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Sytuacja egzystencjalna rodziny, w ktérej przychodzi na §wiat niepetno-
sprawne dziecko, jest nie tylko trudna, ale takze wymagajaca podjgcia szcze-
gb6lnych staran, aby ochroni¢ warto$¢, jaka jest nowo narodzony cztowiek.
Dla niego naturalnym i idealnym miejscem rozwoju jest wspdlnota ztozona
z mamy, taty, dziecka czy tez dzieci. Rodzina przyjmuje na siebie odpowie-
dzialno$¢ i wysitek wielu lat zycia z niepelnosprawnoscia dziecka, co nie jest
kwestig prosta, bowiem wystepujacy stres chroniczny moze doprowadzié nie-
jednokrotnie do powaznych zaburzei funkcjonowania osobowego i wspdlnoto-
wego. Wychodzac z tej perspektywy, podkresli¢ nalezy zagadnienie zréw-
nowazonego podej$cia do probleméw catego systemu rodzinnego wraz zna-
czelna rola rodzicow i ich relacji matzeriskiej (KoScielska, 1984).

Analizujac problem sytuacji rodziny z dzieckiem niepetnosprawnym do-
Swiadczajacej stresu zycia codziennego, nie wystarczy wzia¢ pod uwage roz-
strzygnigcia jednej dziedziny naukowej (por. Chodkowska, 1999). Dogtgbna
analiza wymaga rozwazenia dokonat w tym obszarze zaré6wno pedagogiki —
jako nauki kluczowej dla problematyki os6b dotknigtych niepelnosprawnoscia
i ich rodzin, jak i psychologii — ze wzgledu na dokonania teoretyczne i prag-
matyczne w dziedzinie radzenia sobie ze stresem. Sytuacja stresu, z ktdra
spotykaja si¢ rodzice dziecka niepetnosprawnego, rozpatrywana by¢ powinna
pod wzgledem czynnikéw zewngtrznych — stresoréw sytuacyjnych, czynnikéw
wewngetrznych — cech osobowosci rodzicéw, zwlaszcza w wymiarze emocjo-
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nalnym oraz reakcji na stres — podjetych sposobéw funkcjonowania zaradcze-
go. W zaleznos$ci bowiem od wyposazenia podmiotowego rodzicéw oraz po-
ziomu wigzi matzenskiej, modyfikowane bedg dziatania zaradcze (Twardow-
ski, 2005), a w dalszej perspektywie przebiegaé bedzie dilugoletni proces
radzenia sobie ze stresem uwieiczony sukcesem, badZ — jego brakiem.

1. ZEWNETRZNE CZYNNIKI SYTUACYJNE WPLYWAIJACE
NA DOBROSTAN RODZINY Z DZIECKIEM NIEPELNOSPRAWNYM

Na czynniki zewng¢trzne wpltywajace na destabilizacje zycia rodziny
z dzieckiem niepelnosprawnym sktadaja si¢ stresory zycia codziennego, etapy
zycia rodzinnego oraz proces adaptacji rodzicéw do niepetnosprawnosci dziec-
ka. W trakcie procesu radzenia sobie, czynniki te moga by¢ rozpatrywane
jako ewentualne zagrozenia, rozumiane jako prawdopodobiefistwo utraty ce-
nionych wartos$ci: zycia, zdrowia, sprawnoS$ci fizycznej czy intelektualnej,
dobrej sytuacji materialnej czy towarzyskiej (spotecznej) (por. Tomaszewski,
1982).

Na pozér drobne, lecz uporczywe stresy zycia codziennego stajg si¢ czyn-
nikami wystawiajacymi relacj¢ malzeiska na powazna prébe, szczegdlnie
woéwczas, gdy brakuje czasu, aby rozwiazywaé je w prawidlowy sposéb!l.
R. Lazarus wymienia nastepujace problemy?, jako wyjatkowo frustrujace:
martwiace myS$li o przysziosci, niedosypianie, marnowanie czasu, zbyt wiele
rzeczy do zrobienia, nie odktadanie rzeczy na miejsce, badZ ich gubienie,
brak czasu na zrobienie rzeczy istotnych, §wiadomos$¢ konieczno$ci osiggania
wysokich standardéw czy poczucie samotnosci (Lazarus, Folkman, 1984). Na
0g6t codziennych dos§wiadczen wptywa dodatkowo trudna sytuacja materialna
rodzin z niepetnosprawnym dzieckiem. Konsekwencja faktu niepetnospraw-
nodci jest narazenie rodziny na powazne wydatki zwiazane z opieka medycz-
na, leczeniem i rehabilitacja dziecka oraz dostosowaniem warunkéw zycio-
wych do wymagan danej niepetnosprawnos$ci. Okoto 66% matek zmuszonych
jest do przerwania pracy zawodowej, aby zajaé si¢ wychowywaniem dziecka,
wobec czego jedynym zywicielem staje si¢ ojciec rodziny (Michatowicz,
1986). Obecne dodatki socjalne w Polsce nie rekompensuja w petni kosztow,

! Stres jest tutaj rozumiany wedtug definicji H. Selyego, ktéry stwierdza, ze ,to nieswoista
reakcja organizmu na wszelkie stawiane mu zadania” (SELYE, 1979, s. 25).
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jakie ponosi rodzina, co skutkuje obnizeniem statusu ekonomicznego, a cza-
sem doprowadza ja na skraj ubéstwa socjalnego (Szarfenberg, 2010)°.

Czynnikami obiektywnymi decydujacymi o caloksztalcie zycia rodzinnego
sa czynniki sytuacji indywidualnej, zwiazanej ze stopniem upo$ledzenia dziec-
ka. A. Twardowski (2005) zalicza do nich nastgpujace sytuacje:

— na jakim etapie rozwoju dziecka pojawi si¢ niepelnosprawnosc;

— w jaki sposéb rodzice dowiaduja si¢ o niepelnosprawnosci dziecka;

— rodzaj i stopien niepelnosprawnosci (niektére typy niepetnosprawnosci
sq szczegoblnie cigzkie, na przyktad glgbsze postacie uposledzenia umystowego
czy autyzm);

— widoczno$¢ niepetnosprawnosci;

— trudno$ci wychowawcze wynikajace z agresywnych zachowan dziecka;

— problemy rodzicéw z instytucjami zdrowotnymi i socjalnymi.

Wymienione czynniki w powaznym stopniu warunkuja przezycia emocjonalne
rodzicéw, wptywajac na osobisty i rodzinny dobrostan oraz poziom przezywane-
go stresu. Dla dobrostanu rodziny istotne jest, aby wspomniane wcze$niej sytua-
cje uktadaty si¢ pomySlnie, a poszczegdlne etapy ,,uczenia si¢” niepetnosprawno-
Sci dziecka nie byty zaskoczeniem czy tez szokiem spowodowanym na przyktad
btedami w przekazie lekarzy i specjalistéw. Stopnienn dojrzatosci rodzicow
W przyjeciu nowego wyzwania bedzie zalezal od sposobéw funkcjonowania
systemu rodzinnego oraz etapu zycia danej wspdlnoty. Nawet w rodzinie bez
dziecka niepetnosprawnego poszczegdlne fazy cyklu zycia moga okazad sig¢
szczegOlnie kryzysowe, jak chociazby: podjecie roli matzonka, podjecie roli
rodzica, przybywanie na Swiat kolejnych dzieci, dorastanie dzieci i osiaganie
przez nie niezaleznoS$ci, opuszczenie domu przez dziecko, przejScie na emeryture
jednego lub obojga matzonkéw (por. Duvall, 1985). Mozliwosci poradzenia sobie
z wieloma czynnikami destabilizujacymi uklad rodzinny uzaleznione bgda woéw-
czas od kompetencji poszczegdlnych cztonkéw oraz catej wspdlnoty. U. Bartni-
kowska wymienia nastgpujace zasoby systemu rodzinnego:

— spéjno$é wewngetrzna,
umiejetnosci porozumiewania sig,
adaptacyjnos¢,
mozliwo$ci organizacyjne rodziny,
strategie radzenia sobie ze stresem,

3 Por. takze R. SZARFENBERG. ZagroZenie ubdstwem i wykluczeniem spotecznym rodzin
z dzie¢mi z niepetnosprawnosciami. Wystapienie na konferencji: ,,JJestem mama. Nie rehabili-
tantka. Jestem tata. Nie terapeuta. Rodzice dzieci z niepelnosprawnosciami a rynek pracy”,
Warszawa, 2 kwietnia 2014.
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— wartoS$ci, jakimi kieruje si¢ rodzina,

— zdolno$¢ do wykorzystania zasobéw indywidualnych,

— §rodki materialne (Bartnikowska, Zyta, 2007).

Ostatnim istotnym czynnikiem zewng¢trznym wptywajacym na sytuacj¢ rodzin
z dzieckiem niepelnosprawnym jest kontekst spoteczny. Poglady spoteczne na
osoby niepetnosprawne ewoluowaty od skrajnie niekorzystnych postaw izolacyj-
nych do obecnego nastawienia pozytywnego, wspieranego wieloma spotecznymi
programami integracyjnymi. Sytuacja jednak nadal nie jest idealna. Wyniki
badar opinii spotecznej podawane w raportach CBOS na lata 2000-2007 ukazu-
ja, iz tyle samo Polakéw uwaza, ze dobrze odnosi si¢ do inwalidéw (46%), co
wyraza przeciwng opini¢ (47%) (Ostrowska i in., 2008). Niecheé otoczenia
wptywa na osamotnienie rodzicow w ich zmaganiach o dobro dziecka niepetno-
sprawnego, ktérzy w rzeczywisto$ci bardzo potrzebuja wsparcia moralnego czy
tez instrumentalnego od innych oséb (Rotowska, 1997). Trudy codziennego
zycia z niepelnosprawnym dzieckiem poglebia czgsto fakt niemozliwosci odda-
nia dziecka do placéwki szkolno-wychowawczej czy znalezienia dla dziecka
pracy i jego czgSciowego usamodzielnienia. W konsekwencji, rodziny przezywa-
ja dodatkowe obcigzenie w postaci wykluczenia spotecznego w poszczegdlnych
obszarach swojego funkcjonowania.

Nalezy podkresli¢, iz niepetnosprawnos$é moze sta¢ si¢ zarowno czynnikiem
jednoczacym rodzing, umacniajacym relacj¢ wzajemnej mitosci, jak i bodZcem
zaklécajacym jej funkcjonowanie. Decydujace znaczenie odegra tutaj fakt upty-
wajacego czasu, ktéry dziata zar6wno na korzys$¢, jak i niekorzys$¢ opisywanej
rodziny. Ogét wymienionych powyzej czynnikéw zewnetrznych moze spowal-
nia¢ proces adaptowania si¢ czlonkéw rodziny do nowej sytuacji zyciowej,
niemniej jednak nie przekre§la mozliwosci uporania si¢ z problemami. Jedne
rodziny wiele lat borykaja si¢ z procesem akceptacji niepetnosprawnosci, nato-
miast inne po poczatkowym szoku, stosunkowo szybko dochodza do wzglednej
réwnowagi. Poza czynnikami natury zewng¢trznej, decydujaca rolg w procesie
adaptowania si¢ do niepetnosprawnosci spetnia¢ bgda kompetencje osobowe jed-
nostki i jej postawa wzgledem otaczajacego Swiata, jak 1 wigzi taczace cztonkéw
rodziny, a zwtaszcza matzonkéw, w jedng wspolnote celdw, uczué i dziatai.

2. WEWNETRZNE CZYNNIKI OSOBOWOSCIOWE WPLYWAJACE
NA DOBROSTAN RODZINY Z DZIECKIEM NIEPELNOSPRAWNYM

W zyciu rodziny z dzieckiem niepelnosprawnym pojawia si¢ wiele wyzwan
natury fizycznej oraz psychicznej, ktére wymagaja zaangazowania kompeten-



ANALIZA JAKOSCI RELACJI MALZENSKICH 113

cji osobowych w poradzeniu sobie z nimi. Czasem wydaje si¢ niemal nie-
prawdopodobne, ze rodzinom tym udaje si¢ ostatecznie doj$¢ do etapu adapta-
cji i akceptacji niepelnosprawnosci. Caty system rodzinny, lecz zwtaszcza
rodzice, musza zatem dysponowaé okreslonymi zasobami, ktére pozwolg im
przetrwaé lata zmagania si¢ z réznorodnymi problemami. Sa nimi przede
wszystkim zdolno$ci adaptacyjne, mozliwosci zaradcze lub kompetencje oso-
bowe (Hobfoll, 1989). Do czynnikéw osobowosciowych mozemy zaliczy¢:
poziom dojrzatoSci i odpowiedzialno$ci, Swiatopoglad i system wartosci,
wzorce zachowai wyniesione z rodziny pochodzenia, a zwlaszcza sposoby
radzenia sobie ze stresem. Jednak wszystkie wymienione czynniki aktualizuja
si¢ w petni wowczas, gdy osoba osigga dojrzato$§¢ emocjonalna, a poprzez to
kontrole impulséw i potrzeb prowadzaca do rozwinigcia kompetencji emocjo-
nalnej zapewniajacej dobrostan i odpowiednia jako$¢é zycia.

System emocjonalny jest jednym z fundamentalnych zasobéw wspomagaja-
cych adaptacje cztowieka do otaczajacej go rzeczywistosci®. Jesli wazne
z punktu widzenia jednostki cele i wartoSci moga by¢ przez nia realizowane,
doswiadcza ona emocji pozytywnych, lecz kiedy nie moga, do§wiadczane sa
emocje negatywne. Zasadniczo kazdy zdrowy system, w tym system rodzinny,
dazy pod wzglgdem emocjonalnym do zachowania homeostazy. Zakl6cenie
tej rownowagi w rodzinie przezywajacej stres wywolany niepelnosprawnoscia
dziecka jest wysoce prawdopodobne. Stad istotne staje si¢ pokreSlenie réznic
emocjonalnych wystepujacych pomigdzy kobietami a m¢zczyznami, bedacych
gtéwna sitag napgdowa wigzi interpersonalnych, oraz wykazanie szczegdlnej
roli kontroli emocjonalnej w radzeniu sobie ze stresem.

Generalna réznica emocjonalna pomig¢dzy ptciami polega na tym, iz kobie-
ty cechuje ekspresywnos$¢, rozumiana jako sktonnos$¢ do utrzymania wiezi,
rozwigzywania konfliktéw, wsparcia emocjonalnego, przyjacielskosci, otwar-
tosci na innych oraz pasywnos$ci w sferze inicjatyw. Mezczyzn natomiast
instrumentalno$¢ — oznaczajaca rozwigzywanie zaistniatych probleméw, osia-
ganie wyznaczonego celu, aktywna manipulacj¢ otoczeniem (Spence, Buckner,
2000)°. Dla kobiet emocje stanowig wartos$¢ autoteliczna, dlatego tez troszcza
si¢ one o innych ludzi i odczuwajg cierpienie innych, jak swoje wlasne (Ma-
ruszewski, Scigata, 1998). Kobiety takze lepiej rozpoznaja emocje na twa-

4 Emocja jest relacja zachodzaca miedzy osoba i jej otoczeniem, a jej jako§é wyznaczana
jest poprzez mozliwos$¢ realizacji wlasnych celéw (dobrostan) oraz poczucie kierowania wta-
snym otoczeniem (sprawstwo) (LAZARUS, 1991).

3 Por. takze E. MANDAL. Podmiotowe i interpersonalne konsekwencje stereotypéw zwiqza-
nych z ptcig. Katowice 2000.
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rzach innych ludzi (doktadno$¢ na poziomie 90%), za to me¢zczyZni tatwiej
dostrzegaja niezadowolenie na fotografiach innych me¢zczyzn (Blum, 2000).

W przesztosci przystosowawczy charakter emocji pomagal kobietom nie
tylko lepiej reagowaé na potrzeby potomstwa, ale takze na emocje, zwtaszcza
te negatywne, matzonka (por. Spencer, 1961, za: Beall, 2002). Mg¢ZzczyZni
zdobywajac pozywienie dla wspdlnoty rodzinnej, byli narazeni na wysoki
stres, dlatego reagowali gtéwnie silnymi emocjami, takimi jak gniew lub
strach. Kobiety, dbajac o przetrwanie gatunku i wychowywanie potomstwa,
rozwijaty emocje o duzej zlozonoSci, pozwalajace na rozpoznawanie i reago-
wanie na rézne stany cztonkéw rodziny. Stad, jak twierdza T. Maruszewski
i E. Scigata, ,,stany emocjonalne wystepujace u kobiet maja trwalszy charak-
ter w poréwnaniu z emocjami me¢zczyzn, sa bardziej zréznicowane i stanowia
odpowiedzZ nie tylko na czynniki zewngtrzne, lecz takze czgsto sa generowane
od wewnatrz” (Maruszewski, Scigala, 1998, s. 144).

Badania wykazuja, iz ze wzglgdu na struktur¢ doznawanych emocji w roz-
nych sytuacjach zycia codziennego, mozna zarysowaé tendencje w emocjonal-
nej reaktywnoSci kobiet i mezczyzn (Kornaszewska-Polak, 2012). Tendencje
te okreslono w prébny sposéb jako typy emocjonalnosci kobiecej i meskie;j.
Pierwszy z nich cechuje sktonno$¢ do do§wiadczania w obliczu przezywanych
trudnosci emocji negatywnych, takich jak niepokdj, napigcie oraz wysoki
poziom lgku. Na kontrol¢ emocjonalng u kobiet sktadaja si¢ takie wtasciwo-
Sci, jak pobudliwo$¢ emocjonalna (reaktywnos¢) i kontrola sytuacji, §wiadcza-
ce o duzej tatwosci wyrazania stanéw emocjonalnych oraz o przejmowaniu
kontroli nad otoczeniem lub sytuacja (takze z nastawieniem na wspétprace
z innymi). Drugi typ, emocjonalnosci meskiej, wskazywatby na takie tenden-
cje, jak umiar i zahamowanie w ekspresji emocji, a takze na wymiary kontro-
li emocjonalnej takie, jak niski poziom pobudliwosci (reaktywnosci) i wysoki
odpornosci emocjonalnej oraz silna kontrola ekspresji i staba kontrola sytua-
cji. Cechy te moga wptywaé na postawe dystansowania si¢ i wycofywania
z sytuacji o duzym napig¢ciu emocjonalnym, aby uniknaé do§wiadczania nie-
przyjemnych emocji negatywnych.

Tto réznic emocjonalnych uwypukla fakt, iz nie tyle same sktonno$ci do
okre§lonych stanéw emocjonalnych decyduja o adekwatnym zachowaniu, ile
umiejetnos¢ ich rozumienia i wlasciwej regulacji. Kierowanie wtasnymi emo-
cjami polega na niedopuszczaniu do nadmiernego przeciazenia oraz wypraco-
wywaniu wlasnej taktyki roztadowywania napie¢ (Janiszewska, 2001).
A. Antonovsky (2005) podkreslat, ze w sytuacji trudnej istotne jest poczucie
koherencji, czyli umiejgtnos¢ i gotowos¢ do interpretacji zachodzacych zda-
rzen jako zrozumialych i sensownych. C. Saarni dodaje do wymienionych
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cech niezbedna role dwoéch czynnikéw ksztattujacych kompetencje emocjonal-
ne, a mianowicie poczucie wtasnej wartos$ci oraz poczucie sprawstwa (Saarni,
1988). Ostatecznie nalezy wskazaé réwniez na te wtasciwosci, ktére determi-
nuja stopieft skutecznosci jednostki w relacjach z innymi, a sa nimi empatia
1 umieje¢tnoSci spoleczne.

Sytuacja niepetnosprawnosci wymaga od rodziny mobilizowania zasobéw
emocjonalnych w celu poradzenia sobie z napotykanymi problemami i wyz-
waniami. Stres jako stan emocjonalnego napigcia, wywotuje okresowe zaktd-
cenia w funkcjonowaniu rodziny i wystgpuje zawsze jako efekt odbieranego
zagrozenia. We wspomnianej sytuacji wiele niekorzystnych czynnikéw natury
zewngtrznej, jak 1 wewngtrznej, naktada si¢ na siebie potggujac obcigzenie
stresem. Matki dzieci niepelnosprawnych, jak wykazuja badania, do§wiadczaja
wysokiego stopnia przeciazenia zwtaszcza w przypadku wystapienia autyzmu,
zespotu Downa, mézgowego porazenia dziecigcego czy gtgbokiego uposledze-
nia umystowego (Pisula, 1996). Schemat 1. ukazuje kolejne poziomy utrud-
nied w codziennym funkcjonowaniu, bedace wynikiem reakcji na stres.

Schemat 1. Model reakcji na stres psychologiczny J. Reykowskiego
Natezenie Warunki ) Obciazenie |Obszar progu Przeciazenie Zatamanie
Prég stresu systemu tolerancji systemu .
stresu normalne . .. |psychiczne
regulacji stresu regulacji
zorientowane zorientowane zaniechanie
na wykony- na wykonanie dziatari,
Dyi . wanie zadan zadan koncentracja
ziatanie s .
w obecnosci na obronie
stresu przed
stresem
normalne zwalczania obrona nerwicowe
Reakcje stresu przed depresyjne
stresem
zaktocenia, |wystgpuja |mobilizacja |rozstrojenie |destruktyw-
Stres zagrozenia, |réznice nosé
psychiczny |deprywacja |indywi-
dualne
wlasciwa do reakcje kon- |[reakcje reakcje
Kontrola sytuacji trolowane czg$ciowo niekontrolo
kontrolowane |wane

Zrédto: Opracowanie wiasne na podstawie: TERELAK, 2001, s. 230.

Jak wynika z przedstawionego schematu, po przekroczeniu progu tolerancji
stresu nastgpuje stopniowy spadek przystosowania oraz poziomu kontroli,
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ktéry w stanie permanentnego przeciazenia (stresie chronicznym) prowadzi
do rezygnacji z realizacji zadan, obrony przed stresem, cz¢$ciowej lub catko-
witej utraty kontroli emocjonalnej, destabilizacji psychicznej i ostatecznie do
zalamania psychicznego (Terelak, 2001). Wystapia tutaj réznice indywidualne
(takze pod wzgledem ptci) w radzeniu sobie z sytuacja trudng, uwarunkowane
posiadanym doswiadczeniem i zasobami wtasnymi jednostki oraz jej potrzeba-
mi i celami zyciowymi. Wystepujace réznice plciowe w radzeniu sobie ze
stresem wynikaja z wczesniej wymienionych réznic emocjonalnych. Moga one
doprowadzi¢ do wzajemnego niezrozumienia i konfliktéw pomig¢dzy rodzicami
dziecka niepetnosprawnego.

Wybér sposobu radzenia sobie ze stresem jest uzalezniony od tego, co
jednostka ceni i jakie warto$ci preferuje, natomiast nie ma jednego uniwersal-
nego sposobu radzenia sobie w kazdej sytuacji stresogennej. Ich skuteczno§é
bedzie zaleze¢ od trafnosci wyboru zachowania wobec okre§lonych wymagan
sytuacji oraz od elastyczno$ci ich wykorzystania, ewentualnie sktonnosci do
zmiany postgpowania (Cohen, 1984). W badaniach stwierdzono, ze kobiety
miaty silniejsze tendencje do wyboru strategii poszukiwania wsparcia oraz
takich strategii emocjonalnych, jak przyjmowanie odpowiedzialnosci i uciecz-
ka-unikanie, natomiast m¢zczyZni wybierali strategie dystansowania si¢ i sa-
mokontroli emocjonalnej (Kornaszewska-Polak, 2012). Rodzice dowiadujac
si¢ o fakcie niepetnosprawnosci wtasnego dziecka, doznaja czgsto szoku emo-
cjonalnego, na tle ktérego nastepuje destabilizacja zachowania. Ich postepo-
wanie zostaje wowczas ukierunkowane bardziej na uporanie si¢ ze wstrzagsem
psychicznym, anizeli racjonalne préby niesienia pomocy dziecku i sobie na-
wzajem. Wobec catozyciowej perspektywy obciazenia niepetnosprawnoscia,
potrzebne begdzie uaktywnienie osobowej wytrzymatosci, a nawet przekrocze-
nie dotychczasowych sposobéw funkcjonowania na rzecz dostosowania si¢ do
nowych warunkéw zyciowych.

3. SKUTKI FUNKCJONOWANIA W STRESIE DLA MALZENSTWA
Z DZIECKIEM NIEPELNOSPRAWNYM

Rozpatrujac adaptacyjne formy zachowan w sytuacji niepelnosprawnosci,
nalezy przyjrze¢ si¢ takim zasobom, jak mocne strony rodziny i matzenstwa,
traktowane jako osobowe i wspdlnotowe szanse umozliwiajace przezwyci¢ze-
nie problemoéw i kryzyséw. Jako$¢ wiezi, jaka taczy matzonkéw, a zwtaszcza
uczucie mitosci, stanowi predykator skutecznosci poradzenia sobie z sytuacja
niepelnosprawnosci ich dziecka (por. Rys$, 1993). Satysfakcjonujace relacje
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malzeniskie sa Zrédiem sity psychicznej potrzebnej do realizacji celéw zycio-
wych takich, jak mozliwo$¢ wzajemnego zrozumienia, kochania i wspétdziata-
nia (Rys$, Jankowska, 2007; Kornaszewska-Polak, 2013). Mito$¢ malzeriska
to depozyt stuzacy nie tylko na dobre chwile, ale przede wszystkim na chwile
trudne, bowiem wsparcie ptynace ze strony partnera spetnia funkcje bufora
chronigcego przed stresem i niepowodzeniami codziennego zycia (Cohen,
Wills, 1985). Matzonkowie bgdac dla siebie oparciem, czerpia z wzajemnych
relacji site przekazywang nastgpnie dziecku niepelnosprawnemu, aby stawato
si¢ ono osobg godng szacunku, chciang i kochana.

Przyjmujac perspektywe matzenstwa jako diady, nalezy wzia¢ pod uwage
wystepujaca w kazdym intymnym zwigzku wspodizaleznosé. Jej poziom wy-
znaczany jest poprzez trafno$¢ postrzegania uczué, potrzeb i oczekiwan part-
nera oraz wplywa na poczucie wzajemnego zrozumienia i wspoéldzialania
(Niemiec, 2006). Mozliwos$¢ odnalezienia w sobie sity na przezwyci¢zanie
trudno$ci dokonuje si¢ wlasnie poprzez rzetelny i trafny osad oraz postgpowa-
nie zaspokajajace potrzeby matzonka. Méwimy wodéwczas o emocjonalnym
wspoétbrzmieniu partneréw w zwiazku. Wzajemne wsparcie udzielane w takich
parach przyjmuje wymiar zar6wno emocjonalny, informacyjny, jak i material-
ny (Cohen, Wills, 1985). Wsparcie to w miar¢ uptywu lat staje si¢ coraz
bardziej istotne, wzrasta takze rola zaangazowania matzonkéw oraz poziom
intymnoSci ich relacji (RyS, 1999). Zaangazowanie z kolei ksztattuje poczucie
troski o cztonkéw rodziny, ktére prowadzi do ich dowarto§ciowania 1 jest
gwarantem szczeSliwosSci rodziny. Braki w obszarach trafnos$ci odczytu po-
trzeb partnera, ich zaspokojenia, troski o niego staja si¢ przyczyna wielu
konfliktéw dotyczacych intencji oraz motywdéw postepowania, utrudniaja
porozumienie i wsp6lna walke z przeciwno$ciami losu.

Zmiana sytuacji rodzinnej w przypadku niepelnosprawnosci wywotuje
pewna destabilizacje funkcjonalna, w ktérej bardziej jest prawdopodobne, ze
to problemy dziecka wywotaja konflikt matzeniski, anizeli konflikt mig¢dzy
rodzicami wywota ujawnienie si¢ probleméw w zachowaniu dziecka (Emery,
1984, za: Gatkowska, 1999, s. 70). Zmiany w systemie rodzinnym moga
przybraé nastgpujace formy: skupienie si¢ na roli rodzicielskiej z pomini¢ciem
pozostatych rél, zwlaszcza roli matzonka i partnera, czy tez relegowania
zadan rodzicielskich wobec dziecka niepelnosprawnego i rozbudowy innych
zadan, na przyktad zabezpieczenia finansowego rodziny (Niemiec, 2006).

Kazda rodzina z dzieckiem niepetnosprawnym przechodzi cztery fazy
dos§wiadczeni (Ingals, 1978, za: Twardowski, 2005). W pierwszej fazie szoku,
wstrzasu i kryzysu rodzice dowiaduja si¢ o fakcie niepelnosprawnosci dziec-
ka. Ich reakcja emocjonalna zwigzana z bélem i cierpieniem jest na tyle silna,
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ze moze powodowac zachwianie réwnowagi wewngtrznej z naruszeniem kon-
troli emocjonalnej, a nawet stanami nerwicowymi. Druga faza — rozpaczy
i depresji, prowadzi do kryzysu osobistych wartosci. Wéwczas rodzic, pomi-
mo mitoSci do dziecka, odrzuca je z powodu uposledzenia, czuje si¢ zawie-
dziony, przygnebiony i bezradny wobec nieprzewidywalnej przysztosci. W fa-
zie trzeciej — pozornego przystosowania, zaczynaja dziataé irracjonalne me-
chanizmy obrony ego, ktére obnizaja poziom niepokoju, ale takze deformuja
obraz realnej rzeczywisto$ci. W ich wyniku rodzic zaréwno obwinia wszelkie
czynniki zewngtrzne za spowodowanie niepetnosprawnos$ci oraz zyskuje nie-
uzasadnione przekonanie, ze dziecko da si¢ wyleczy¢ (zaprzeczanie niepetno-
sprawnosci) (Borzyszkowska, 1997). Czwarta faza jest faza akceptacji i roz-
poczegciem procesu adaptacji do nowej sytuacji zyciowej zaréwno w blizszej,
jak i dalszej perspektywie®.

Dobrostan rodziny wychowujacej dziecko niepetnosprawne w duzej mierze
zaleze¢ bedzie, z jednej strony, od wtasnych zasobéw odpornosciowych mat-
zonkéw, jak beda je uzytkowad i jak odbudowywagé, oraz z drugiej, od umie-
jetnoSci poniesienia kosztéw zaistnialej sytuacji. Wytrzymatos§¢ badz tez od-
pornos¢ psychiczna, jako wrodzona zdolno$¢ rozwijana w toku zycia, zalezy
od nastgpujacych czynnikéw: tendencji lekowych czy neurotycznych, myslenia
pesymistycznego, negatywnej samooceny, postawy bezradno$ci oraz zalez-
noéci od innych (Kubacka-Jasiecka, Lipowska-Teutsch, 1997). Wiele oséb
zmagajacych si¢ z powaznymi stresami niepetnosprawnosci przezywa okreso-
wo, lub trwale, uczucie lgku, bezradnoS$ci, niepewnos$ci co do przysztosci,

 Adekwatnie do przezywanych indywidualnie przez kazdego z rodzicéw czterech faz
adaptowania si¢ do sytuacji niepelnosprawnosci, cykl zycia malzeriskiego przechodzi takze
poprzez wymienione etapy. Pierwsza faza szoku cechuje si¢ stopniowa dezorganizacja funkcjo-
nowania, wzrostem nieporozumien, ktétni oraz wzajemnej wrogosci, co doprowadza matzonkéw
do zamknigcia si¢ w sobie i niech¢ci do pomocy drugiemu w przezwycig¢zaniu trudnosci. W fa-
zie drugiej — rozpaczy — u partneréw przewazaja uczucia bezradno$ci, osamotnienia, skrzyw-
dzenia przez los i poczucia kleski zyciowej, kiedy mechanizmy kontroli zostaja powaznie
ostabione, przez co ujawniaja si¢ zachowania agresywne oraz zdezorganizowane. Trzecia faza,
pozornego przystosowania, wzbudza u matzonkéw poczucie przygngbienia i oszukania przez
los, tracg oni wiar¢ we wlasne mozliwoSci zmiany trudnej sytuacji. Pesymizm dotyczacy przy-
sztodci nasila wzajemne obarczanie si¢ odpowiedzialnoScia, przypisywanie sobie ztej woli,
wzmaga uczucie dystansu i izolacji, doprowadzajac zwiazek do powaznego kryzysu. Jesli nie
uzyskajg oni na tym etapie pomocy i wsparcia, negatywny taincuch zdarzeri moze spowodowaé
rozpad ich matzefistwa i porzucenie rodziny przez ojca (POSPISZYL, 2007). Jesli jednak taka
pomoc zostaje udzielona, lub w samym zwiazku wzrasta nadzieja na lepsza przyszto$¢, matzon-
kowie moga wejs¢ w czwartg fazg — akceptacji sytuacji — jej zrozumienia oraz wspéidziatania
na rzecz przezwycig¢zenia trudnosci.
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ktére uniemozliwiaja skuteczne poradzenie sobie z problemami (Clore, 1999).
Dodatkowo state poczucie zmgczenia i przeciazenia doprowadza do zaburzen
w funkcjonowaniu oraz wyczerpywania si¢ zasobéw radzenia sobie ze stresem
codziennym, ktére okreslamy mianem kosztéw psychologicznych (Ratajczak,
2000). Przedluzajacy si¢ stan wyczerpania w sytuacji permanentnie stresorod-
nej moze spowodowaé ograniczanie i uszkodzenie zasobéw, zwlaszcza tych
podstawowych dla dobrostanu cztowieka, jakimi sa zdrowie psychofizyczne
oraz réwnowaga emocjonalna (Terelak, 2001). Niemniej jednak istnieje wiele
par matzenskich, ktére w walce o dobrostan rodziny osiagaja sukces, utrzy-
mujac optymalny poziom szcze$cia czy zadowolenia, warto zatem odpowie-
dzie¢ na pytanie, dlaczego jedni ponosza znacznie wigksze i powazniejsze
koszty tej sytuacji niz inni.

4. RADZENIE SOBIE ZE STRESEM NIEPELNOSPRAWNOSCI

Kwestia intrygujaca psychologdéw i pedagogéw od lat sgq réznice indywi-
dualne lezace u podstaw zachowan ludzkich w sytuacjach trudnych. Réznice
te powoduja, iz jedni radza sobie z problemami o wiele skuteczniej niz inni.
Wedlug A. Antonovsky’ego, nie istnieje uniwersalny sposéb radzenia sobie
w kazdej sytuacji stresogennej (Antonovsky, 2005). Podobnie uwaza R. Laza-
rus (1986), ktéry stwierdza, ze proces zaradczy to nie pojedynczy akt, lecz
taricuch wydarzen, ktére jednostka ocenia poznawczo i wobec ktérych podej-
muje okre§lone decyzje oraz dziatania. Efektywnos§¢ poradzenia sobie z trud-
no$ciami jest wspomagana poprzez umiejetnos¢ doboru postgpowania do kon-
kretnej sytuacji i sktonno$¢ do zmiany zachowania w niesprzyjajacych warun-
kach. Zdolno$ci te moga stuzy¢ takze matzonkom w toku dochodzenia do
adaptacyjnych rozstrzygnieé¢ w sytuacjach konfliktowych oraz kryzysowych.

Niezmiernie waznym elementem procesu budowania kompetencji intraper-
sonalnych w trudnych sytuacjach jest zdolno$¢ do wiasciwej oceny siebie
i sytuacji. Realistyczny obraz §wiata oraz adekwatna samoocena wzmacniajg
poczucie jednostkowego zaufania i wiary we wilasny potencjal. Rodzice dzieci
niepetnosprawnych potrafiag rézni¢ si¢ poziomem oceny sytuacji, jej analizy
i ewentualnej redefinicji w nowych okolicznos$ciach. W toku badan przepro-
wadzanych przez M. Siemifiska stwierdzono wyzszy poziom bezradnosSci
ojcow wobec choroby dziecka anizeli matek, ktére wykazywaly wyzsza efek-
tywno$¢ dziatania w trudnych warunkach (Siemifiska, 1986). Skutecznym
postepowaniem w terapii rodzin z niepelnosprawnym dzieckiem okazato si¢
wlaczanie ojca w zycie codzienne dziecka (Bartnikowska, Zyta, 2007). W ba-
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daniach E. Kramarczyk (1989) matki dzieci niepetnosprawnych, ktére pogo-
dzily si¢ ze swoim losem, staraly si¢ przeformutowaé swoje oczekiwania
stosownie do sytuacji. W odzyskiwaniu kontroli nad zdarzeniami wazna rol¢
odgrywato osobiste przekonanie jednostki co do mozliwosci sprawowania
przez nig kontroli i wptywania na sytuacj¢ zewnetrzng (por. Taylor, 1984).
Osoby realistycznie oceniajace swoje szanse w radzeniu sobie z problemami,
byty bardziej odporne wobec wzrostu napigcia psychicznego, nie baty sig¢
podejmowac ryzyka zmian oraz potrafity nada¢ zdarzeniom i wtasnemu cier-
pieniu sens (por. Poprawa, 1996; Frankl, 1998). Ci z rodzicéw, ktérzy ocenia-
li swe zaangazowanie jako nadmierne lub nieadekwatne, do§wiadczali poczu-
cia winy i krzywdy oraz przezywali rozczarowanie i gigboki dysonans.

Aktywnos$¢ zwigzana z obnizeniem poziomu zagrozenia zewngtrznego oraz
napigcia wewngtrznego okreslana jest jako proces zaradczy lub proces radze-
nia sobie ze stresem (Ratajczak, 2000)’. Etap przystosowania sie rodziny do
niepelnosprawnosci dziecka, okreslany takze jako osiaganie akceptacji badz
dochodzenie do réwnowagi, oznacza przyjecie do wiadomosci szeregu ograni-
czefi rozwojowych dziecka, co pociaga za soba przeformutowanie celéw i pla-
néw zyciowych, a takze poszukiwanie nowych tresci, ktérymi nalezy wypet-
ni¢ zycie. W tej fazie rodzice rozpatruja, jaki sposéb jest wlasciwy dla za-
pewnienia dziecku — w ramach jego mozliwosci — prawidtowego rozwoju
(Rotowska, 1997). Ci, ktérym udaje si¢ osiagnaé taki stopiet dojrzatoSci,
zaczynaja dostrzegaé pozytywne wartoSci, jakie wnosi dziecko w ich zycie
i przestaja si¢ czu¢ zranieni (Cunningham, 1982, za: Obuchowska, 2008).
Wyniki badai podtuznych D. Graya (2002) dotyczace rodzicoOw dzieci nie-
pelnosprawnych dowodza, ze wielu rodzicéw przystosowuje si¢ do sytuacji
i znajduje skuteczne sposoby radzenia sobie z wyzwaniami codziennos$ci, co
z kolei wplywa na obnizenie iloSci probleméw ze zdrowiem fizycznym oraz
powoduje zmniejszenie natgzenia stresu.

Wybdr strategii zaradczej w duzej mierze zalezy od mozliwoS$ci kontrolo-
wania sytuacji stresowej, co potwierdzaja zaréwno amerykanskie, jak i polskie
badania. W sytuacjach, ktére mozna byto kontrolowaé, stosowano takie strate-
gie, jak konfrontacja, planowe rozwiagzywanie probleméw czy przewartoscio-
wanie, ktére prowadzily do osiagania wzglednego dobrostanu psychicznego.

" Nalezy zauwazyé, iz do srodkéw zaradczych zaliczamy nastepujace zasoby: informacyjne
(wiedza i doSwiadczenie), energetyczne (zdrowie i sita psychiczna) oraz instrumentalne (Srodki
materialne). Wszystkie one sa w réwnym stopniu istotne dla rodzicéw dziecka niepetnospraw-
nego walczacych ze stresem, niemniej jednak w poszczegélnych fazach adaptacji zapotrzebowa-
nie na nie jest rézne.
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Natomiast w sytuacjach niekontrolowanych stosowano strategie dystansowa-
nia, przyjmowania odpowiedzialnosci czy ucieczki-unikania (Lazarus i in.,
1986). Co ciekawe, wybdr tych ostatnich nie powodowal przewidywanego
spadku efektywnos$ci dziatan w dlugiej perspektywie czasowej. Wyniki prze-
prowadzonych badan ujawnily, iz strategie ucieczki i unikania obnizaty napig-
cie emocjonalne u matek dzieci niepetnosprawnych, sprzyjajac takze ich do-
brostanowi (Sekutowicz, 2000). W innych badaniach okazato si¢, ze poziom
zadowolenia z zycia u matek dzieci niepetnosprawnych nie obnizat si¢ w po-
waznym stopniu, pomimo stosowania strategii polegajace na samoobwinianiu
(Pisula, 1996). Natomiast obnizyt si¢ stan zadowolenia oraz wystapily niepo-
kéj 1 panika u tych matek, ktére utrzymywaty dawne przekonania i oczekiwa-
nia wzgledem niepetnosprawnego dziecka, nie pogodzity si¢ ze swoim losem,
a w efekcie nie potrafity adekwatnie kontrolowaé czynnikéw stresu (Kramar-
czyk, 1989).

Ojcowie dzieci niepelnosprawnych przewaznie stosuja taktyki dystansowa-
nia w trudnych sytuacjach stresowych (Wielgosz, 2005). Wynika to z faktu,
7ze — po pierwsze — jest im znacznie trudniej niz matkom ksztattowaé satys-
fakcjonujace wigzi ze swym uposSledzonym dzieckiem, a takze znalez¢ z nim
wlasciwy sposéb komunikowania si¢ (Pisula, 2007). Po drugie, kiedy trudno-
$ci zaczynaja si¢ poglebiaé, ojcowie odsuwajg si¢ od rodziny i jej probleméw,
angazuja si¢ bardziej w prac¢ zawodowa, aby zapewni¢ byt materialny rodzi-
nie, a nawet uciekaja w alkohol i inne uzywki. Zachowania te ukazujg pozor-
na postawe nieprzejmowania si¢, obojetnosci wobec zaistniatej sytuacji, ktora
skrywa gtebokie reakcje depresyjne, poczucie rozpaczy i beznadziejnoSci
(Kornas-Biela, 2001). Moga oni czué si¢ zaniedbani przez Zzony, skupione
wytacznie na dziecku, co doprowadza do rozluZnienia i rozpadu wig¢zi uczu-
ciowych, a tym samym — ostatecznie moze doprowadzi¢ do odej$cia od rodzi-
ny (Bartnikowska, Zyta, 2007).

Przyktady najczesciej stosowanych, przez rodzicéw dziecka niepetnospraw-
nego, technik zaradczych w sytuacji stresu przedstawia schemat 2.

Polskie badania dotyczace problematyki funkcjonowania w stresie rodzicow
dzieci niepetnosprawnych odnosza si¢ gtéwnie do analizy sytuacji matek,
czestokroé osamotnionych z powodu psychicznej badzZ fizycznej nieobecnos$ci
ojca (Mikotajczyk-Lerman, 2011). Wykazano, ze matki dzieci niepetnospraw-
nych doswiadczaja wyzszego poziomu obcigzenia stresowego i lgku w poréow-
naniu do matek dzieci zdrowych (Marcysiak, 1999). Powodowane to bylo
faktem nadmiaru zadad do wykonania, glebokim poczuciem winy, obawa
o przysztos$¢ dziecka, niemoznoscia realizacji wtasnych planéw zyciowych,
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Schemat 2. Sposoby radzenia sobie rodzicéw

ze stresem niepetnosprawnos$ci ich dziecka

Natezenie
stresu

Sposoby radze-
nia sobie ze
stresem

Poszczegélne strategie radzenia sobie
ze stresem

Prég stresu —
czesciowe ob-
cigzenie syste-
mu regulacji

Aktywne radze-
nie sobie: pla-
nowe rozwiazy-
wanie proble-
moéw

Dziatania w celu poprawy
sytuacji: poszukiwanie
metod pomocy dziecku,
wspomaganie rozwoju,
uczestnictwo w terapii

Poszukiwanie informacji:
konsultacje ze specjalistami,
czytanie literatury, spotkania
i wymiana do$wiadczen z
innymi rodzicami

Korzystanie ze
wsparcia spo-
fecznego

Poszukiwanie wsparcia
instrumentalnego: material-
nego, informacyjnego, orga-
nizacyjnego

Poszukiwanie wsparcia
emocjonalnego: dzielenie
si¢ problemami z rodzing
i przyjaciétmi

Obszar progu
tolerancji stresu

Unikanie, od-
wlekanie zmie-
rzenia si¢ z pro-

Czasowe zahamowanie
aktywnosci na rzecz popra-
wy sytuacji: odraczanie
dziatafi, czekanie na odpo-

Porzucenie dotychczaso-
wych aktywnosci: ograni-
czenie kontaktéw spotecz-
nych, porzucenie pracy

wanie proble-
moéw

wyznaczenie nowych celéw
w zyciu

blemem wiedni moment, powierzenie | zawodowej, zaniedbanie
si¢ specjalistom domu i rodziny
. . | Zaprzeczanie istnienia pro- | Brak zgody na zaistniat
Znieksztalcenia P . jemia p 200y matd
blemu: twierdzenie, ze sytuacj¢: zbuntowanie si¢
poznawcze . . . .
dziecko jest zdrowe przeciw losowi
L Roztadowanie wlasnych Zwrot ku religii: obwinianie
Przeciazenie L. .. . .
svstemu resn Obwinianie negatywnych emocji: obwi- | Boga za trudna sytuacje,
l:i]c'i & innych nianie lekarzy za niepelno- | poszukiwanie sensu tej sy-
J sprawnos¢ dziecka tuacji
Spadek zaangazowania: Unikanie podejmowania
Dystansowanie | bierno$¢, poddanie si¢ sy- problemu: ulokowanie
sie tuacji, utrata nadziei na swoich marzefi i celéw
poprawe w innych obszarach zycia
Akceptacja sytuacji: odkry-
Przewartoscio- | Zmiana systemu wartosci: cie pozytywnych stron sy-

tuacji, akceptacja niepetno-
sprawnego dziecka, mitos¢
do dziecka

Zrédto: Opracowanie wiasne na podstawie schematu 1. oraz: NIEMIEC, 2006, s. 48.

zwigkszong wrazliwo$cia na opini¢ publiczng. W innym badaniu wykazano,
ze skuteczno$¢ radzenia sobie ze stresem u tych matek jest uzalezniona od
sytuacji materialnej rodziny i zwiazanego z nig poczucia kontroli. Matki
znajdujace si¢ w trudnej sytuacji materialnej cechowato poczucie kontroli
wewngtrznej, co mobilizowato je do wykorzystania takich pozytywnych taktyk
zaradczych, jak planowe rozwiazywanie probleméw czy pozytywne przewar-
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toSciowanie. Natomiast matki bedace w dobrej sytuacji materialnej cechowato
poczucie kontroli zewngtrznej, prowadzace do dystansowania si¢ od problemu,
niepodejmowania wielu dziatan zaradczych oraz braku przekonania, ze zaist-
niala sytuacja moze ulec zmianie (Rotowska, 1997).

W efekcie wysokiego poziomu pobudliwo$ci w warunkach stresu (wspom-
nianego wczes$niej przy réznicach emocjonalnych) oraz przeciazenia codzien-
nymi obowigzkami, matki niepetnosprawnych dzieci ponosity wysokie koszty
psychologiczne, ujawniajace si¢ w postaci podwyzszonego poziomu depresji
(Klonowicz, 1992; Rola, 1995). Wykazano dodatkowo, iz frustracje, poczucie
winy i §wiadomos$¢ niemozliwos$ci wyleczenia dziecka powodowaty u matek
wysoki poziom lgku i agresywnosci (Siek, 1999). Matki te przejawiaja takze
symptomy poczucia nizszej warto$ci, gorszego obrazu siebie, nizszej samo-
oceny, poczucia winy i bezradno$ci oraz braku kompetencji w rehabilitowaniu
dziecka (Pisula, 1996; Sokotowska, 2005). Stad stan, w jakim znajduja si¢
matki dzieci niepetnosprawnych w wyniku stresu chronicznego, mozemy
okre$li¢ jako wypalenie psychiczne (Ratajczak, 2000; Bartnikowska i in.,
2008). W procesie utraty ztudzeri obnizone poczucie wlasnej sprawczosSci
i braku kompetencji prowadzi do negatywnego reagowania na dziecko i wzra-
stajacej obojetnosci wobec jego niepetnosprawnosci. Rodzice doswiadczaja
wowczas zmiennych nastrojow konfliktu rél, przetadowania obowiazkami,
monotonii wywolanej codzienng rutyna zwiazang z opieka nad dzieckiem,
wysokiego poziomu osobistej odpowiedzialnoSci oraz chegci pozbycia si¢ tej
odpowiedzialnos$ci za wszelka ceng (Rotowska, 1997).

Opisany tok postgpowania, to jeden z najbardziej ,,czarnych scenariuszy”
zycia rodziny z dzieckiem niepelnosprawnym, sa jednak i inne wzorce zacho-
wania ukazujace, ze stres niepelnosprawnosci mozna przezwyci¢zy¢ i osta-
tecznie prowadzié¢ szczeSliwe zycie®. W tych rodzinach, gdzie matzonkowie
dbali o wzajemne wigzi, jako$¢ zycia byta nieporéwnywalnie wyzsza anizeli
w rodzinach z wigziami zaniedbanymi (RyS§, 1993). Zrozumienie wspétzalez-
nosci skutkéw dziatan obojga partneréw oraz zdolno$ci empatycznego prze-

8 Fundacja Promyk Storica zorganizowata konkurs na najciekawszego bloga rodzicéw
niepelnosprawnych dzieci. Celem konkursu jest ch¢é ukazania, ze zycie z niepelnosprawnym
dzieckiem moze stanowi¢ i stanowi Zrédio radosci, nie jest za§ wypelnione wylacznie smut-
kiem, trudem i choroba. Nie musi oznaczac tez catkowitej rezygnacji z wtasnych planéw. Jedna
z autorek dziennika podsumowuje: ,,Zapewne kto$ nie jest w stanie zrozumiec¢, ze chore dziec-
ko jest takim samym blogostawieristwem i rado$cia dla rodziny, jak zdrowe. Mozna by¢ szcze-
Sliwym cierpiac, to takie niepojete! Ba! Mozna nawet wcale nie cierpie¢ z powodu choroby
czy niepetnosprawnosci, to dopiero nie do pojecia!” (anielinka.blox.pl; http://natemat.pl/38259,
rodzice-na-blogach-obalaja-mity-o-niepelnosprawnych-dzieciach [dostep: 20.12.2014]).
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kraczania siebie ma ogromna warto§¢ w malzefistwach, ktére doSwiadczaja
faktu niepetnosprawnosci wtasnego dziecka. W jakim stopniu rodzice potrafia
stworzy¢ kochajaca si¢ i wspierajaca wspolnotg, w takim budujag w swym
niepelnosprawnym dziecku przekonanie, ze §wiat zewngtrzny jest dla niego
miejscem bezpiecznym i godnym zaufania.

W przeprowadzonych badaniach rodzic6w dzieci niepetnosprawnych spraw-
dzano, jaki wptyw na poczucie szczgScia osobistego i zadowolenia z matzen-
stwa ma wzajemna percepcja roli matzonkéw (Niemiec, 2006, s. 182). Bada-
nia te wykazaty, ze jedynie te malzefistwa maja szans¢ na szczeScie, w kto-
rych m¢zczyzna wchodzacy w zwigzek jest dojrzaty do pelnienia rél matzen-
skich i rodzicielskich, gotéw do angazowania si¢ w obowiazki ojcowskie,
stara si¢ wesprze¢ partnerke w jej zadaniach oraz czynnie wspiera ja w pracy
i okazuje jej swojgq mito$¢. Z kolei zony wykazuja umiejetnos¢ dyskretnego,
niedyrektywnego dostrzegania oraz doceniania starafi ojca odno$nie do jego
relacji z dzieckiem, opieki nad nim i wychowywania, a takze jego dziatan
w celu zabezpieczenia materialnego rodziny i udziatu w obowiazkach domo-
wych. Wéwczas maz nabieral przekonania, ze jest dobrym ojcem oraz moégt
si¢ nim poczué, pomimo niepelnosprawnosci czy choroby dziecka. Kluczowe
dla poziomu dobrostanu i szczeScia catego systemu rodzinnego okazalo sig
posrednictwo matki w pierwszych relacjach ojca z dzieckiem, ktére miato
wplyw na sposéb petnienia przez niego tej waznej i odpowiedzialnej roli.

PODSUMOWANIE

Podstawowym wnioskiem wyciagnietym z przeprowadzonej analizy jest
konkluzja, ze w kazdej rodzinie, takze tej z niepelnosprawnym dzieckiem,
istnieja zasoby i potencjal zaré6wno osobowe, jak i wspdlnotowe — aby prze-
zwycigzy¢é nawet najtrudniejsze kryzysy i przeciwnoS$ci zyciowe. W duzej
mierze to jako$¢ wigzi w rodzinie, a szczegdlnie w malzenistwie, bedzie decy-
dowata, jak dalece te trudno$ci mozna przezwycigzyC. Niewatpliwie jako$§¢
ta bedzie zalezata od wzajemnego zrozumienia i akceptacji partneréw wobec
réznic na poziomie emocji oraz wyboru sposobu postgpowania, a ostatecznie
roli na kazdym z zyciowych etapéw. Prezentowane wyniki badan pokazaty,
ze pojedyncze strategie zaradcze nie decydowaly o poziomie zadowolenia
matek i ojcéw, poniewaz reakcje uwazane za dezadaptacyjne (ucieczka, obwi-
nianie siebie) byty w danej sytuacji skuteczne. Jak dowiodta analiza, to wta-
$nie wspolne zmaganie matzonkéw, niejako ,,przyjecie wspdlnego frontu”,
okazato si¢ pomys$lne zaréwno dla diady, jak i catego systemu rodzinnego.
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Natomiast tam, gdzie zony samotnie podejmowaty nadmierng odpowiedzial-
nos$¢ za dziecko i sytuacje¢ niepelnosprawnosci, odsuwajac tym samym od niej
mezow, do§wiadczaly — jako konsekwencji — przeciazenia, wypalenia, depresji
i osamotnienia.

Praktyka zycia codziennego pokazuje, ze tylko nieliczne rodziny sa w sta-
nie poradzi¢ sobie z tak skrajnymi stanami psychicznymi i trudng sytuacja
zewngtrzng. Natomiast prawidlowe wigzi matzeniskie pozwalaja uksztattowad
wzglednie trwaly dobrostan wszystkich cztonkéw rodziny. Sitag napedowa
wspomnianych dziatai staje si¢ autentyczna mito$¢ oraz determinacja rodzi-
cow do przezwycig¢zenia tego, co niemozliwe. W koricu rodzice dziecka nie-
petnosprawnego walczg o sens wtasnego zycia, aby bylo ono godne i osta-
tecznie — w pewnym stopniu — satysfakcjonujace i szczeSliwe.
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ANALIZA JAKOSCI RELACJI MALZENSKICH
RODZICOW DZIECKA NIEPELNOSPRAWNEGO
W SYTUACJI STRESU PSYCHOLOGICZNEGO

Streszczenie

Analizujac problem sytuacji rodziny z dzieckiem niepetnosprawnym doswiadczajacej stresu
zycia codziennego, nalezy wziaé pod uwage zaréwno zewngtrzne czynniki sytuacyjne, we-
wnetrzne czynniki osobowosciowe i wspdélnotowe, skutki funkcjonowania w stresie, jak i radze-
nie sobie ze stresem niepetnosprawnosci. Do czynnikéw sytuacyjnych zaliczono stresory zycia
codziennego, etapy zycia rodzinnego oraz proces adaptacji rodzicéw do niepelnosprawnosci
dziecka. Natomiast do najwazniejszych czynnikéw osobowosciowych wspomagajacych procesy
zaradcze zaliczono zasoby emocjonalne, a zwtaszcza réznice w emocjonalno$ci kobiet i mez-
czyzn oraz réznice w reakcji emocjonalnej na stres (strategie radzenia sobie). Skutecznym
i efektywnym sposobem przezwycigzania stresu niepetnosprawnosci okazata si¢ wspotpraca
matzonkéw w walce z przeciwnos$ciami losu. Jako§¢ wigzi w rodzinie, a szczeg6lnie zrozumie-
nie i akceptacja partneréw w diadzie matzeriskiej, byta decydujacym predykatorem dobrostanu
i szczg$cia calego systemu rodzinnego.

Stowa kluczowe: rodzina z dzieckiem niepetnosprawnym, relacje malzenskie, stres niepetno-
sprawnosci, sposoby radzenia sobie ze stresem.

ANALYSIS OF THE MARITAL QUALITY RELATIONSHIP
OF DISABLED CHILD PARENTS UNDER A PSYCHOLOGICAL STRESS

Summary

Analyzing the problem of family with disabled child experiencing the stress of everyday
life several factors should be taken into account: external situational factors, internal factors
of personality and community, the effects of functioning under stress and coping with the
stress of disability. Stressors of everyday life, stages of family life and the process of adapta-
tion of parents to the child’s disability were the situational factors. In contrast, the most impor-
tant personality factors supporting the process of coping included remedial emotional resources,
especially the differences in emotionality of women and men and the differences in emotional
reactions to stress (coping strategies). Efficient and effective way to overcome the stress of
disability was a collaboration of the spouses in the struggle with adversity. The quality of
relationships in the family, especially understanding and acceptance of the marital dyad part-
ners, was a decisive predictor of well-being and happiness of the entire family system.

Key words: family with a child with disabilities, marital relationships, stress disability, coping
with stress.



