakceptowal sytuacj¢ i zmobilizowaé sity do walki (Chodkowska,

1995).

Konsekwencje mozgowego porazenia dziecigcego moga by¢ bardzo zréznicowane.
Jest to uzaleznione od typu, stopnia i rozleglosci zaburzenia. Bardzo istotne jest tez
w ktérym momencie od porodu i zdiagnozowania dziecka rozpocze¢ta zostanie prawi-
dlowa, systematyczna terapia. Wazne jest tez czy mozgowemu porazeniu towarzysza
dodatkowe schorzenia i dysfunkcje rozwojowe. Jedno jest pewne, iz stajac wobec
takiego problemu zyciowego matka musi poswieci¢ znacznie wigcej czasu, sil
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1 §rodkow niz matka dziecka zdrowego. Praca matki znacznie rozciaga si¢ w czasie,
bowiem poszczegdlne etapy osiggania przez dziecko wzglednej samodzielno$ci
znacznie si¢ wydtuzaja. Obraz kliniczny przejawia si¢ przede wszystkim w znacznych
zaburzeniach ruchowych, ktérym mogg towarzyszy¢: opdznienie rozwoju umystowe-
go, padaczka, nieprawidtowo$ci rozwoju mowy, zaburzenia w zachowaniu, uszkodze-
nia narzadéw zmyshu.

Wyglad zewnetrzny dzieci w zasadzie nie odbiega od normy, aczkolwiek mozna
u nich zaobserwowa¢ zmiany o ré6znym nasileniu. Najcze$ciej, sg to grymasy twarzy,
niezborno$¢ ruchowa, niedowlady, przykurcze, sztywno$¢ Iub wiotko$¢ ciata.
Wszystkie te zaburzenia powoduja, iz dzieci wzbudzaja powszechne zainteresowanie
i cieckawos$¢ potaczong niejednokrotnie z litoscia badz w wielu wypadkach z niechecia
(Kruk-Lasocka, 1991).

Dla matek, zaburzenia te s3 wyzwaniem, bowiem zmuszaja do intensywnej pra-
cy rehabilitacyjnej. Powszedni dzien matki dziecka z mézgowym porazeniem dzie-
cigcym wypelniaja wielogodzinne ¢wiczenia, ktére wymagaja samozaparcia, obo-
wiagzkowosci, duzej sity fizycznej. Czesto matki zmuszone s3 do poszukiwania
pomocy o0s6b trzecich dla utatwienia sobie pracy. Narzucony przez rehabilitacje
dziecka rytm dnia powoduje rezygnacje z wiasnych potrzeb, czesto rezygnacje
z pracy zawodowej. Najtrudniejszy jest dla matek okres do momentu pojawienia si¢
pierwszych efektow pracy. Okres ten moze trwaé bardzo dlugo. Im trwa dtuzej, tym
u matek czgSciej pojawiaja si¢ objawy zniechecenia. Matki trapione sg cigglymi
watpliwosciami, czy ich praca ma sens. Wedlug Chodkowskiej (1995) trudno jest
okresli¢ jak wiele matek rezygnuje z walki o dziecko, bowiem najcze$ciej] mamy
mozliwos¢ kontaktowaé si¢ z matkami aktywnymi, ktore przyjely takie strategie
radzenia sobie z problemem, aby shuzyly jak najlepiej ich dziecku. Nie wszystkie
matki sg wstanie walczy¢, niektére rezygnuja i oddaja dziecko do domu pomocy
spoleczne;j.

Matki dzieci z moézgowym porazeniem dzieciecym natrafiaja na wiele proble-
mow dodatkowych. Wynikaja one z powaznych utrudnien w dostepie do sprzetu
rehabilitacyjnego ze wzgledu na jego brak lub znaczny koszt. Wigkszos¢ rodzicow
skarzy si¢ na powazne klopoty finansowe. Ponadto matki podporzadkowane opiece
nad chorym dzieckiem, zyja w nieustannym lgku o jego przyszto$¢. Stan taki nasila
sie, gdy sa zmuszone do kontaktowania si¢ ze Srodowiskiem poza rodzinnym,
szczegdlnie wowczas, gdy dziecko osigga wiek przedszkolny 1 szkolny
(Chodkowska, 1995). Najwickszym marzeniem rodzicéw tych dzieci sg pomysSine
efekty rehabilitacji i to by dziecko moglo w miar¢ samodzielnie zy¢ w przysztosci,
a Zwlaszcza samodzielnie si¢ porusza¢. Dlatego odwiedzajg coraz to inne osrodki
rehabilitacyjne, poszukuja lekéw czgsto kosztem powaznych wyrzeczen finanso-
wych. Taka sytuacja powoduje, iz zyja w cigglym stresie, nasilajgcym si¢ wraz
z wiekiem dziecka, szczeg6lnie wowczas gdy efekty pracy sa male (Kruk-Lasocka,
1991; Chodkowska, 1995).
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Autyzm wczesnodzieciecy jako zaburzenie
szczegolnie utrudniajace funkcjonowanie rodziny.

Wielu rodzicow (zwlaszcza matek) dzieci autystycznych (Grodzka, 1995; Platek,
1996) doswiadcza powaznych obcigzen zwigzanych z opieka i wychowaniem dziecka.

W publikacjach (Pisula, 1992, 1993) ktére poswigcone sg poréwnywaniu sity
1 czgstosci przezywania stresu przez rodzicow dzieci autystycznych i rodzicow dzieci
z upo$ledzeniem umystowym zostaty przedstawione wyniki badan, Swiadczace o tym,
iz rodzice dzieci autystycznych zyja w szczegolnie stresowych warunkach (Miligram
1 Atzil, 1988; Rodrique, 1990).

Dzieci autystyczne cechuje wiele anomalii w funkcjonowaniu poznawczym, emo-
cjonalnym i spotecznym (Frith, 1993). Dzieci autystyczne majg powazne problemy
W nawiazywaniu wiezi z innymi ludzmi, sa mato wrazliwe na uczucia innych, wyco-
fuja si¢ z kontaktow z ludZmi na rzecz przedmiotow.

W zwiazku z tym wielu autoréw (De Myer, 1979; De Myer i Goldberg, 1983;
Holroyd i McArtur, 1976; O’Moore, 1978; Suliwan, 1979; Marcus, 1984) rozwazajac
ztozong kombinacje dysfunkcji zwigzanych z autyzmem omawia problem charaktery-
stycznego przebiegu stresu u rodzicow. Najczesciej opisywanymi, specyficznymi dla
autyzmu czynnikami warunkujacymi powstanie stresu sg (Gatkowski, 1984,1993;
Bristol 1 Schopler 1983; De Myer i Goldberg, 1983; Markus, 1984, Donovan, 1988):

* Brak lub powazne zaburzenia kontaktu emocjonalnego dziecka z innymi ludzmi.
Brak oczekiwanych przez matke reakcji dziecka wyrazajacych uczucia mitosci,
przywigzania wplywa destrukcyjnie na relacje zachodzace w rodzinie. Wielu
badaczy (Olechnowicz, 1983; Pisula 1992.; Konstantareas, 1990) zaobserwo-
wato pojawienie si¢ u matek mechanizmu ,blednego kota” spowodowanego
problemami w nawigzywaniu kontaktu z dzieckiem autystycznym. Polega on na
tym, iz matki okazujac dziecku ciepto i uczucie mitosci wielokrotnie zostajg
przez nie odrzucone. Napotykajg one na oboje¢tnosé czy wrecz niechg¢ 1 unikanie
ze strony dziecka. Taka sytuacja powoduje, iz matki po wielu probach nawigza-
nia kontaktu emocjonalnego z dzieckiem, wycofujg si¢ w obawie przed kolej-
nym odtraceniem. Nastepuje to w chwili, gdy dziecko podejmuje pierwsze wy-
sitki skierowane na nawigzanie kontaktu. W tym momencie koto zamyka si¢ -
nie dochodzi do nawigzania wig¢zi emocjonalnej, ale przyczyna wadliwego prze-
biegu interakcji w tym momencie tkwi po obu stronach jej uczestnikow (Pisula,
1992);

* Niezrozumiale, dziwne dla otoczenia zachowania dziecka, nieadekwatne do
bodzca reakcje na wrazenia zmystowe (Delacato, 1996). Niektorzy badacze
(Fishman, Wolf, 1991; Pisula, 1991) uwazajg, iz stres u rodzicoOw dzieci auty-
stycznych zwigzany jest nie tylko z trudnymi do zaakceptowania ,,dziwnymi”
zachowaniami, ale takze wynika z braku umiejetnosci wychowania chorego
dziecka oraz z niewiedzy na temat tego zaburzenia;
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* Niejasno$¢ sytuacji - polega na sprzecznych sygnatach wysytanych przez dziec-
ko. Z jednej strony sg to przewaznie dzieci tadne, o harmonijnych rysach twarzy,
bez wyraznych defektéw fizycznych, co zachg¢ca do okazywania dziecku czuto-
sci, w sytuacjach gdy dziecko wyraznie te uczucia odtragca. Z drugiej strony pa-
radoksalne reakcje dziecka na rézne bodzce, wybitne zdolnosci w pewnych sfe-
rach, a uposledzenie rozwoju w innych sferach powoduje u rodzicow trudnosci
w zintegrowaniu tych sprzecznych sygnatéw i jest dodatkowym zrodlem stresu
(Olechnowicz, 1983; Pisula, 1984);

* Trudnosci z uzyskaniem pomocy od specjalistow. Rodzice dzieci autystycznych
napotykaja trudnosci, juz w momencie uzyskania diagnozy (Pisula, 1991, 1994).
U wigkszosci dzieci nastepuje to dos¢ poézno tzn. gdy dziecko ma ok. 4-6 lat lub
tez pozniej w wieku 9-10 lat (wlasne doswiadczenia). Sytuacja ta powoduje, ze
rodzice ,,budujg” nierealistyczne plany zwigzane z przysztoscia dziecka znacznie
dtuzej niz wigkszo$¢ rodzicow dzieci uposledzonych umystowo (Pisula, 1994).
Ta niemozno$¢ oplakania ,straty” zdrowego dziecka wydluza proces adaptacji
do sytuacji (Hageman, wypowiedz dla Sulliwan 1979). Ponadto rodzice maja
utrudniony dostep do odpowiednich placowek oswiatowych i rehabilitacyjnych
oraz klopoty ze znalezieniem odpowiedniego terapeuty (Sekutowicz, 1994). Sy-
tuacja ta znacznie utrudnia radzenie sobie z wychowaniem autystycznego dziec-
ka. Bezradno$¢ lub ataki agresji, a zwlaszcza autoagresji powodujg konieczno$é
zapewnienia dziecku statej opieki - dlatego matki w wickszoSci rezygnuja
z pracy zawodowej (podobnie jak matki dzieci z m.p.d.) na rzecz opieki nad
dzieckiem (Bristol, 1992). Ze wzgledu na bardzo ograniczone mozliwosci za-
pewnienia opieki (zwtaszcza dla dorostych autystow), matki maja $wiadomosc,
iz opieka nad dzieckiem rozciagnie si¢ na cale zycie (Bouma, Schweitzer, 1990).
Taka sytuacja powoduje paralizujacy strach matek przed przyszioscia.

Niektorzy badacze (Pisula, 1993) zaznaczaja, ze spostrzeganie przez matki ich
wlasnego funkcjonowania w kategoriach niezdolno$ci sprostania wymaganiom roli
rodzica dziecka autystycznego, wptywa niekorzystnie na obraz ,siebie”, powoduje
obnizenie samooceny (por. Kruk-Lasocka, 1994). Dotyczy to zwlaszcza kompetencji
rodzicielskich (Rodrique, 1990). DeMyer i Goldberg (1983) sugeruja, iz matki dzieci
autystycznych doswiadczaja takze spadku satysfakcji matzenskiej i przezywajg czesto
rozne trudno$ci w swym matzenstwie. Wedtug tych autordéw jest to rezultat codzien-
nego mnozenia si¢ utrapien zyciowych wynikajacych z wychowania niepelnospraw-
nego dziecka. Fredrich (1979) uwaza, iz satysfakcja malzenska wydaje si¢ by¢ do-
brym czynnikiem okreslajacym zdolno$¢ matek do radzenia sobie z dzieckiem
(u matek dzieci autystycznych jest ona wyraznie obnizona).

Nie wszyscy uwazaja, iz zycie z dzieckiem autystycznym ma wpltyw destrukcyjny
na rodzin¢. Koegel, Schreibman, O’Neil i Burke (1983) uznali, iz matki dzieci auty-
stycznych nie r6znig sie tak bardzo od innych matek (badano ich osobowos¢, przysto-
sowanie malzenskie oraz interakcje w rodzinie). Akerly (1984) stwierdzit,
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ze wskaznik rozwoddéw wsrdd rodzicow dzieci autystycznych byl wyraznie nizszy,
a nawet stwierdzili, iz rodzice zrzeszeni w krajowych organizacjach na rzecz dzieci
autystycznych, cze¢sto doswiadczali  wzmocnienia  harmonijnych  zwiazkoéw
w malzenstwie.

UpoSledzenie umystowe dziecka jako czynnik
utrudniajacy funkcjonowanie rodziny

Dzieci upo$ledzone umystlowo sg obarczone wieloma nieprawidtowosciami
i zaburzeniami rozwojowymi o réznym wymiarze i o réznym nasileniu w zaleznoS$ci
od stopnia uposledzenia. Badania prowadzone przez wielu badaczy potwierdzily, iz
przy intensywnie i systematycznie prowadzonej pracy terapeutycznej osob uposledzo-
nych w stopniu lekkim sg one zazwyczaj wlaczane w doroste spoteczenstwo jako jego
petnowartosciowi cztonkowie (Boczar, 1982). Pomimo tego rodzicom trudno jest
zaakceptowa¢ dziecko, podobnie jak rodzicom dzieci autystycznych i z mézgowym
porazeniem dzieciecym. Informacje, jakie uzyskuja rodzice o uposledzeniu ich dziec-
ka stanowiag dla nich trudny do zniesienia cios, powodujac silny wstrzas uczuciowy
(Boczar, 1982). Rodzice nie musza walczy¢ o zdrowie dziecka poprzez codzienng
rehabilitacj¢ ruchowa jak w przypadku porazenia moézgowego (m.p.d). Nie majg tez
sprzecznych sygnatow pochodzacych od dziecka, jak na przyktad w przypadku rodzi-
cOw dzieci autystycznych. Wigkszos¢ probleméw rodzicow dzieci uposledzonych
umystowo w stopniu lekkim sprowadza si¢ do intelektualnych brakow ich dzieci.
Ogromng role w postrzeganiu dziecka uposledzonego umystowo i1 jego wplyw
na pojawienie si¢ stresu rodzicielskiego odgrywa stopien uposledzenia, a takze wie-
dza, o istocie tego typu niepetnosprawnosci (Ozdg-Radew, 1996). Zdecydowanie ta-
twiej moga w swej roli funkcjonowaé rodzice dziecka uposledzonego umystowo
w stopniu lekkim i umiarkowanym niz w znacznym i glgbokim. Rodzice posiadajacy
wigksze zasoby wiadomos$ci na temat uposledzenia dziecka, bedg przezywali mniejszy
stres wiedzac o tym, iz ich dziecko moze znakomicie radzi¢ sobie w zyciu, by¢ samo-
dzielne i samowystarczalne.

Na pojawienie si¢ stresu rodzicielskiego, u rodzicéw uposledzonych umystowo
majg wptyw miedzy innymi (Ozog-Radew, za Boczar, 1982):

* wiek i pte¢ dziecka,

* kolejno$¢ urodzenia,

* status spoteczno - ekonomiczny rodziny,

» wiek i wyksztalcenie rodzicow.

Wszystkie te czynniki zostang omowione w dalszej czgsci pracy.

Innym znaczacym czynnikiem stresu moze okazaé si¢ system ksztalcenia dzieci
uposledzonych w stopniu lekkim (Ozdg-Radew, 1996, s. 156), a doktadniej forma tego
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ksztatcenia. Chodzi tu o wybor segregacyjnej (szkolnictwo specjalne) lub integracyj-
nej (szkolnictwo masowe) formy edukacji tych dzieci. Bazujac na teoretycznych prze-
stankach integracyjnego systemu ksztatcenia i wychowania dzieci i mtodziezy niepel-
nosprawnej mozna oczekiwaé, ze nauka dzieci uposledzonych umystowo w stopniu
lekkim w klasach specjalnych, zorganizowanych w szkotach masowych, bedzie po-
zytywnie wptywac na uktad ,,matka-dziecko”.

Sytuacja spoleczno-ekonomiczna rodziny dziecka niepelnosprawnego
jako czynnik warunkujacy pojawienie si¢ problemow zyciowych

Na funkcjonowanie rodziny ma istotny wptyw to, czy rodzina mieszka na wsi, czy
tez w miescie, jej styl zycia, warunki materialno-bytowe, kulturalne, metody oddzia-
lywan wychowawczo-opickunczych (Tyszka, 1979). Mozna przypuszczaé, iz w zwigz-
ku z tym zaznaczg si¢ roznice w funkcjonowaniu rodzin i sposobach radzenia sobie ze
stresem wynikajace z dostgpnosci do ustug przeznaczonych dla dziecka niepetno-
sprawnego w zaleznosci od miejsca zamieszkania.

W $rodowisku wiejskim i matomiasteczkowym cecha charakterystyczng jest wza-
jemna znajomos¢ cztonkéw spotecznosci, bezposrednios¢ kontaktéw miedzyludzkich,
stosunkowo duza jednorodnos¢ pogladdw i zainteresowan (Obuchowska, 1991). Powo-
duje to, ze spotecznos¢ taka zdecydowanie tatwiej akceptuje niepetnosprawne dziecko,
ktore ma wigksze szanse na zaakceptowanie przez rowie$nikow. Inaczej wyglada sytu-
acja tych dzieci w §rodowisku wielkomiejskim. Przede wszystkim wiaze si¢ to z zani-
kajacymi tradycyjnymi wigziami sgsiedzkimi i matym, badz zadnym zainteresowaniem
drugim cztowiekiem. Kontakty migdzyludzkie sg coraz mniej serdeczne, intensywne
1 pokrzepiajace (Chombard de Lauve, 1971). Niekiedy stosunek do dzieci niepeino-
sprawnych i cztonkow ich rodzin bywa obojetny a nawet niechgtny. Rodzice dzieci nie-
petosprawnych - mieszkancy duzych aglomeracji, sg natomiast w lepszej sytuacji,
jezeli chodzi o mozliwosci terapeutyczne dla swoich chorych dzieci (Sekutowicz, 1994).
Maja oni mozliwo$¢ wyboru najlepszych placowek rehabilitacyjnych. Takich mozliwo-
$ci sg pozbawieni mieszkancy wsi 1 matych miast, gdzie nie ma odpowiednich placowek
i ludzi dobrze przygotowanych do pracy z niepelnosprawnym dzieckiem. Niepeto-
sprawni mieszkancy duzych miast, natomiast cze$ciej narazeni sg na konieczno$¢ prze-
bywania w domu. Dotyczy to szczegolnie osdb nieporuszajacych si¢ samodzielnie. Mia-
sto bowiem stwarza wiele barier architektonicznych i komunikacyjnych, co rzadziej
zdarza si¢ w przypadku dzieci niepelnosprawnych na wsi i w matych miastach.

Na wsi matki niewiele czasu mogg poswieci¢ swoim dzieciom. Same sg przecigzone
praca na roli i wieloma innymi obowigzkami; dzieci czesto sa zamykane
lub pozostawiane samym sobie. Dzieci i mlodziez uposledzona umystowo, lecz sprawna
fizycznie, czesto przerywa nauke¢ szkolng i pozostaje w domu, aby przejaé czgs¢é obo-
wigzkow 1 pomagaé rodzinie (Andrzejewska i inni, 1978). W srodowisku wiejskim duza
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role odgtywa sprawno$¢ i sita fizyczna. W miescie, rodzice przywiazuja znacznie wigk-
sza wage do wyksztalcenia dziecka. Ma to duze znaczenie dla obrazu przysztosci dziec-
ka w oczach rodzicéw i moze by¢ dla nich dodatkowym czynnikiem stresujacym.

Status socjo-ekonomiczny rodziny wyznaczaja: typ wykonywanej przez rodzicow
pracy ich wyksztatcenie i wysoko$¢ zarobkoéw. Wielu badaczy (Koscielska, 1984;
Kowalik, 1989; Kosakowski i Zelechowska, 1988) uwaza, iz rodzice dzieci niepelno-
sprawnych umystowo znajduja si¢ w trudniejszej sytuacji materialnej, co wigze si¢
Z nizszym poziomem wyksztatcenia - wielu rodzicow dzieci lekko uposledzonych
umystowo (Kos$cielska, 1984). W najgorszej sytuacji materialnej bywaja rodziny
wielodzietne (Wojciechowski, 1984) i rodziny niepetne.

Niepetosprawnos¢ dziecka zwykle powoduje pogorszenie si¢ sytuacji bytowej ro-
dziny, bowiem okoto 66% matek jest zmuszonych przerwac prace zawodowa by madc
sprawowac opieke nad dzieckiem (Michatowicz, 1993). Choroba dziecka zmusza do
ponoszenia znacznych wydatkéw na opieke, wychowanie 1 specjalistyczng rehabilitacje.

Powaznym problemem bytowym dla rodziny jest brak mieszkania lub odpowied-
nie przystosowanie go dla dziecka niepelnosprawnego (ma to szczegoélne znaczenie
w przypadku moézgowego porazenia dziecigcego 1 autyzmu) oraz standard mieszkania
(Boczar, 1982; Obuchowska, 1991). Sytuacja bytowa rodzin wiejskich wedtug Bal-
cerka (1982) jest gorsza niz rodzin mieszkajacych w miescie. Wiele z tych rodzin, to
rodziny wielodzietne o poziomie zycia nizszym niz w mie$cie §rednio o 20-25%.

Wiek, ple¢, kolejnos¢ urodzenia niepelnosprawnego dziecka
jako czynniki wplywajace na funkcjonowanie rodziny

Konstantareas (1991) stwierdzila, iz stres rodzicielski zwigzany jest z szeregiem
takich zmiennych jak: wiek, pte¢ oraz kolejno$¢ urodzin dziecka niepetnosprawnego.
Moga miec tez istotne znaczenie takie zmienne jak np.: liczba rodzenstwa, jego wiek,
roznica wieku miedzy dzieckiem niepetnosprawnym a zdrowym rodzenstwem, a po-
nadto inne zmienne posredniczac, tj. Wyglad zewnetrzny, waga, wzrost itp.

Wraz z wiekiem dziecka zwigksza si¢ trudnos¢ pokierowania przez rodzicOw jego
dalszymi losami (Holroyd, McArthur, 1976). Ich badania wykazaly, iz w rodzinach,
w ktérych dziecko nie korzystato z opieki instytucjonalnej wystgpuje duza korelacja
migdzy poziomem stresu a wiekiem dziecka i obserwuje si¢ wyzsze natezenie stresu
u rodzicow starszych dzieci. Podobne wyniki badan uzyskali De Myer (1979), Schopler
i Mesibov (1983).

W Polsce ten problem jest szczegolnie dotkliwy, poniewaz ilo$¢ oSrodkdw zapew-
niajagcych pomoc i opieke dla dorostych autystow jest mata.

Konstantareas (1991) rozpatrywata takze korelacje pomiedzy wiekiem dziecka
a wiekiem rodzicéw. Starsi rodzice z ostabionym poziomem energii, nie sg w stanie
otaczaé dzieci wystarczajaca opieka. Swiadomosé tej bezsilnosci jest czynnikiem
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stresujgcym 1 podobnie jak poprzednie zmienne ma wptyw na funkcjonowanie rodzi-
ny i sposoby radzenia sobie z trudnosciami.

Nie ma jednoznacznych wynikéw badan, $wiadczacych o wplywie pici niepetno-
sprawnego dziecka na pojawienie si¢ stresu rodzicielskiego, jakkolwiek Faber (1975)
opisal rodzicéw chlopcow uposledzonych umystowo, u ktorych wystapita wicksza dys-
harmonia wewnatrzrodzinna niz u rodzicow uposledzonych umystowo dziewczynek..
Réznica ta zostata przypisana kulturowym podstawom oczekiwan wigkszych osiagnieé¢
i sukceséw u chlopcow (Faber, 1975). W wyniku przeprowadzonych badan Faber
(1975) stwierdzil, ze stres przezywany przez ojcow jest silniejszy, jesli dzieckiem upo-
$ledzonym jest syn. Z kolei dla matek wigkszym problemem emocjonalnym, jest upo-
sledzenie corki. Wskazane zalezno$ci sg tym bardziej wyraznie, im nizszy jest status
spoteczno-ekonomiczny rodzicow. Tak wigc rodzice z wyzszych warstw spotecznych
w sposob podobny reaguja na uposledzenie dziecka niezaleznie od tego, czy jest to
chlopiec czy dziewczynka. Natomiast rodzice reprezentujacy nizszy status spoteczny
reaguja w sposob zroznicowany ze wzgledu na pte¢ dziecka.

Odmienne wyniki uzyskal Fredrich (1979), ktory stwierdzil, iz matki niepelno-
sprawnych dziewczynek sg bardziej zestresowane niz matki chtopcow. Natomiast
Beckman (1983) nie odnalazt zwigzku pomiedzy picig dziecka a stresem rodzicow.
Mozna zatem przyjac, iz pte¢ dziecka moze, cho¢ nie musi wptywac na funkcjonowa-
nie rodzicow i nie musi mie¢ wptywu na to jak rodzina radzi sobie z problemami.

Kolejnosé¢ urodzin dziecka niepelnosprawnego byta dotychczas przedmiotem nie-
licznych badan. Badania Roesela i Lawlisa (1983) przyniosly informacje o wigkszym
ryzyku rozwodu u rodzicow, ktorych pierwsze dziecko plci meskiej okazalo si¢ by¢
opo6znione umystowo niz u rodzicow, ktorych kolejne dzieci pici zenskiej byty. Kon-
stantareas (1991) analizowata tg zmienng w czterech grupach niepelnosprawnych
dzieci, ale nie stwierdzita systematycznej zaleznosci pomigdzy nig a poziomem stresu
u rodzicéw. Jones i Szatmari (1988) wykazali, iz rodzice dzieci cierpigcych na po-
wazne zaburzenia (np. autyzm) wyraznie zaprzestaja prokreacji wtedy, gdy ich pierw-
sze dziecko okazuje si¢ by¢ dzieckiem autystycznym.

Rodzice przezywaja powazny niepokdj gdy ma im si¢ urodzi¢ drugie dziecko
w sytuacji gdy pierwsze jest niepelnosprawne. Problem ten w Polsce bylby zdecydo-
wanie mniejszy wowczas, gdyby poradnictwo diagnostyczno-genetyczne byto po-
wszechniej stosowane i bardziej dostgpne (Gatkowski, 1978).

OKkresy zycia dziecka niepelnosprawnego jako czynnik utrudniajacy
funkcjonowanie rodziny

Rodzice dzieci niepelnosprawnych zyja w ciaglym stresie, przezywaja negatyw-
ne emocje, ktére zmieniaja si¢ w raz z uptywem czasu, a moga zaleze¢ od tzw.
waznych wydarzen zyciowych (Obuchowska, 1991). Wedtug niektorych autorow
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(Obuchowska, 1991; Peeters, 1996), takimi wydarzeniami s3: pdjscie dziecka
do przedszkola, poczatek nauki szkolnej i okres dorastania. Obuchowska (1991)
ponadto do waznych wydarzen zyciowych zwigzanych z okresem zycia dziecka
zalicza rozpoczecie pracy zawodowe;.

Okres przedszkolny

W tym okresie najwickszym problemem, w przypadku dzieci autystycznych, jest
prawidlowa diagnoza i uzyskanie pomocy specjalistycznej. Natomiast dla dzieci
z mozgowym porazeniem dziecigcym to przede wszystkim znalezienie specjalistycz-
nej pomocy rehabilitacyjnej, gldéwnie w zakresie rehabilitacji ruchowej. Rodzice dzie-
ci uposledzonych umystowo w tym okresie poszukuja odpowiednich przedszkoli,
najlepiej gdyby to byly przedszkola integracyjne, lub jezeli nie ma innej mozliwosci -
specjalne.

Niestety nie wszystkie dzieci znajduja odpowiednig pomoc i wéwczas obowigzki
opiekuncze i wychowawcze przejmuje matka. Jest ,,przykuta” (Obuchowska, 1991)
do domu, do niepelnosprawnego dziecka, a przez to znerwicowana i przemeczona.
W niektérych przypadkach rodzice sa zmuszeni do podjecia decyzji o przekazaniu
dziecka do specjalnego osrodka, niejednokrotnie oddalonego znacznie od miejsca
zamieszkania. W takich sytuacjach matki czgsto obawiaja si¢ czy dziecko bedzie tam
miato dostateczng opieke, czgsto czujg sie¢ winne, ze unieszczesliwiajg dziecko odda-
jac je w ,,obce rece” (Obuchowska, 1991).

Okres szkolny

Jest to okres w ktorym pojawiaja si¢ liczne nowe klopoty. Rodzice zdaja sobie
sprawe ze spolecznego uposledzenia swojego dziecka i do$¢ czesto nie chca przyjac
do wiadomosci jego ,,innoséci” (Peeters, 1996). Wstydza sie, ze ich dziecko uczgszeza
do szkoly specjalnej. Jeszcze gorzej jest wowczas gdy dziecko nie znajduje miejsca
w szkole (autyzm, moézgowe porazenie dziecigce), a uzyskanie zgody na nauczanie
indywidualne stanowi ogromny problem (Obuchowska, 1991). W takiej sytuacji ro-
dzice moga dojs¢ do przekonania, iz nie da si¢ juz nic zrobi¢ dla ich dziecka. Moze to
spowodowac stan apatii i zniechecenia.

Jezeli istnieje mozliwos$¢ pojscia dziecka do szkoty na caly dzien, to stres rodzi-
cielski znacznie si¢ zmniejsza. Niektoére matki mogg wreszcie podjaé prace zawodowa
chociaz w niepelnym wymiarze godzin (Peeters, 1996).



75

OKres dorastania

Jest to bardzo trudny okres zaréwno dla dzieci jak i dla rodzicéw. Wielu rodzicow
przechodzi w tym czasie ,kryzys wieku $redniego”, objawiajacy si¢ problemami
zdrowotnymi, a do tego dochodzg jeszcze klopoty z chorym dzieckiem (Peeters,
1996). Rodzice czesto pytaja ,.co dalej?”,, jaka jest przyszios¢ mojego dziec-
ka”, ,,czy mozliwe jest dalsze ksztalcenie i zdobycie jakiego§ zawodu”, ,,czy i gdzie
mozna znalez¢ odpowiednig szkote” (Obuchowska, 1991, s.33).

Pomimo tak wielu dylematow i zZycia w nieustajacym stresie stwierdza si¢ pewng
satysfakcje z faktu, ze im udalo si¢ przetrwaé, oraz ze znalezli oni uzasadnienie
dla podejmowanych przez siebie wysitkéw (Peeters, 1996).

Obuchowska (1991) wymienia jeszcze jeden bardzo istotny okres, kiedy petno-
sprawni rowiesnicy dziecka rozpoczynaja prace zawodowa. Jest to okres powieksza-
nia si¢ izolacji jednostki niepelnosprawnej w sytuacji, gdy ta nie moze podjaé pracy.
Taki stan powoduje konieczno$¢ dalszej opieki. Prowadzi to do przeme¢czenia oraz
wywotuje u rodzicoOw poczucie beznadziejnosci, poniewaz nie widzg zadnych per-
spektyw dla ich dziecka. Wigze si¢ to z niemoznoscig znalezienia pracy dla dziecka,
a tym samym jego cho¢by minimalnego w przysztosci usamodzielnienia si¢. W kon-
sekwencji rodzice przejawiaja zaburzenia nerwicowe, przyjmuja postawe¢ rezygnacji,
apatii, sg rozdraznieni, czesto popadaja w konflikty z rodzing.

Wsparcie spoleczne jako czynnik wplywajacy na poprawe
funkcjonowania rodzin dzieci niepelnosprawenych

Problematyka wsparcia spolecznego analizowana jest jako dzialanie szczegolnie
wazne dla rodzicéw dzieci niepetnosprawnych. Wielu badaczy (Donovan, 1988; Fac-
tor 1 inni 1991, Konstantareas, 1991; Valentine, 1992; Gatkowski, 1995) podkresla
zalezno$¢ zachodzaca pomiedzy wysokim poziomem wsparcia spotecznego,
a obnizaniem si¢ poziomu stresu wywotanego koniecznos$cig nieustannej opieki nad
niepetnosprawnym dzieckiem. Ma to duze znaczenie dla przebiegu procesu radzenia
sobie rodzicow dzieci niepetnosprawnych. Jak wiadomo wsparcie spoteczne moze
w dwojaki sposéb oddziatywac¢ na funkcjonowanie rodzicow ; moze by¢ jednym ze
sposobow radzenia sobie lub buforem w przebiegu procesu (S¢k, 1993; Adamczak,
1992).

Zdaniem badaczy (Factor i inni., 1991; Konstantareas, 1991) rozmiar otrzymywa-
nego wsparcia i sila satysfakceji jest uzalezniona od sieci (network) wsparcia, jej ro-
dzaju, a takze od rodzaju niepelnosprawnosci dziecka. W gronie oséb znajdujacych
si¢ w sieci wsparcia niektorzy autorzy (Valentine, 1992; Oshima, 1997) wymieniaja
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W pierwszej grupie mieszczg si¢ profesjonalisci: lekarze, psychologowie, pedago-
dzy, pracownicy socjalni i rzadowi, ktérych dziatania sg usystematyzowane i zorgani-
zowane wedhug okreslonego schematu.

Druga grupe stanowig osoby nie zwigzane zawodowo z pomaganiem, a wsrod
nich: najblizsza rodzina, sgsiedzi, znajomi, rodzice skupieni w stowarzyszeniach
i fundacjach.

Wsparcie spoteczne moze przybiera¢ rozne formy, najczesciej wymienianymi sg:
wsparcie materialne, psychiczne, informacyjno-serwisowe (Valentine, 1992).
D. Factor i inni (1991) jako jeszcze inng, jego zdaniem bardzo wazng forme wsparcia
uznaje opieke zastepcza, ktora jego zdaniem jest szczeg6lnie potrzebna matkom dzieci
autystycznych. Wedhlug niego opieka nad dzieckiem autystycznym jest znacznie bar-
dziej ucigzliwa niz opieka nad innymi dzie¢mi niepetnosprawnymi, dlatego kilkugo-
dzinne odciagzenie matki i utatwienie jej regeneracji sil ma istotne znaczenie w proce-
sie radzenia sobie.

Szczegdlng forma wsparcia jest zwracanie si¢ z problemami do Boga, jako jedynej
silty ktoérej mozna zaufa¢, powierzy¢ swoje klopoty i zmartwienia (Bristol, 1991; Kon-
stantareas, 1991; Pisula, 1996).

W zwiazku z ogromnym zapotrzebowaniem na pomoc powstaja liczne programy
rzadowe, stowarzyszen i fundacji, ktorych celem jest niesienie pomocy rodzicom i ich
niepetnosprawnym dzieciom. Takim programem wsparcia jest program powstaty
z inicjatywy Schoplera i jego wspotpracownikéw w ramach programu TEACCH.
Program ten sktada si¢ z czterech podstawowych komponentdéw.

Pierwszy komponent obejmuje wszystkie te dziatania, ktoére dotycza samego
dziecka. Oznacza to wstepna diagnoze, okresowe kontrole, program postepowania
wychowawczego 1 usprawniajagcego, w ktérym rodzice aktywnie uczestnicza
od samego poczatku. Dzicki temu moga oni poznawaé swoje zadania wychowawcze,
a takze maja mozliwos¢ kontaktowania si¢ z innymi rodzicami przezywajacymi po-
dobne problemy. Jest to dodatkowy element wspierajacy.

Drugi komponent dotyczy tych wszystkich inicjatyw, ktére zwigzane s3
Z najwazniejszymi potrzebami rodziny w procesie radzenia sobie, szczegélnie
z najwickszymi trudno$ciami zwigzanymi z wychowaniem dziecka. W tym celu po-
wstaty specjalne stanowiska konsultantow rodzinnych, ktéorych rola polega
na wspélnym z rodzing poszukiwaniu odpowiednich sposobow rozwigzywania pro-
blemow.

Trzeci komponent odnosi si¢ do wszystkich dziatan stuzacych zabezpieczeniu po-
trzeb rodziny zwigzanych z: opiekg medyczng, kontaktami z réznymi instytucjami
1 organizacjami oraz opieka medyczna.

Jako odrebny komponent zostaty wydzielone te wszystkie inicjatywy, ktore obej-
mujg lokalng spoteczno$¢, ktorej cztonkami sg rodziny z niepetnosprawnym dziec-
kiem. Zwtaszcza potrzebna jest pomoc dla placowek szkolnych i o§rodkoéw rehabilita-
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programu skierowane sg na takie przygotowanie cztonkéw rodziny, aby mozliwie jak
najlepiej rodzina mogta sobie radzi¢ z problemami i trudno$ciami, czesto kosztem
zmiany stylu zycia.

Istotng role w udzielaniu wsparcia odgrywaja specjalisci; ich umiejetnosci prowa-
dzenia rozméw, wydobywania bardzo waznych dla procesu radzenia sobie (czgsto
intymnych) informacji. Czesto kosztem wielu kompromisow strony dochodzg do po-
rozumienia i przyjmujg proponowane rozwiazania.

Program wsparcia spotecznego TEACCH jest jednym z wielu programéw, po-
wstatych na terenie Stanéw Zjednoczonych, ktérych celem jest pomoc rodzinom.

Na uwage zastuguje dziatalnos¢ NICHCY (National Information Center for Chil-
dern and Youth with Disabilites (Ripley, 1997). Jest to program finansowany przez
rzad. Jego podstawowym celem jest zapewnienie wszechstronnej pomocy dla rodzin
1 0s6b niepetnosprawnych (dzieci i mlodziezy do 21 roku zycia). W kregu dziatan
Centrum jest udzielanie wsparcia w postaci informacyjno-serwisowej. Dzigki tej or-
ganizacji rodzice moga otrzymac petna diagnoze - w osrodkach wczesnej interwencji
(dla dzieci do drugiego roku zycia), a takze otrzymac informacje¢ do jakich placowek
rodzice moga zwrdci¢ si¢ w celu uzyskania pomocy terapeutycznej, medycznej, opie-
kunczej (socjalnej). Ponadto Centrum zajmuje si¢ udzielaniem wsparcia psychicznego
w grupach samopomocowych, skupiajacych rodziny z tymi samymi problemami (np.
mozgowe porazenie dziecigce, autyzm, uposledzenie umystowe i inne). Grupy te sku-
piaja w swoim gronie nie tylko rodzicow ale takze dziadkdéw, wujostwo, znajomych
i tych wszystkich, ktorzy chca pomoc dziecku (Ripley, 1997). Z uwagi na to, iz Stany
Zjednoczone sg krajem wielonarodowym, NICHCY zadbato o pomoc dla tych
wszystkich rodzin, ktore nie postuguja si¢ jezykiem angielskim - moga one uzyskaé
pomoc w jezyku ojczystym (A parent guide..., 1994; Ripley, 1997).Organizacja ta
pomaga réwniez poprzez wskazywanie drog i mozliwosci uzyskania pomocy. Dzigki
NICHCY rodzice sg w stanie lepiej radzi¢ sobie z problemami zyciowymi.

W wielu stanach dziataja mniejsze organizacje (organizacje stanowe, stowarzy-
szenia, kluby), ktore oferuja rézne formy wsparcia dla rodzin (Jacobs, 1997)
z uwzglednieniem specyficznych zaburzen wystepujacych u ich dzieci (np. takg orga-
nizacjg jest Autism Society of America). Organizacje te posiadajg duze mozliwosci
pomocy z uwagi na wielomilionowe dotacje z funduszy federalnych.

W Polsce dzialaja rzadowe i pozarzagdowe organizacje, ktérych celem jest wszech-
stronne wspieranie oso6b niepetnosprawnych i ich rodzin. Wazng role¢ w dzialaniach
wspierajacych odgrywa Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Osob Niepetnosprawnych..
Dziatania PFRON polegaja glownie na dofinansowywaniu zamierzen grup samopo-
mocowych np. turnusy rehabilitacyjno-wypoczynkowe. Wedtug. Firkowskiej-
Mankiewicz (1993) w Polsce dziata okoto 28 powazniejszych grup samopomoco-
wych, miedzy innymi Polskie Stowarzyszenie na Rzecz Oséb z Uposledzeniem Umy-
stowym, Krajowy Komitet Pomocy Dzieciom Niepetnosprawnym Ruchowo, Krajowe
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Towarzystwo Autyzmu (ktére wczesniej zwigzane bylo z Towarzystwem Walki
z Kalectwem) i wiele innych.

Grupy samopomocowe cechuje rdézny stopien sformalizowania, bowiem nie
wszystkie zrzeszenia 1 stowarzyszenia sg zarejestrowane. Cze$¢ z nich to grupy nie-
formalne o przewadze niskich lub wregcz przyjacielskich kontaktéw osobowych i bra-
ku trwatej hierarchicznej struktury funkcji. Stowarzyszenia zarejestrowane majg wy-
bieralne witadze i wyrazng strukture¢ organizacyjng (Firkowska-Mankiewicz, 1993).
Prowadzg one szeroka dziatalno$¢ uswiadamiajaco-informacyjna, wywieraja presj¢ na
wiladze¢ w celu uzyskania okreslonych zarzadzen legislacyjnych, angazuja si¢ we
wspoOlprace innymi organizacjami panstwowymi i spolecznymi, stymulujg i same po-
dejmuja badania naukowe, organizuja pomoc w zakresie ustug leczniczych, rehabili-
tacyjnych, edukacyjnych, rekreacyjnych, a takze pomagaja w znalezieniu pracy,
mieszkania itp. (Firkowska-Mankiewicz, 1993, s. 6-7). Rola tych oddziatywan jak
rowniez cata dziatalno$¢ organizacji ku temu powstata jest bezwzglednie waznym
czynnikiem determinujacym jak najlepsze funkcjonowanie rodzin dzieci niepetno-
sprawnych.
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Problems of Fuctioning of Families of Children with Disabilities

In her article, the author focuses on the factors which influence functioning of families of children
with disabilities. It mainty analyses the impact of a disabled child’s disorder as a determining factor of the
arising life problems. The last part of the article deals with social support which has a significant influ-
ence on improvement of functioning of families of children with disabilities.



