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PROCES ADAPTACII RODZINY
DO NIEPELNOSPRAWNOSCI DZIECKA

THE PROCESS OF FAMILY ADAPTATION TO A CHILD’S DISABILITY

A bstract A preliminary analysis of the conducted research indicates that the psychoso-
cial situation of a family who has a member with a disability is very difficult and complex.
Answers to important and interesting questions asked in the course of empirical research where
given by parents and people with disabilities. They presented the image of a family seeking
to understand their situation and trying to cope with all kinds of problems. These include such
things as finance or professional activity, striving to adapt to the new situation and being
strongly committed to looking after a disabled person. Unfortunately, as the research results
indicate, caring taking activity is the domain of one person in the family, meaning the mother.
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Problematyka niepelnosprawnosci jest czgstym przedmiotem badan w ra-
mach wielu dyscyplin naukowych. Badacze prébuja przyblizy¢ sytuacje psy-
chospoteczng 0s6b niepetnosprawnych, zgtebiajac ich system wartosci, poczu-
cie sensu zycia, uczestnictwo w systemie edukacji czy na rynku pracy. Czg-
stym przedmiotem badan staje si¢ rodzina, ktéra uczestniczy w niepetno-
sprawno$ci swojego dziecka i w znacznym stopniu ponosi jej konsekwencje.

Zgodnie z ujgciem systemowym rodziny, niepelnosprawnos¢ nie jest wy-
tacznie problemem jednostki, ale poprzez sie¢ powigzan stanowi sytuacje,
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w ktérej uczestniczy jej najblizsze otoczenie. Jak zaznacza Z. Kawczyrska-
Butrym, problem niepelnosprawnosci dotyka catg rodzing i wplywa na jej
funkcjonowanie we wszystkich jej wymiarach'.

Do najczgséciej omawianych w literaturze konsekwencji zalicza si¢ sfere
egzystencjalng — wiaze si¢ ona z pogorszeniem sytuacji ekonomicznej i byto-
wej rodziny, wynikajacej z duzych naktadéw finansowych na leczenie, rehabi-
litacje, wizyty prywatne u specjalistow, dostosowanie mieszkania, zakup
sprzetu ortopedycznego. Nie tatwa juz sytuacje w wielu przypadkach pogarsza
decyzja, najczeSciej matki, o zawieszeniu aktywno$ci zawodowej na rzecz
opieki nad dzieckiem, co zdecydowanie ostabia kondycj¢ finansowa rodziny.
Sytuacja ta powoduje obnizenie poziomu zycia, ogranicza konsumpcje, przy-
czyniajac si¢ do marginalizacji spotecznej rodziny>.

Kolejnym obszarem, w ktérym rodzina dotkliwie odczuwa problem nie-
petnosprawnosci dziecka, jest sfera emocjonalna — wiaze si¢ ona z przezycia-
mi rodzicéw i otoczenia po narodzinach dziecka z niepelnosprawnoscia. Ro-
dzice przezywaja ogromny stres, ogarnia ich Igk i obawa o przysztos¢ dziecka
i calej rodziny, a ich stan emocjonalny wyrazaja zdania: koniec marzen, ko-
niec radosci, koniec przysztosci, wstrzas®.

W wielu przypadkach rodzice obwiniaja siebie za niepetnosprawnosé
dziecka, co wptywa na obnizenie ich samooceny, pogt¢bia stres prowadzacy
do depresji. Niepelnosprawnos$¢ dziecka, to takze natarczywe poszukiwanie
odpowiedzi na pytania: ,,Dlaczego mnie to spotkato?”, ,Jaki sens ma nie-

! 7. KAWCZYNSKA-BUTRYM, Wyzwania rodziny: zdrowie, choroba, niepetnosprawnosé,
staros¢, Wydawnictwo Makmed, Lublin 2008, s. 138.

2 W. JANOCHA, Poczucie sensu zycia oséb z niepetnosprawnoscia, Wydawnictwo Jedno$¢,
Kielce 2008, s. 36. Por. J. KIRENKO, Osoba z dysfunkcjq narzqdu ruchu z powodu uszkodzer
rdzenia kregowego, w: Osoba niepetnosprawna w Srodowisku lokalnym. Wyrownywanie szans,
red. B. Szczepankowska, J. Mikulski, Centrum Badawczo-Rozwojowe Rehabilitacji Osdb
Niepetnosprawnych, Warszawa 1999, s. 86-93; J. KIRENKO, Wsparcie spoteczne rodzin z dziec-
kiem niepetnosprawnym i jego uwarunkowania, w: Rodzina Zrodtem zycia i szkotq mitosci, red.
D. Kornas-Biela, Towarzystwo Naukowe KUL, Lublin 2000, s. 385-392; D. GLO0GOszZ, B. Ko-
LACZEK, Sytuacja wewnqtrzrodzinna i warunki rozwojowe dzieci, w: Rodzina wielodzietna
w Polsce. TeraZniejszos¢ i przysztosé, red. B. Blcerzek-Paradowska, Instytut Pracy i Spraw So-
cjalnych, Warszawa 1997, s. 72-87.

3 Z. KAWCZYNSKA-BUTRYM, Wyzwania rodziny, s. 133. Por. M. CHODKOWSKA, Kulturowe
uwarunkowania postaw wobec inwalidztwa oraz 0s6b niepetnosprawnych. Ciggtosc i mozliwos¢
zmian, w: Cztowiek niepetnosprawny. Problemy autorealizacji i spotecznego funkcjonowania,
red. M. Chodkowska, Wydawnictwo UMCS, Lublin 1994, s. 159-184.
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petnosprawno§¢ mojego dziecka?”, ,,Jaki sens ma zycie?”, ,,Czy zycie dziecka
niepetnosprawnego jest réwnie warto$ciowe jak oséb petnosprawnych?.

Niepetnosprawno$¢ dziecka w znacznym stopniu wplywa na relacje w ro-
dzinie, a takze z otoczeniem. Obecny stan badan wskazuje, ze gtéwny cigzar
opieki nad dzieckiem niepelnosprawnym spada na matke¢. Ojcowie daza racze;j
do znajdowania sobie zajgcia poza domem lub — jak wskazuje na to wiele
przyktadéw — porzucaja rodzine wycofujac sie z funkcji opiekuriczej’. Przy-
jecie przez matke roli jedynej opiekunki dziecka moze doprowadzi¢ do tzw.
syndromu opiekuriczo$ci, gdzie matka dochodzi do przekonania, ze oprécz
niej nikt nie potrafi dobrze zaopiekowac si¢ jej dzieckiem. Opieka i praca
pochtaniaja caty jej czas i sity®. Koncentracja jedynie na niepetnosprawnym
dziecku moze z kolei doprowadzi¢ do zaniedbania pozostalych czionkéw
rodziny, szczegdlnie jego rodzenstwa. Nastgpuje rozluZnienie kontroli nad
zachowaniem dzieci, ich wynikami w nauce, kontaktami kolezenskimi i cza-
sem spedzanym poza domem’.

Kolejnym istotnym obszarem w zyciu rodziny, na ktéry wptywa niepetno-
sprawno$¢ dziecka, jest zycie towarzyskie i kulturalne. W sytuacji niepetno-
sprawnos$ci najczg¢sciej dotychczasowi znajomi i przyjaciele odsuwaja si¢ na
bok, ograniczajac lub zrywajac calkowicie kontakty towarzyskie z osobg
niepelnosprawng i jej rodzina. Takze sami rodzice wycofuja si¢ z Zycia towa-
rzyskiego, gdyz otoczenie czgsto nie rozumiejac zachowan dziecka niepetno-
sprawnego postrzega je stereotypowo i reaguje negatywnie zaréwno na dziec-
ko, jak i na jego rodzicéw®. Reakcje takie powoduja, iz rodzice unikaja kon-
taktow towarzyskich, czasami nawet z najblizsza rodzina. Jak deklaruja rodzi-
ce, stresujacym staje si¢ dla nich pdjscie z niepelnosprawnym dzieckiem do
kina lub teatru, gdyz nie potrafiag przewidzie¢ zachowan swojego dziecka
i reakcji otoczenia. Unikanie wigc sytuacji stresogennych zwycigza nad

4 W. JANOCHA, Poczucie sensu zycia oséb z niepetnosprawnosciq, s. 37. Por. E. PISULA,
J. ROLA, Radzenie sobie ze stresem przez rodzicow dzieci o zaburzonym rozwoju, ,,Roczniki
Pedagogiki Specjalnej” 1994, nr 5, s. 161-172.

> M. PARCHOMIUK, Rodzice dzieci 7 mézgowym porazeniem dzieciecym wobec sytuacji
trudnych, Wydawnictwo UMCS, Lublin 2007, s. 34.

% Tamze, s. 30-31.

" B. SIDOR, Trudnosci przeiywane przez rodzine dziecka z niepetnosprawnosciq umystowq,
w: Rodzina: Zrodto Zycia i szkota mitosci, s. 395-398. Por. A. TWARDOWSKI, Sytuacja rodzin
dzieci niepetnosprawnych, w: 1. OBUCHOWSKA, Dziecko niepetnosprawne w rodzinie, WSiP,
Warszawa 1999 s. 18-52.

8 M. OSTROWSKA, Niepetnosprawni w spoteczeristwie. Postawy spoteczeristwa polskiego
wobec ludzi niepetnosprawnych. (Raport z badain), IFiS, Warszawa 1994, s. 42-44.
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uczestnictwem w zyciu kulturalnym i spotecznym®. Ograniczenia w funkcjo-
nowaniu rodziny, wynikajace z faktu niepetnosprawnosci, stanowia realne
zagrozenie marginalizacja lub nawet wykluczeniem z zycia spotecznego. Ro-
dzina nie jest w stanie wyj$¢ z kryzysu samodzielnie, stad istotng rol¢ do
spelnienia maja instytucje i organizacje pomocowe.

1. PRZYSTOSOWANIE RODZINY
DO NIEPELNOSPRAWNOSCI DZIECKA

Przystosowanie, jak podaje A. Schneiders, to sposéb w jaki ,,cztowiek
radzi sobie z samym soba i innymi”. Precyzyjniej, to: ,,proces obejmujacy
reakcje zaréwno psychiczne (wewnetrzne), jak i behawioralne, poprzez ktére
jednostka radzi sobie skutecznie z wewng¢trznymi potrzebami, napigciami,
frustracjami i konfliktami, aby osiagnaé pewien poziom réwnowagi migedzy
wewngtrznymi potrzebami a tymi wymaganiami, ktére sa narzucone jednostce
przez obiektywny §wiat, w ktérym zyje”'°. Procesu przystosowania nie moz-
na jedynie wyjasnia¢ poprzez czynniki psychologiczne, to proces bardziej
ztozony, wymagajacy dynamicznej rownowagi migdzy wewnetrznymi wyma-
ganiami jednostki a wymaganiami §rodowiska spotecznego. W procesie przy-
stosowawczym do zycia z problemem niepetnosprawnosci wazna rolg odgrywa
akceptacja tego stanu. Rodzina, ktéra ma poczucie nizszo$ci z powodu nie-
pelnosprawnosci dziecka, czgsto unika identyfikacji z otoczeniem i usituje
zachowa¢ fakt niepelnosprawnosci dla siebie. Jezeli w praktyce ukrycie nie-
petnosprawnosci jest niemozliwe, wéwczas rodzina, jak dtugo sytuuje siebie
nizej od innych, stara si¢ postgpowal tak, jakby odchylenie od normy nie
miato Zzadnego znaczenia w jej zyciu. Jednak, gdyby nawet rodzinie takiej
udato si¢ ukry¢ fakt niepetnej sprawnosci dziecka, nie moze ona we wtasnym
przekonaniu uwazac si¢ za pelnowarto$ciowa, gdyz dopiero przyznanie si¢ do
réznicy stanowi konieczny warunek akceptacji istniejacych odmiennosci'l.

W prowadzonych przez autora badaniach jako$ciowych z rodzicami oraz
osobami niepelnosprawnymi'? poruszono temat pierwszych reakcji na fakt

% 1.B. MACTAVISH, Family Caregivers of Individuals with Intellectual Disability: Perspectives
on Life Quality and the Role of Vacation. ,Journal of Leisure Research Review” 39(2007),
s. 127-155.

10, KIRENKO, Oblicza niepetnosprawnosci, WSS-P, Lublin 2006, s. 38-39.

! Tamze, s. 37-48.

12 Badania wiasne, 85 wywiadéw poglebionych z osobami niepetnosprawnymi oraz ich
opiekunami z terenu regionu $wigtokrzyskiego.
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niepetnosprawno$ci. Rodzice i osoby niepetnosprawne opisuja swoje reakcje
W sposOb czasami dramatyczny.

Pierwsze wrazenie to byt szok, niedowierzanie, a nast¢gpnie ciagly stres, czy ja
sobie poradze, a dopiero pdZniej czlowiek zaczyna dostosowywacé si¢ do rzeczy-
wisto$ci i szukaé najlepszych rozwiazan. Bylam zalamana, wystraszona i przez
myS$] bezustannie przewijalo mi si¢ pytanie: dlaczego spotkato to akurat mnie?
(Wywiad 1. Matka dziewczyny z niepetnosprawnoscia wrodzong).

To byto szaleistwo, ziemia osung¢ta mi si¢ spod ndg. Nie lubi¢ do tego wracad.
Tak mato wiedzieliSmy o chorobie. Nie wiedzialam, ze mozna z tym zy¢. (Wy-
wiad 13. Matka niepetnosprawnej dziewczyny).

Bytam wystraszona. Batam si¢ tez, ze sobie nie poradzg. A poza tym niewiedza
jeszcze bardziej denerwowata. Bo nie wiadomo byto, co dolega dziecku. Bo to
byt malutki, od poczatku. No i tyle. (Wywiad 15. Matka dziewczyny z niepetno-
sprawno$cig wrodzong).

W nieco innej sytuacji sa osoby, ktére staty si¢ niepetnosprawne na skutek
wypadku lub innych zdarzei losowych. Jedng z takich reakcji przedstawia
w bardzo ciekawy sposéb mezczyzna udzielajacy wywiadu:

Skoczylem do wody, ztamatem kregostup, sparalizowato mnie. Chociaz, no jako
informacje¢, to wujek i tata przyszed! i oni mi powiedzieli, ze jest Zle, ze czeka
mnie dtuga rehabilitacja, ale nikt mi nie powiedzial, ze nie bed¢ chodzil. Lezatem
w szpitalu i bylem nieprzytomny i spatem caty czas. W pewnym momencie wy-
budzitlem si¢ na chwilg i pojawila si¢ taka mysl, dlaczego to si¢ stato i zaraz
natychmiast pojawita si¢ odpowiedzZ: ,.taka byta wola Boza”. Wtedy byta reakcja:
»a skoro tak, to wszystko w porzadku” i znowu zapadtem w swoja nieSwia-
domosé.

Teraz czgsciej mysle o swoim kalectwie, bo jestem sparalizowany i fizycznie
i psychicznie. By¢ moze na skutek depresji, bo jestem rowniez nieaktywny psy-
chicznie. Nie ma we mnie checi, sily do dziatania. Dostatlem silnego ataku de-
presji, takiego ze miatem ochot¢ popetni¢ samobdjstwo i byta nawet nieudolna
préba, wtedy ustyszatem od taty, ze i tak niezle si¢ trzymatem, bo inni maja taki
kryzys po 3, 4 latach.

Pewnego dnia dostalem ksiazke, niedtugo po tej prébie samobdjczej pt. ,,Jezus
zyje”. Ruch uzdrawiania, odnowy w Duchu Swietym. W tym momencie wszedt
Bég w moja Swiadomos$é, bo do tej pory jako$§ nie my$latem o Panu Bogu. Ucie-
szytem si¢. Po przeczytaniu ksiazki, pojechatem na spotkanie z nadzieja na uzdro-
wienie, ale w tej depresji balem sig, ze jeSli nie zostan¢ uzdrowiony, to stracg
wiar¢. Moje oczekiwania, im blizej Czgstochowy, tym bardziej malaty. Spotkatem
grup¢ mtodych ludzi, ktéra si¢ nade mna modlita i poczutem przejmujace ciepto.
Po powrocie poszedlem do koSciota, to byta I Komunia mojego brata i po tym
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wydarzeniu objawy depresyjne mingty. Mialem falg euforii i zaczatem duzo czy-
ta¢ nt. odnowy w Duchu Swietym. Tak to u mnie byto. Teraz dopiero to do mnie
dociera, kiedy patrzg¢ na kobiety, pigkne, mtode kobiety. Wiem, ze nie sprawdzi-
tem si¢ jako m¢zczyzna. Chciatbym swoje zycie przezy¢ lepiej, ale nie wiem jak
to by miato byé. (Wywiad 17. Mgzczyzna z niepetnosprawnos$cia nabyta).

W kolejnym z pytafi wywiadu prébowano uzyskaé¢ informacj¢ na temat

interpretacji trudnego do§wiadczenia, jakim jest niepelnosprawnos$¢. Réwniez
w tym przypadku pojawiaja si¢ odpowiedzi nasycone emocjami i wyrazajace
niezrozumienie i bol.

Tego si¢ nie da wytlumaczy¢. Szukatam winy w sobie: ,,co Zle robitam?” (Wy-
wiad 13. Matka dziewczyny z niepetnosprawnos$cia wrodzona).

Nie ttumaczytam sobie, bytlam wsciekta, ze nastgpny krzyzyk, bytam wsciekta
(Wywiad 15. Matka dziewczyny z niepetnosprawnos$cia wrodzona).

Czy tak musiato by¢ nie wiem, moze to zbieg okolicznosci, réznych takich, ktére
si¢ zlozyty na chorobg ... bo ja mam cukrzycg ... tak, ze wydawalo si¢, po co
moi rodzice brali §lub, skoro wiedzieli, ze z jednej strony cukrzyca, a drugiej
strony druga babcia tez zachorowata, to po co oni brali §lub, bo to w co drugim
pokoleniu najczg¢sciej taka choroba si¢ ujawnia, wigc dlaczego brali §lub, a dla-
czego si¢ urodzitam, takie rozgoryczenie trochg (Wywiad 20. Kobieta z niepetno-
sprawno$cia nabyta).

To zalezy od dnia. Czasami jest tak, ze zupetlnie sobie tego nie ttumacz¢. Po
prostu nie muszg, jest to dla mnie taka rzeczywisto$¢, ze znajduj¢ si¢ w takim
stanie, w jakim jestem, ze nie mam absolutnie takiej potrzeby zeby to w jakis
sposéb wyjasniaé, interpretowaé. Byly oczywiscie tez i takie momenty, kiedy
mialam zal do nie wiem.... Boga, rodzicéw, wszystkich wokoto, ze jestem inna
(Wywiad 32. Kobieta z niepetnosprawnoscia wrodzona).

Sytuacje swoja tlumacz¢ po pierwsze swoim bigdem, za ktéry musz¢ poniesé
konsekwencje, ale uwazam tez i widz¢ w tej sytuacji plan Bozy wobec mojej
osoby, ufam, ze stan, w ktérym si¢ znalaztem, czemus§ stuzy (Wywiad 30. Mgz-
czyzna z niepelnosprawnos$cia nabyta).

O ile niezgoda i traumatyczne przezycia zwiazane z sama niepelnospraw-

noscia sg raczej powszechne, to juz interpretacja, préba wyjasnienia sobie
sytuacji niepetnosprawnosci nie jest juz tak jednoznaczna. Sa osoby, w kt6-

2 49

rych dominuje bunt i ,,w§ciekto$¢”, ale coraz czg¢sciej, po przemySleniu przy-
chodzi refleksja, ze niepetnosprawno$¢ moze wiazaé si¢ z jakim§ glebszym
sensem, planem Bozym.
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W innych, prowadzonych przez autora badaniach'’, postawiono respon-
dentom pytanie: ,,W jakim stopniu rodzice pogodzili si¢ z faktem niepetno-
sprawno$ci”’. Na tak postawiong kwesti¢ rowniez nie ma jednoznacznej odpo-
wiedzi. Nieco ponad jedna trzecia (33,3%) respondentéw stwierdzila, ze fakt
niepelnej sprawnosci przyjeli spokojnie i potraktowali to jako zadanie, ktére
nalezy podja¢ oraz mozliwie najlepiej zrealizowac. Nieco mniej respondentéw
traktuje ten problem jako przeznaczenie, §lepy los, ,tak musi by¢” i ,nie
mozna zostawié najblizszych bez opieki” (28,9%). W mniejszym stopniu —
22,9% badanych, przyjmuje ten problem w kategoriach religijnych, jako wolg
Boza, krzyz, ktéry nalezy dZzwigac. Za niepetnosprawno$¢ w rodzinie obwinia
innych ludzi 1,7%, a 7,4% badanych twierdzi, ze jeszcze nie pogodzilo sig¢
z tym faktem i nie potrafi sobie tego wytlumaczy¢.

Istotne statystycznie zaleznoSci wystapity pomigdzy omawiana zmienna
a petniong rola w rodzinie (ojca, matki, osoby niepetnosprawnej). Osoby nie-
petnosprawne zdecydowanie czg¢sciej (41,9%) niz ojcowie (32,7%) i zdecydo-
wanie czeSciej niz matki (26,6%) deklarowaly spokojne przyjecie faktu nie-
petnosprawnoSci i traktowaty je jako zadanie do spetnienia. Mozna stad wnio-
skowaé, iz rodzicom jest o wiele trudniej pogodzi¢ si¢ z faktem niepetno-
sprawno$ci swojego dziecka, niz samej osobie niepelnosprawnej. Rozumienie
niepetnosprawnos$ci w wymiarze Slepego losu, przeznaczenia, na ktéry i tak
nie ma wplywu czeSciej deklarowaty matki (34,0%) niz ojcowie (28,6%)
i osoby niepetnosprawne (20,4%). Nieco wigcej matek (8,0%) niz ojcoéw
(7,7%) 1 os6b niepetnosprawnych (6,6%) w dalszym ciaggu nie pogodzito si¢
z faktem niepetnosprawnosci.

Sytuacja niepelnosprawnosci dziecka u wielu oséb pociaga za soba ko-
nieczno$¢ zmiany hierarchii wartoSci, nowej organizacji czasu, podziatu obo-
wigzkéw, czgsto pozostawienia pracy zawodowej. Laczy si¢ z tym réwniez
wiele prac przystosowawczych catego otoczenia, w ktérym bedzie si¢ poru-
szaC osoba niepetnosprawna. Stad istotng kwestia jest, na ile cata rodzina
przystosowata si¢ do zycia z osoba niepetnosprawna, czy wymagato to du-
zych wyrzeczen i naktadéw, czy tez stanowito tagodne przejsScie do nowych
wyzwan, jakie zwiazane sa z przystosowaniem siebie i Srodowiska do funk-
cjonowania z osoba niepelnosprawna.

13 Badania whasne na prébie 720 rodzin z regionu §wietokrzyskiego. Por. W. JANOCHA,
Religijnosé¢ osob niepetnosprawnych i ich rodzin, Wydawnictwo KUL, Lublin 2011; W. JANO-
CHA, Rodzina z osobq niepetnosprawnq w spotecznym systemie wsparcia, Wydawnictwo Jed-
nos¢, Kielce 2009.
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Podobnie jak w poprzednio omawianej kwestii — 33,3% respondentéw
twierdzi, ze bardzo tatwo przystosowato si¢ do zycia z osoba niepetnosprawna
i w zasadzie nic nie trzeba byto zmienia¢; kategori¢ — tatwo, cho¢ z koniecz-
no$cia przystosowania domu, wskazato 18,2% badanych. Wynika stad, iz
ponad potowa rodzin nie miata wigkszego problemu z przystosowaniem si¢
do zycia z osoba niepelnosprawna. Jest to wazna informacja mdwiaca, iz
niepelnosprawnos$¢ dziecka nie stata si¢ dla nich przyczyna marginalizacji czy
wykluczenia spotecznego. Nieco mniej, bo 40,0 % respondentéw deklaruje,
ze bylo im trudno badZ bardzo trudno przystosowac si¢ do Zycia z osobag
niepelnosprawna. Przyczyng probleméw byta koniecznos$¢ zatatwienia wielu
spraw zwiazanych z nieodzownoS$cig ciagtej opieki i leczenia, jak réwniez
z konieczno$cia nauczenia si¢ wielu nowych czynnosci, zadan, tak, aby osoba
niepetnosprawna mogta w miar¢ normalnie funkcjonowaé. Na etapie ciaglego
przystosowywania si¢ jest 2,9% badanych rodzin.

Potwierdzeniem danych statystycznych sa wypowiedzi cztonkéw rodzin na
temat radzenia sobie w trudnej sytuacji, zaczerpnigte z przeprowadzonych
wywiadow:

To byta dla nas bardzo trudna sytuacja, mimo ze oboje pracowali§my trudno nam
byto zwigzaé koniec z koficem, ciagte wyjazdy do lekarzy, specjalistéw, coraz to
nowe leki, a przeciez mieliSmy jeszcze dwie cérki na utrzymaniu. (Matka 17-let-
niej dziewczyny z niepetnosprawno$cia w stopniu umiarkowanym).

Na poczatku byto bardzo cigzko, mieliSmy pigcioro dzieci na utrzymaniu, praco-
wal tylko maz, a wszystkie pieniadze przeznaczaliSmy na leczenie corki i prywat-
ne wizyty u specjalistow. PozyczaliSmy pieniadze od rodziny i znajomych, ale
zawsze zwracaliSmy. Dzigki temu cérka odzyskata stuch i zostata wyleczona
z padaczki. (Matka 27-letniej dziewczyny z niepelnosprawnoscia znaczna).

Dawali$my sobie z m¢zem jako$ rade, on pracowal, ja zajmowatam si¢ dzieémi,
troch¢ rodzice nam pomagali, tak dysponowali§my pienigdzmi, zeby nam na
wszystko starczato, cho¢ nie bylo tatwo. (Matka 27-letniego dziecka z niepetno-
sprawno$cig umiarkowanag).

Wracajac do analiz statystycznych mozemy zauwazy¢, ze do zycia z pro-
blemem niepetnosprawnosci latwiej przystosowuja si¢ same osoby niepetno-
sprawne (35,6 %) niz ich rodzice (ojcowie — 34,0%; matki — 30,0%). Istotne
statystycznie zalezno$ci wystapily w kategorii ,,tatwo”, gdzie réznica pomigdzy
osobami niepetnosprawnymi a matkami wynosi siedem punktéw procentowych.

Na przystosowanie si¢ do zycia z osoba niepetnosprawng duzy wptyw ma
stopiefl niepelnosprawnosci, co wydaje si¢ sprawa oczywista. Znaczne uposle-
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dzenie dziecka wymaga od rodzicéw wigkszego po§wigcenia, wielu zmian, nie
tylko w architekturze domu, ale i hierarchii warto$ci. Wskazuja na to istotne
statystycznie réznice, ktére mozemy zaobserwowaé¢ w omawianej zmiennej.
W potaczeniu kategorii ,,bardzo tatwo” i ,,Jatwo” przystosowali§my si¢, zdecy-
dowanie wigcej rodzin, w ktérych jest osoba z niepelnosprawnoscia lekka
(61,3%) niz z niepelnosprawnoscia znaczna (44,8%) deklarowato, iz nie mieli
wiekszych probleméw z przystosowaniem si¢ do zycia w nowej sytuacji.
W kategorii ,,bardzo trudno” i ,trudno”, na problemy z przystosowaniem
o wiele czgsciej wskazywali rodzice dziecka z niepetnosprawno$cia znaczna
47,6% niz lekka 26,6%.

2. SPRAWOWANIE OPIEKI NAD OSOBA NIEPEENOSPRAWNA

Kolejne zagadnienie, poruszane w omawianych badaniach, dotyczyto obcia-
zen, jakie rodzina musi ponie$¢ sprawujac opieke nad osoba niepetnosprawna.
Obcigzenia te maja wieloraki charakter. T. Tomaszewski pisze o utrudnie-
niach zaréwno materialnych, jak i negatywnych postawach spotecznych, de-
prywacjach, czyli niemoznoS$ci zaspokojenia potrzeb dziecka lub wtasnych
z powodu nadmiaru pracy w domu jak i w przecigzeniu psychicznym potggo-
wanym konfliktami wewnatrzrodzinnymi'?.

Prowadzone badania wskazuja, iz dla 89,6% respondentéw niepetnospraw-
no$¢ pociaga za soba wzrost wydatkéw, co przyczynia si¢ do pogorszenia
sytuacji materialnej rodziny. Wysoki procent wskazan (72,6%) uzyskato
twierdzenie: wymaga po$wig¢cenia i prowadzi do niemoznoS$ci zaspokojenia
potrzeb wtasnych. Niepetnosprawnos¢ dziecka jest przyczyna wielu konflik-
téw w rodzinie, co przyznaje 67,5% badanych. Twierdza oni, iz musza naby¢
umiejetnosci radzenia sobie w sytuacjach trudnych i konfliktowych w rodzi-
nie. Wysoki procent badanych (65,6%) wskazuje na przeciazenie fizyczne,
ktére towarzyszy im w zyciu, a jest zwigzane z koniecznoScia pielggnacji
niepelnosprawnej osoby, co prowadzi do pogorszenia wtasnego stanu zdrowia.
W 59,3% respondenci deklaruja, iz opieka nad osoba niepelnosprawng wyma-
ga porzucenia pracy, a na poziomie od 40-48% badani wskazali, ze niepetno-
sprawno$¢ dziecka przyczynia si¢ do zaniedban pozostatych cztonkéw rodzi-
ny, prowadzi do ograniczenia kontroli nad postgpami w nauce czy znajomosci

14T, TOMASZEWSKI, Cztowiek i otoczenie, w: Psychologia, red. T. Tomaszewski, PWN,
Warszawa 1975, s. 13-36.
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z réwiednikami pozostatych dzieci. Na podobnym poziomie wskazywano na
konieczno$¢ rezygnacji z kina, teatru, koncertéw itp., 36,8% badanych dekla-
rowato konieczno$¢ rezygnacji z wyjazdéw na wczasy, kolonie i do krew-
nych. Najmniej, bo 29,3% stwierdzito, iz niepetnosprawnos$¢ dziecka przyczy-
nia si¢ do rezygnacji z wyjazdéw na pielgrzymki, spotkania religijne.

Bardziej opisowym przedstawieniem sytuacji rodzin niech bgda wypowie-
dzi ich czlonké6w zaczerpnigte z przeprowadzonych wywiadow:

ZrezygnowaliSmy juz ze wszystkiego, co tylko si¢ dato. Oszczgdzamy na wszyst-
kim, nawet na jedzeniu, czgsto z m¢zem jemy cokolwiek, najwazniejsze jest zeby
tylko syn miat to, co lubi do jedzenia. Syn czgsto wymysSla jakie§ potrawy, czasa-
mi nawet kilka na dziefi i musz¢ je robi¢, bo jak nie, to nie chce je$¢ wcale.
Kiedy§ z mezem czesto wychodziliSmy, lubiliSmy towarzystwo i dancingi, ale
musieliSmy z wszystkiego zrezygnowac, nie pamig¢tam kiedy ostatnio gdzie§ ra-
zem byliSmy. Spowodowane to jest wzglgdami finansowymi, ale réwniez tym, Ze
ludzie si¢ od nas odwrdcili, nie mamy przyjaciét ani nawet znajomych do ktérych
moglibySmy p6js¢. Nigdy w zyciu nie byliSmy na wczasach a jest to spowodowa-
ne wytacznie wzgledami finansowymi. Kiedys, jak mieszkaliSmy nad morzem, to
ttumaczytam sobie, ze moge w kazdej chwili i§¢ na plazg, wypoczaé i nie potrze-
buje¢ do tego wyjezdzaé nigdzie. Ale bardzo bym chciata gdzie§ pojechaé z sy-
nem. Mieszko tez bardzo lubi podrézowac, cho¢ bardzo rzadko gdzie§ wyjezdza.
Teraz zbieramy pieniadze, zeby po bierzmowaniu pojechat z ksigdzem i innymi
dzie¢mi do Czgstochowy. (Wywiad 47. Matka 16-letniego chtopca z niepetno-
sprawno$cia w stopniu znacznym).

Jak syn dojrzewat to byt réwniez cig¢zki okres, maz wtedy nie wytrzymal i nas
zostawit, przeprowadzil si¢ do cérki. Na szczeScie zrozumiat wszystko 1 wrdcil,
teraz jest moja jedyna podpora, bez niego nie databym sobie rady. Ja przez te¢
sytuacje¢ tez bardzo si¢ zmienitam, nauczytam si¢ pokory. Wczesniej bytam otwar-
ta, odwazna, buntownicza a teraz potrafi¢ si¢ podporzadkowaé, wyciszytam sie,
wigcej si¢ modle, a wcze$niej wceale tego nie robitam. (Wywiad 54. Matka 16-let-
niego chtopca z niepetnosprawnoscia w stopniu znacznym).

Musiatam caltkowicie zrezygnowaé z pracy, aby méc poswigci¢ czas na wychowa-
nie corki. Nie ma innej mozliwo$ci, poniewaz cérka Zle znosi dlugie rozstania ze
mna, a poza tym nie miatabym kogo poprosi¢ zeby kto§ zostal z nig na czas,
kiedy ja chodzitabym do pracy. Coérka korzysta z zajeé lekcyjnych, poniewaz
obowiazuje ja nauka szkolna, niestety szkota znajduje si¢ dosy¢ daleko, dlatego
musz¢ codziennie dojezdzaé¢ do szkoty ponad 30 km, aby mogta mie¢ ona zapew-
niong wtasciwg opieke i terapig. (Wywiad 78. Matka 8-letniej dziewczynki z nie-
pelnosprawnos$cia w stopniu lekkim).
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Powyzsze wypowiedzi maja swoje odzwierciedlenie w danych statystycz-
nych, z ktérych wynika, iz matki zdecydowanie czg¢sciej deklarowaty koniecz-
no$¢ porzucenia pracy z powodu opieki nad niepetnosprawnym dzieckiem
(65,6%) niz ojcowie (55,9%). Taka sama zalezno$¢ wystgpuje w twierdzeniu
moéwiacym o konieczno$ci zmiany pracy i zawieszeniu aktywnosci zawodo-
wej. W tym przypadku matki zdecydowanie cz¢Sciej deklarowaty koniecznos$¢
takiej zmiany 56,3% niz ojcowie 48,1%. Istotna statystycznie zalezno$¢ wy-
stapita w zmiennej ,,radzenie sobie z konfliktami w rodzinie”. Ot6z na ten
problem cze¢Sciej wskazywaty matki — 69,6% niz ojcowie — 60,4%, podobnie
jak na ograniczenie kontroli nad rodzenstwem dziecka niepelnosprawnego
(52,0% — matki; 44,0% — ojcowie) oraz ograniczenia mozliwos$ci wyjazdow
na pielgrzymki i spotkania religijne (33,3% — matki; 22,2% — ojcowie).

3. ZAANGAZOWANIE OTOCZENIA
W OPIEKE NAD OSOBA NIEPELNOSPRAWNA

Jak zaznaczono powyzej, to matka najczeSciej rezygnuje z aktywnosSci
zawodowej i ja ogranicza, poSwigcajac si¢ dla swojego dziecka. Prowadzi to
zazwyczaj do przemeczenia psychicznego, zerwania kontaktéw z szerszym
otoczeniem, zamkniecia w domu, a w konsekwencji wypalenia!>. W tym
kontekscie interesujace jest pytanie o podzial r6l w rodzinie. Na ile pozostali
czlonkowie wspdlnoty rodzinnej angazuja si¢ w pomoc i opieke nad niepetno-
sprawng osobg, wspierajac matk¢ w jej pracy.

W opisie sytuacji rodzin z dzieckiem niepelnosprawnym postawiono wigc
pytanie: Kto najwigcej czasu po§wigca osobie niepelnosprawnej? Respondenci
mieli wskaza¢ trzy osoby wedlug czasu sprawowanej opieki. Z otrzymanych
danych wynika, ze najbardziej zaangazowane i obciazone obowigzkami sa
matki, wskazato na nie tacznie 93,0% respondentéw, na drugim miejscu ojco-
wie — 65,0%, na trzecim rodzenstwo (siostra — 33,2%; brat — 25,1%). Dalsza
rodzina w mniejszym stopniu uczestniczy w opiece nad niepetnoprawnym
dzieckiem (23,5%), w minimalnym stopniu sasiedzi (4,9%) oraz opiekunka
spoteczna (5,1%) czy wolontariusze (1,2%).

Dopetnieniem poprzedniego pytania jest kwestia dotyczaca podziatu obo-
wigzkéw w rodzinie i zaangazowanie wszystkich oséb w sprawowanie opieki

15 W. JANOCHA, Poczucie sensu Zycia, s. 36-37.
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nad dzieckiem. Ponizsze dane ukazuja procentowo udzial poszczegdlnych
0osOb w sprawowanej opiece.

Tabela 1. Jakie obowiazki wobec niepelnosprawnego dziecka
maja nastgpujace osoby (dane w %)?

Spetniane
obowiazki

Matka

Ojciec

Siostra

Brat

Dalsza
rodzina

Opiekunka

Wolontariusz

Przygotowanie
positkéw

83,8

21,2

6,7

2,2

1,7

1,4

0,1

Pranie, dbanie
o czysto$¢ ubioru
i jego jakos¢

83,3

8,9

4,7

0,8

1,1

1,2

0,0

Sprzatanie

i utrzymywanie
w czysto$ci miej-
sca gdzie przeby-
wa osoba nie-
petnosprawna

78,1

14,4

10,4

4,2

1,1

22

0,1

Robienie zakupéw
spozywczych
niezb¢dnych do
stosowania zale-
canej diety

74,7

30,7

8,3

5,6

2,9

1,2

0,6

Kontakt z leka-
rzem i pilnowanie
by nie brakowato
lekarstw

78,8

21,8

1,9

1,9

1,2

0,7

0,4

Konserwacja

i utrzymywanie
w dobrym stanie
sprzetu rehabili-
tacyjno-ortope-
dycznego

243

25,0

1,7

2,9

1,7

0,6

0,3

Zatatwianie
wszystkich spraw
urzegdowych
w imieniu osoby
niepelnosprawnej

76,0

26,8

3,2

1,9

1,0

1.1

0,4

Zrédlo. Badania wiasne.

Z powyzszych danych jednoznacznie wynika ogromna rola matki w trosce
o niepetnosprawne dziecko. Poczawszy od przygotowania positkéw (83,3%),
poprzez troske o czysto§¢ domu i osoby niepetnosprawnej (83,3%), kontakty
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z lekarzem (78,8%) i zatatwienie spraw urz¢dowych (76,0%), az po konser-
wacje¢ i naprawg sprzetu rehabilitacyjno-ortopedycznego (24,3%), cigzar tych
wszystkich obowiagzkéw spoczywa wtasnie na matce. Sytuacja taka moze mieé
kilka przyczyn: po pierwsze, 21,4% badanych rodzin, to rodziny monoparen-
talne z matka, jako glowa rodziny, stad wysoki procent udziatu kobiet w wy-
mienionych czynnoS$ciach dnia codziennego; druga przyczyna jest zapewne
wycofanie si¢ ojcéw z funkcji opiekuriczej nad niepetnosprawnym dzieckiem.
Ojcowie czesto dokonuja swego rodzaju ,ucieczki” w pracg poza domem,
koncentrujac si¢ na zarabianiu pienigdzy i trosce o zabezpieczenie materialne
rodziny, niechgtnie angazuja si¢ w opiek¢ nad niepelnosprawnym dzieckiem;
jeszcze inng przyczyna takiego stanu rzeczy moze by¢ swoista zaborczo$¢
matek, ktére pozostawiajac aktywno$¢ zawodowa, rezygnujac z wielu innych
spraw poswigcaja si¢ catkowicie swojemu dziecku, nabierajac przekonania,
ze nikt nie jest w stanie wyrgczy¢ ich z tych obowiazkéw, i nikt poza nimi
nie jest w stanie sprosta¢ zadaniom, jakie niesie ze soba stan niepetnospraw-
noSci dziecka. Zastanawiajacym jest fakt, iz respondenci deklarowali tak niski
procent udziatu opiekunek spotecznych we wsparciu rodziny. Ich udziat w po-
mocy dla rodzin w poszczegdlnych czynno$ciach to niewiele ponad 1%. Nale-
zy takze zauwazy¢, praktycznie zerowy udzial wolontariatu we wsparciu
rodziny z osobg niepetnosprawna.

W wywiadach poproszono respondentéw by podzielili si¢ swoimi do§wiad-
czeniami ze sprawowanej opieki nad niepelnosprawnym cztonkiem rodziny.
Oto niektére z wypowiedzi:

MysSle ze radze sobie z tym jako$, przynajmniej staram si¢ jak najbardziej moge.
Lucja jest moim dzieckiem i staram si¢ jej zapewni¢ wszystko, na co nas tylko
sta¢. Najwazniejsze, to nie zalamywacé si¢ i walczyé, nie mozna si¢ zamykac
w czterech $cianach i unika¢ kontaktéw z innymi. Jesli wiemy, Ze co§ z naszym
dzieckiem jest nie tak, musimy jak najwczes$niej podjac¢ dzialania i poinformowaé
o tym specjaliste. Najwazniejsze to i§¢ do przodu, nie zatamywac si¢. (Wywiad
67. Matka dziewczyny z niepelnosprawnos$cia wrodzong).

Jaki jest najgorszy rodzaj zmegczenia do pokonania? Psychiczne zmegczenie jest
najgorsze, najgorszy jest syndrom wypalania si¢, r6znego rodzaju depresje, stany
nerwicowe i chwile zmeczenia, réwniez zmegczenie fizyczne daje si¢ we znaki.
(Wywiad 79. Matka dziewczyny z niepetnosprawno$ciag wrodzong).

Czasami z Marcinem zostanie moja mama, jednak ona nie widzi, tak Ze nie moge
wyj$¢ na dluzej jak na godzinkg. Ale ciesz¢ sig, Zze i taka pomoc otrzymuje.
Dzieci jak jest kryzysowa sytuacja tez zawsze pomoga, ale maja juz swoje zycie
[...]. Zdecydowanie najtrudniejsze jest zme¢czenie fizyczne. Najgorsze jest przeno-
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szenie Marcina do kapieli. Jak juz nie daj¢ rady, to i tak sobie méwig, ze mu-
sz¢.... 1 wtedy sity same przychodza. (Wywiad 45. Matka chtopca z niepelno-
sprawno$cia nabyta).

Proces przystosowania si¢ rodziny do sytuacji niepetnosprawnos$ci dziecka
jest ztozony i trudny. Nie chodzi jedynie o psychiczne reakcje i pogodzenie
si¢ z faktem niepetnosprawnosci, ale takze przystosowanie zewngtrznego
otoczenia, likwidacje r6znego rodzaju barier i ograniczen, wtasciwego gospo-
darowania finansami domu, ktére ze wzgledu na wysokie koszty rehabilitacji
i konieczno$§¢ zakupu réznego rodzaju sprze¢tu, sa nadwyrezone. Do tego
dochodzi rezygnacja z aktywnos$ci zawodowej jednego z rodzicéw, najcze¢sciej
matki, co pogtebia trudnosci ekonomiczne. W catym procesie przystosowania
wazne jest, by w miar¢ rOwnomiernie roztozy¢ obowiazki domowe, gdyz jak
wykazaty badania, przede wszystkim matka przyjmuje na siebie nadmiar
zadan, co prowadzi do jej przemegczenia, depresji, a czgsto marginalizacji.
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PROCES ADAPTACIJI RODZINY DO NIEPELNOSPRAWNOSCI DZIECKA

Streszczenie

Wstepne analizy przeprowadzonych badai wskazuja, iz sytuacja psychospoteczna rodziny,
w sktad ktérej wchodzi osoba z niepetnosprawnoscia, jest bardzo trudna i ztozona. Odpowiedzi
na wazne i ciekawe pytania, ktére w toku badafi empirycznych postawiono rodzicom i osobom
niepetnosprawnym, prezentuja obraz rodziny poszukujacej zrozumienia sytuacji, prébujacej
poradzi¢ sobie z réznego rodzaju problemami, jak finanse czy aktywno$¢ zawodowa, dazacej
do przystosowania si¢ do nowej sytuacji i mocno zaangazowanej w opieke nad osoba niepetno-
sprawna. Niestety, jak wskazuja wyniki badan, aktywno$¢ opiekuricza jest domeng jednej osoby
w rodzinie, a jest nia matka.

Stowa kluczowe: niepetnosprawnos$¢; rodzina; przystosowanie.



