Zaneta Stelter
Instytut Psychologii
Uniwersytet im. A. Mickiewicza

CIERPIENIE RODZICOW DZIECI UPOSLEDZONYCH UMYSELOWO —
PERSPEKTYWA ROZWOJOWA

Wprowadzenie

Mozna zaryzykowaé stwierdzenie, ze kazdy z nas codziennie do$wiadcza jakich$
cierpien. Wielu z nich nie zauwazamy, gdyz zdazyliSmy si¢ do nich przyzwyczai¢, z innymi
nauczyliSmy si¢ jako$§ radzi¢ czy je tolerowaé, jeszcze inne stanowig dla nas powazny
problem. Istnieje wiele definicji cierpienia. W Encyklopedii Katolickiej czytamy: cierpienie
to stan psychiczny czlowieka wywotlany bélem fizycznym albo psychicznym, spowodowany
np. niedomaganiem organizmu (choroba), niemozno$cig zrealizowania (...) celu lub
przezyciem doznanej przykrosci, jest stalym komponentem ludzkiego zycia, zwigzanym z
ograniczonoscig struktury bytowej cztowieka (...) (1985, s.467). Cierpienie w podstawowym i
wlasciwym znaczeniu obejmuje wszystko to, czego osoba doswiadcza jako przykre,
niepozadane, bolesne. Czgsto nie wiemy, skad si¢ wzieto 1 dokad nas zaprowadzi.

Cierpienie to dos$wiadczenie wielowymiarowe. Najbardziej uchwytny wymiar
cierpienia to wymiar fizyczny: choréb, $mierci, wojen, czy tez réznych kataklizmow. Ale
cierpienie ma bardzo czesto wymiar psychiczny, moze wynika¢ z niespetnionych oczekiwan,
samotno$ci, braku akceptacji. Moze nim by¢ brak poczucia bezpieczenstwa, lek,
niezrozumienie. W pracach psychologicznych, takze polskich autoréw, obok strony fizyczne;j
1 psychicznej wymienia si¢ takze sfere¢ duchowg zycia cztowieka (KoScielska, 2000; Stra§ —
Romanowska, 1992; Socha, 2000). Mozemy wigc méwi¢ takze o wymiarze duchowym
cierpienia. Przyktadem takiego cierpienia moga by¢ rozterki przed podjeciem decyzji
zwigzanej z wlasng postawa moralng, ocena wlasnego postgpowania, wyrzuty sumienia, lek

przed odrzuceniem, czy tez potgpieniem, utrata sensu zycia, uswiadomienie sobie wiasnego



btedu, czy tez popelnionego zta, utrata wiary, poczucie bycia opuszczonym lub zdradzonym
przez Boga, poczucie niezrealizowania, brak nadziei itd.

Poniewaz cztowiek jest jednoscig psycho - fizyczno - duchowa, cierpienia
do$§wiadczane na jednym poziomie mogg spowodowaé cierpienia na innym poziomie.
Wypadek samochodowy, wskutek ktérego doznaliSmy urazu fizycznego, bezposrednio
powoduje bol, czyli cierpienie fizyczne, ale takze moze spowodowac znacznie wigksze
cierpienie psychiczne, jakim moze by¢ np. niemoznos¢ zrealizowania wczesniejszych planow.
Moze pojawi¢ si¢ brak pewnosci siebie czy tez utrata poczucia bezpieczenstwa, co takze jest
cierpieniem przekraczajagcym wymiar fizyczny. Jezeli w konsekwencji pojawig si¢ pytania o
sens zycia, czy poczucie krzywdy to mozemy moéwi¢ o cierpieniu duchowym. Czegsto
cierpienie psychiczne, czy tez duchowe sa znacznie dotkliwsze od samego bdlu fizycznego i
same mogg takze by¢ przyczyng cierpien fizycznych. Oprocz tego, ze cierpienie to
do$wiadczenie wielowymiarowe, ma ono takze charakter subiektywny. To, co dla jednej
osoby jest olbrzymim cierpieniem, dla innej moze by¢ wydarzeniem bez znaczenia. Dla
jednych cierpienie jest tylko bdélem, klgska zyciowa, nieszcze$ciem, dla innych staje si¢
odkryciem nowych sil, nowej energii i do§wiadczen zyciowych, (Tremblay, 1991).

Cierpienie nie jest uczuciem przyjemnym, ale zycie bez cierpienia nie jest mozliwe.
Cierpienie jest symptomem tego, ze co$ si¢ zmienia, ze nasza stabilnos¢ zostata naruszona
lub, Zze co$ jej zagraza. Psychologia przyjmuje powszechno$¢, a nawet nieuchronnosc
cierpienia w ludzkim zyciu. Z. Freud dopatrywal si¢ tej nieuchronnosci w ,,potedze natury,
kruchosci cielesnej cztowieka i niedoskonatosci struktur organizacyjnych” (1995, s. 258). K.
Jaspers (1990) wigzat istnienie cierpienia z wystgpowaniem sytuacji granicznych w ludzkim
zyciu, natomiast V. Frankl (1984) traktowat je jako staty sktadnik triady ,,Smier¢ — cierpienie
— wina”. W podobnym tonie wypowiadat si¢ Jan Pawet II w ,,Liscie o chrzescijanskim sensie

ludzkiego cierpienia”: ,,Cierpienie zdaje si¢ przynaleze¢ do transcendencji czlowieka: jest



jednym z tych punktéw, w ktérych cztowiek zostaje niejako »skazany« na to, azeby przerastat
samego siebie — i zostaje do tego w tajemniczy sposéb wezwany” (1997, s.69).

Mimo to dla wigkszosci z nas cierpienie jest czym$ strasznym, bezowocnym,
destruktywnym. Szczegélnie, gdy muszg cierpie¢ dzieci, gdy niewinni ulegajag wypadkom,
doznaja kalectwa czy $miertelnej choroby. Nie utatwia nam zadania dzisiejszy kult sukcesu,
ktéry nakazuje byé wiecznie mtodym i zdrowym. Swiat kultury masowej nie akceptuje b6lu
ani cierpienia. Réwniez z perspektywy rozumowania psychologicznego nietatwo znalezé
proste wyjasnienie sensu cierpienia, zwlaszcza cierpienia niezawinionego. W psychologii
humanistycznej wielokrotnie podkreslano jego pozytywne wartosci, zwlaszcza w zakresie
dojrzewania osobowosci. A. Maslow (1986, 1990) uwazal, ze nie nalezy nadmiernie
ochrania¢ cztowieka przed doznawaniem cierpienia, C.G. Jung (1994) ostrzegal, ze w
procesie psychoterapii nie mozna stwarza¢ iluzji cierpienia, nalezy natomiast uczy¢
cierpliwo$ci w zmaganiu si¢ z cierpieniem, Frankl w swojej ksigzce "Ludzkie poszukiwanie
sensu" pisze: "Cierpienie i $mier¢ sg nieusuwalnym elementem zycia. Bez cierpienia i $§mierci
zycie ludzkie byloby niepetne. Sposéb, w jaki cziowiek przyjmuje swéj los i wszelkie
cierpienia, jakie sg z nim zwigzane, to, jak dzwiga swéj krzyz, otwiera przed nim - nawet w
najci¢zszych okolicznosciach - rozliczne mozliwosci nadania glebszego sensu wiasnemu
zyciu. (...) Cztowiek na kazdym kroku staje w obliczu losu, to znaczy w obliczu sposobnos$ci
osiggniecia czego$ poprzez swoje cierpienie”(1963).

Naturalnym jest, ze cztowiek doswiadczony jakgkolwiek forma cierpienia odczuwa je
jako co$ bezuzytecznego, co nie powinno mie¢ miejsca. Cierpienie tatwiej jest jednak przyjac,
kiedy uda si¢ znalez¢ argumenty przemawiajace za jego konstruktywnym wplywem na

rozwd@j jednostki.

Rozwojowy aspekt cierpienia



Aby zrozumie¢, na czym polega cierpienie w jego elementarnym wymiarze, w czym
tkwi jego rozwojowa moc, oraz jak wpltywa ono na nasze zycie, zastanowmy si¢ nad
sposobem funkcjonowania cztowieka.

Cztowiek, podobnie jak kazdy inny zyjacy organizm, dgzy do utrzymania pewnej
rOwnowagi, czy tez stabilnosci. Poniewaz sam organizm jak i otaczajace go srodowisko
podlegaja ciaglym zmianom, stabilno$¢ organizmu jest ciggle naruszana. Zmiany mogg miec
bardzo r6zng nature, jednak niezaleznie od swej natury zawsze wywolujg pewien stres w
organizmie. Ten stres, ktéry dla organizmu jest bardzo nieprzyjemnym stanem, jest
odczuwany jako cierpienie. Mozemy wigc powiedzie¢, ze cierpieniem, w jego najbardziej
elementarnym wymiarze, jest kazde zaburzenie aktualnej rOwnowagi organizmu.

Wywotlany naruszeniem réwnowagi stres, czyli nieprzyjemny dla organizmu stan
cierpienia, wymaga reakcji. Poniewaz cierpienie mozna zwalczy¢ poprzez przywrdcenie
stabilnosci, mozemy powiedzie¢, ze jest ono silg przynaglajaca organizm do dziatania w celu
osiggnigcia pozadanego stanu. Problematyka funkcjonowania czlowieka w sytuacjach
trudnych - stresowych od dawna byla przedmiotem zainteresowan badaczy. Nastgpstwa
sytuacji trudnych moga by¢ dwojakiego rodzaju: po pierwsze - lepsze wykorzystanie
potencjalu rozwojowego i1 wypracowanie nowych sposobéw zachowania, po drugie -
zahamowanie rozwoju, usztywnienie pewnych form zachowania a tym samym ograniczenie
mozliwosci przystosowawczych.

W literaturze psychologicznej opisywany jest tzw. paradoksalny efekt stresu,
polegajacy na poprawie funkcjonowania w nastgpstwie obcigzenia czynnikami stresowymi
(Lazarus, 1986; Taylor, 1984). PomyS$lne nastepstwa sytuacji trudnych w zyciu cztowieka
okresla si¢ jako rozwdj osobisty. Z poznawczego i1 praktycznego punktu widzenia wydaje si¢
wazne pytanie o mechanizmy i1 uwarunkowania tego rozwoju wiasnie w kontekscie cierpienia.

Mozemy zaryzykowaé stwierdzenie, ze gdyby organizm nie odbieral naruszenia rownowagi



jako cierpienia, najprawdopodobniej nie odczuwatby potrzeby dziatania. Taka sytuacja bytaby
bardzo niebezpieczna, grozitaby catkowitym zatamaniem funkcjonowania organizmu, czyli
$miercig. Tak wigc cierpienie, mimo ze jest czym$ nieprzyjemnym, a moze wiasnie dlatego,
ze jest czym$ nieprzyjemnym, jest jednak bardzo waznym elementem systemu samo
obronnego organizmu. Wazne tylko aby zostalo ono potraktowane przez jednostke jako
zapowiedz wzbogacenia zycia, aby stuzylo lepszemu wykorzystaniu potencjatu rozwojowego
i wypracowaniu nowych korzystniejszych form funkcjonowania.

M. Tyszkowa (1988) zaktada, ze rozwdj jednostki polega na gromadzeniu i
opracowywaniu do$wiadczenia, ktére ulega procesom strukturacji i restrukturacji w toku
catego cyklu zyciowego. Doswiadczenie jest zatem materiatem rozwoju, a rozwdj szeregiem
zmian wynikajacych z organizowania si¢ struktur tego do$§wiadczenia (strukturacja) i ich
przeksztatcania (restrukturacja). Zycie cztowieka i jego rozwdj psychiczny przebiega w
konteks$cie zdarzen, w ktorych jednostka uczestniczy i ktére dzieja si¢ wokot niej. Wszystkie
te zdarzenia, przezywane przez jednostke, pozostawiaja mniej lub bardziej trwate §lady zwane
doswiadczeniem. Wazne zdarzenia zyciowe stanowig punkty wezlowe zycia i rozwoju
jednostki. Nie ulega watpliwosci, ze wydarzenia zyciowe, bedace zrédtem cierpienia stanowig
zroédto doswiadczen tak silnych, ze prowadzg do restrukturacji systeméw psychiki opartych na
doswiadczeniach wczesniejszych i mogg by¢ rozpatrywane z rozwojowego punktu widzenia.
Wielkie cierpienia bedace doswiadczeniem granicznym, to taki rodzaj doswiadczen, ktére
mogg zar6wno niszczy¢, jak 1 budowac osobe.

Jezeli uznamy, ze cierpienie jest jedynie ztem, i ze zachodzi tozsamo$¢ pomigdzy
cierpieniem a ztem bardzo trudno mam bedzie uchroni¢ si¢ przed jego destrukcyjnym
dziatlaniem. Z jednej strony bedziemy obsesyjnie unika¢ nieprzyjemnych stanéw, zy¢ w
ciggtym leku przed zmianami, z drugiej poddamy si¢ nie probujac walczy¢. Podobnie rzecz

wyglada, kiedy cierpienie traktujemy w kategoriach winy czy krzywdy. Takie pojmowanie



cierpienia zawiera w sobie moralne potepienie i bezsilnos¢. Cierpimy bowiem zastuzenie za
swoje winy, grzechy a o naszym losie decyduja wyroki boskie, fatum, przeznaczenie
(Cackowski, 2005, Harnas, 2006). Cierpienie nie powinno by¢ wiec rozpatrywane jedynie w
konteks$cie zta. Powinni§my raczej traktowacé cierpienie jako niezbedny warunek rozwoju
osobowosciowego cztowieka (intelektualnego, uczuciowego i duchowego), zaréwno w
wymiarze indywidualnym jak i spotecznym. Cierpienie moze doprowadzi¢ cztowieka do
wewnetrznej dojrzatosci 1 pelni czlowieczenstwa. W cierpieniu czltowiek wyraza wtasng
osobowos¢, jej matos¢ lub wielko$¢, uczy si¢ takich wartosci jak cierpliwos¢, wytrwatos¢
oraz wrazliwo$é na los innych ludzi (Swirydowicz, 1997).

Sposréd wielu koncepcji traktujacych cierpienie w kategoriach wszelkiego rozwoju na
szczegdlng uwage zastuguja rozwazania V.E. Frankla i K. Dagbrowskiego. Przyjeta przez nich
perspektywa rozwojowa umozliwia przewarto$ciowanie cierpienia i potraktowanie go jako
stymulujacego rozwéj. W przypadku obu autoréw rozwdj to przechodzenie od nizej
zorganizowanych struktur do struktur wyzszych. Tym przejsciom towarzyszy naprzemienna
dezintegracja i integracja oraz wzmozone napi¢cie emocjonalne. Poniewaz dezintegracja jest
zwigzana z naruszeniem rownowagi towarzysza jej ujemne przezycia i moze byc
rozpatrywana w kategoriach cierpienia. Frankl i Dgbrowski pokazuja, ze kryzysy zyciowe,
cierpienia powodujgce dezintegracj¢ moga prowadzi¢ do rozwoju poprzez rozluznienie
starych struktur. Uogdlniajac powyzsze rozwazania mozna powiedzie¢, ze nie ucieczka przed
cierpieniem, nie poddawanie si¢ cierpieniu, ale §wiadome przezywanie jego sensu jest szansg

dla rozwoju cztowieka.

Rodzice dziecka uposledzonego umystowo wobec cierpienia
Wielu badaczy podkresla, ze obecnos¢ dziecka uposledzonego wywiera wielostronny
wplyw na funkcjonowanie rodziny i jest powaznym zrodiem stresu i cierpienia dla jego

rodzicow (Pisula, 1993, 1996; Jelonkiewicz, 1992). Przy opisie psychologicznych



mechanizméw funkcjonowania rodzicéw dziecka uposledzonego umystowo, przedmiotem
zainteresowan sg zarowno zagadnienia oddziatywania r6znego rodzaju stresorow na rodzing,
jak 1 analiza strategii i sposobow radzenia sobie ze stresem (Kramarczyk, 1989;
Wojciechowska, 1990; Borucki, 1991; Terelak, 1997; Stelter, 1998). Badajgc stres
przezywany przez rodzicéw dziecka uposledzonego umystowo, badacze nie podejmuja jednak
problematyki doswiadczen kryzysowych w konteks$cie rozwojowym.

Natomiast chcac naszkicowa¢ psychologiczny portret rodzicow  dziecka
uposledzonego umystowo, nie nalezy zwraca¢ uwagi tylko na negatywne aspekty wynikajace
z ich sytuacji zyciowej. Uzasadnione wydaje si¢ réwniez spojrzenie rozwojowe na zycie
tychze rodzicéw, ktére moze pozwoli¢ na ujgcie omawianej problematyki z innej, szerszej
perspektywy. Takie podejScie uzasadnia postawienie pytania, o charakterze czysto
eksploracyjnym: czy w sytuacji rodzicow dziecka uposledzonego umystowo mozna mowic¢ o
ich rozwoju indywidualnym?.

Tak postawione pytanie to nie tylko ciekawy problem teoretyczny. Wazny jest
rowniez wymiar utylitarny. Obcigzenia spowodowane opieka nad dzieckiem z niedorozwojem
intelektualnym wyczerpuja bowiem wewnetrzne i zewngtrzne zasoby rodzicéw. Dziecko
uposledzone umystowo wywotuje u rodzicéw uczucia tak radykalne, ze mozemy méwic¢ o
kryzysie psychicznym. Kryzys ten jest indywidualnym, niepowtarzalnym aktem przezywania
1 sposobu radzenia sobie z katastrofg, ktéra jest urodzenie si¢ dziecka uposledzonego
umystowo, gdyz, jak powiedziat L. Totstoj - ,,Tylko rodziny szczesliwe sa do siebie podobne,
natomiast kazda rodzina dotknigta nieszczesciem jest nieszczesliwa na swdj sposob”.

Sytuacja rodzicow dziecka uposledzonego umystowo, zwlaszcza, gdy w ich
doswiadczaniu rzeczywistoSci przewaza poczucie zagubienia, przypomina sytuacj¢ graniczng
w ujeciu K. Jaspera (1993). To podobienstwo wynika z do$§wiadczenia zmiany zyciowej,

ktéra ogarnia cate zycie jednostki, burzac dotychczasowy tad wewnetrzny i1 zewngtrzny.



Zmiana ta nie zostata zaplanowana, ale ma charakter losowy, jest zmiang narzucong. Aby
przystosowac si¢ do takiej zmiany trzeba ograniczy¢ w duzym zakresie wtasne oczekiwania,
plany potrzeby.

Wedlug Jaspersa (1993, s.122) ,, ..istot¢ swoja czlowiek u$§wiadamia sobie w
sytuacjach granicznych.” W tego typu sytuacjach jest wigc mozliwos¢ przyjecia zmiany
poprzez nadanie jej szczegdlnej wartosci, jak 1 poprzez nadanie warto$ci wtasnym dgzeniom
oraz dzialaniom, podejmowanym np. ze wzgledu na mito$¢ do swojego uposledzonego
dziecka. By¢ moze w takim przewarto$ciowaniu jest szansa na znalezienie nowej drogi
rozwoju.

Poczatkowy okres bycia z dzieckiem uposledzonym umystowo nie jest czasem
namystu, refleksji, czynienia ,,bilanséw” zyciowych. Pojawiajace si¢ wcigz nowe problemy
zwigzane z zdrowiem dziecka, czasochlonna pielegnacja, nauka i wykonywanie ¢wiczen
rehabilitacyjnych, konsultacje medyczne absorbujg mysli, energi¢ i czas. Rodzice sg w
ciggltym napieciu, wszystko, co nie tgczy si¢ z aktualnymi problemami dziecka odsuwajg od
siebie. Niezliczone czynnosci i starania zagtuszajac Iek i niepokdj, poczatkowo zagtuszaja tez
podstawowe pytania: dlaczego dotkneto to wtasnie mnie?, czym sobie na to zastuzytam(em)?,
dlaczego los jest taki okrutny?. Kiedy pytania te zostang juz zadane, najpierw zostaja bez
odpowiedzi. Gromadzi si¢ coraz wigcej zalu, rozpaczy, poczucia krzywdy, cierpienia. Zanim
rodzice beda gotowi na nie odpowiedzie¢, musza rozprawiC si¢ ze stresem 1 kryzysem
upos$ledzenia, musza pozwoli¢ sobie na przyjecie cierpienia do konca. Musza poczué
wszechobecny bol. Pozwoli¢ sobie na ptacz, na zatos¢, na litos¢ nad sobg i swoim dzieckiem,
na rozpamigtywanie ograniczen i niemoznosci, jakie powoduje bycie z dzieckiem
uposledzonym.

Jezeli rodzicom borykajacym si¢ z kryzysem uposledzenia, uda si¢ wyj$¢ naprzeciw

cierpieniu 1 zdystansowa¢ si¢ do niego, znaczy to, ze udalo im si¢ pokonaé wlasne



ograniczenia. Moga przyja¢ narodziny dziecka uposledzonego umystowo i siebie jako jego
rodzica. Takie do§wiadczenie jest bolesne, ale przynosi jednoczes$nie ulge. Jest to taki poziom
akceptacji siebie i swojego dziecka, ktéry pozwala uzna¢ wilasng bezsilnos¢ wobec tego,

czego zmieni¢ nie mozna.

Sens cierpienia rodzicéw dziecka uposledzonego umystowo w swietle koncepcji
V.E. Frankla i koncepcji K. Dabrowskiego

Diagnoza - uposledzenie umystowe dziecka - jest dla rodzicow momentem
przetomowym. Kazdy z nich musi dokonywaé cigglych wyboréw, poczawszy od tych
najprostszych: do jakiego specjalisty si¢ zglosi¢?, jaka wybra¢ forme rehabilitacji?, jak
zorganizowa¢ zycie rodzinne?; poprzez wybory trudniejsze: kogo wini¢ za uposledzenie
dziecka?, czy poswieci¢ swoje wlasne ambicje, pragnienia na rzecz walki z uposledzeniem?;
az do wyboréw najwazniejszych: czy jest sens przezywania tego cierpienia?. Odpowiedzi
uzyskane na te i wiele innych pytan moga by¢ przyczyng samounicestwienia w sensie
psychicznym a nawet fizycznym, ale moga tez prowadzi¢ do afirmacji cierpienia oraz
twdrczego rozwoju.

Koncepcja Frankla (1984) poszukiwania warto$ci w cierpieniu, ukazujaca szanse na
uzyskanie nowej tozsamos$ci poprzez przewartosciowanie wtasnej sytuacji, moze by¢ nadzieja
na poradzenie sobie z sytuacjg permanentnego stresu, rowniez w przypadku rodzicéw dzieci
uposledzonych umystowo. Centralnym punktem tej koncepcji jest nadawanie sensu wlasnym
cierpieniom i znajdowanie w nim mozliwosci rozwoju osobistego. W ujeciu Frankla cztowiek
jest niepodzielng, trwajaca caloScig, przejawiajacg si¢ w réznorodnosci dziatan i przezyc
psychicznych. Przyjmuje on wobec tego istnienie w czlowieku trzech wymiaréw, ktérym
odpowiadajg specyficzne dla kazdego z nich procesy, zjawiska, dazenia. Zostang one

przedstawione z perspektywy rodzica dziecka uposledzonego umystowo.



Wymiar duchowy (neotyczny) jest najwazniejszym wymiarem w ludzkiej egzystencji.
Podstawowy dynamizm tego wymiaru, ktéry motywuje jednostk¢ do aktywnosci, jaka jest
urzeczywistnianie wartosci, jest wola sensu zycia gdyz ,,...czlowiek usituje znalez¢ i wypetnic¢
sens 1 cel zycia” (Frankl: za: Popielski, 1987a, s. 125). To dazenie do sensu Zycia polega na
twérczym ustosunkowaniu si¢ do wtasnego bytowania, na ujeciu losu we wiasne rece i
skierowaniu swej egzystencji ku warto§ciom obiektywnym (Popielski, 1987b).

Poczucie sensu zycia scala to co biologiczne, psychiczne i spoleczne. Sprawia, ze
jednostka jest zdolna do spojrzenia z dystansem na ograniczenia wynikajace z réznych
sytuacji zyciowych oraz dokonywania wolnych, odpowiedzialnych i godnych wyboréw, ktére
w przezywaniu uposledzenia swego dziecka nabierajg szczeg6lnego znaczenia.

Realizowanie sensu zycia odbywa si¢ poprzez urzeczywistnianie wartosci tworczych
(przez dziatanie), doznaniowych (przez przezywanie $wiata) oraz postawy (przez okreslony
stosunek do cierpienia). Wartosci, jakie stwarza dzialanie badz przezywanie, sg ograniczone i
jako takie mozna je wyczerpa¢, wydaje si¢ jednak, ze w odniesieniu do rodzicow dziecka
uposledzonego umystowo sg one rownie wazne jak wartosci postawy.

Wartosci jakie stwarza dziatanie to warto$ci wynikajgce miedzy innymi z aktywnego
zaangazowania si¢ w proces rehabilitacji dziecka, pozytywy plynace z wyboru zadaniowego
stylu radzenia sobie ze stresem (Stelter, 1998), to korzysci (psychiczne i spoteczne) ptynace z
zaangazowania si¢ np. w grupy samopomocy rodzicéw dzieci uposledzonych umystowo, czy
w koncu korzysci zwigzane z samoksztalceniem wynikajacym ze specyfiki bycia rodzicem
dziecka niepetnosprawnego intelektualnie.

Rodzice dziecka z niedorozwojem intelektualnym moga realizowac¢ sens zycia takze
poprzez wartosci jakie stwarza przezywanie wlasnej sytuacji zyciowej. Znajduja si¢ oni
bowiem w specyficznej sytuacji doznaniowej, ktéra wymusza spojrzenie na swoje zycie z

innej perspektywy, uwrazliwienie na innych, zmian¢ sposobu zycia i przewartosciowanie.
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Realizujac te wartosci jednostka doswiadcza powinnosci odpowiedniego ustosunkowania si¢
do wtasnej sytuacji, do ,,apelu” jaki kieruja w jego stron¢ zadania wynikajace z konkretnej
sytuacji zyciowej (Popielski, 1987a). W rozwazanej sytuacji jest to wyzwanie zwigzane z
realizacja rol rodzicielskich wobec dziecka uposledzonego umystowo. Odkrycie sensu jest
wynikiem zaangazowania si¢ w trud wychowania, wysitku oddania i troski. Kiedy si¢ to udaje
rodzice osiggaja spokdj i zdolno$¢ pokonywania kolejnych trudno$ci bez udzialu skrajnie
negatywnych emocji. To z kolei pozwala rodzicom dzieci upo$ledzonych umystowo na nowo
okresli¢ wlasne zycie poprzez zmian¢ postaw wobec siebie i swojego dziecka. Akceptowanie
i przystosowanie si¢ do tego, czego nie mozna zmieni¢, wymaga duzego wysitku, ale jest
takze przejawem rozwoju, osiggni¢ciem kolejnego etapu w zyciu jednostki.

Na odnalezienie wtasciwego sensu zycia, w pelni pozwalaja dopiero wartosci postawy
jako trwalsze 1 nieograniczone (Frankl, 1984). Uposledzenie dziecka zmusza niejako
rodzicéw do skoncentrowania si¢ na ksztaltowaniu samych siebie-wymaga nauczenia si¢
cierpienia, bo wlasnie cierpienie, zwigzane z niedorozwojem intelektualnym dziecka, jest
tworczym ksztattowaniem ,,ja”’. Majac kontakt z rodzicami dzieci uposledzonych umystowo
mozna zauwazy¢, ze wielu z nich po bolesnych do$wiadczeniach odrzucenie wtasnego
dziecka, siebie jako rodzica, stalo si¢ bardziej zdolnymi do wspdétodczuwania cierpienia
innych i do niesienia pomocy innym. Przezyte cierpienie uwrazliwito ich, uczynito
wewnetrznie bogatszymi. Cierpienie rodzicOw dziecka niesprawnego intelektualnie to
cierpienie przez wyrzeczenie (wlasnych pragnien, potrzeb, ambicji), to cierpienie przez
wzrost sily moralnej, cierpienie przez zdobycie wewngtrznej wolnosci (zaakceptowanie
swojego dziecka, siebie, godne przyjecie tego, czego nie mozna zmieni¢). W ujeciu
omawianej koncepcji takie cierpienie to wzrost, dojrzewanie, bogacenie si¢. Jednakze
cierpienie moze by¢ akceptowane 1 moze stanowi¢ akt tworczego ksztaltowania siebie dopiero

wowczas, gdy cztowiek cierpigcy nadaje mu jaki$ sens, tzn. cierpi za co$ lub dla i za kogo$
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(Frankl, 1984). Bardzo wielu z rodzicéw dzieci niesprawnych intelektualnie poswigca swe
zycie, wyrzeczenia i cierpienia wilasnie w imi¢ ulotnego szczg¢$cia swojego bezbronnego
dziecka-co jest najwyzszg formg twérczego ksztaltowania siebie.

Kolejnym wymiarem egzystencji opisywanym przez Frankla jest wymiar
psychologiczno-socjologiczny. Jest on opisywany przez aktywno$¢ psychiczng jednostki i
dazenie do realizowania siebie. Znaczaca role odgrywaja tutaj czynniki osobowosciowe,
rozwijanie sprawnosci intelektualnej i emocjonalnej, bycie ze sobg i innymi ludzmi. W tym
wymiarze zwlaszcza obraz siebie wptywa na zaakceptowanie choroby dziecka i uznanie jej za
mozliwos¢ tworczego ksztalttowania samego siebie.

Obraz siebie jest wynikiem cigglej samoobserwacji, samowarto$ciowania i
warto$ciowania spotecznego, wynikiem poréwnywania tego, co bylo, co jest i co bedzie.
Procesy te moga pomdc cztowiekowi wydoby¢ jego czynniki rozwojowe poprzez odkrycie
wlasnych mozliwosci w aspekcie twérczego ksztattowania swego zycia, ale moga tez ostabi¢
tendencje rozwojowe jednostki poprzez niskg samoocen¢ i negatywne reakcje emocjonalne.
Wsréd dziatajacych tutaj mechanizméw, mozemy wyrézni¢ dwa rodzaje: mechanizmy
regresyjne (obronne, orientacja na przesztos$¢), oraz mechanizmy rozwojowe (stawianie sobie
pytan zwiazanych z identyfikacjg z samym sobg — kim bylem?, kim jestem?, kim moge by¢?).

Mechanizmy rozwojowe aktywizujg osobowos¢ jednostki determinujgc jej motywacje,
dziatanie i jakos$¢ kontaktow spolecznych. Tworcze podejscie do siebie jako rodzica dziecka
uposledzonego umystowo wymaga refleksji nad tym, jaki jestem i jaki chciatbym by¢. To
skupienie si¢ na przysziosci, a nie wyolbrzymianie roli przesziosci, to stawianie sobie pytan
zwigzanych z identyfikacjga z samym soba, np.: w czym jestem podobny do rodzicéw dzieci
zdrowych, a czym si¢ od nich r6zni¢? W przeprowadzonych badaniach dotyczacych sytuacji
zyciowej matek dzieci uposledzonych umystowo, badano min. jak matki dzieci z

niedorozwojem umystowym oceniajg swoja sytuacje zyciowag w poréwnaniu z matkami dzieci
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zdrowych. Otrzymane wyniki pokazaty, ze badane matki nie uwazaty, ze ich sytuacja zyciowa
jest trudniejsza w poréwnaniu z sytuacja zyciowag matek dzieci zdrowych, pomimo
przezywanych specyficznych trudnosci i wielu sytuacji kryzysowych (Stelter, 1998). Moze to
swiadczy¢ o spdjnym obrazie siebie, wlasciwej ocenie swych mozliwosci i prawidtowych
kontaktach z otoczeniem spolecznym a w szerszym konteks$cie o szeroko pojetym rozwoju.

Najnizszym wymiarem egzystencji, zgodnie z teorig Frankla (1984) jest wymiar
biologiczny. W tym wymiarze szczegélne znaczenie ma ogdélne usprawnianie organizmu,
trening fizyczny, dbanie o zdrowie. Mozna zalozy¢, ze w przypadku rodzicéw dziecka
uposledzonego umystowo, mozliwe jest rozwojowe ksztattowanie siebie i w tym wymiarze-
bowiem im rodzice sg sprawniejsi, cieszg si¢ dobrym zdrowiem i kondycja fizyczng, tym
przez dluzszy okres czasu i lepszg opieka bedg mogli otoczy¢ swoje dziecko.

Rozwdj osobowy w ujeciu Frankla wigze si¢ z wielkim wysitkiem, stanami napi¢cia,
cierpieniem psychicznym i duchowym, ktére zawsze ma jaki$ sens (Frankl, 1984). Zycie
rodzicéw dzieci uposledzonych umystowo jest skomplikowane i obfituje w wiele sytuacji
trudnych, stresowych, ale z drugiej strony ukazuje nam ludzi, ktérzy w sposéb godny
rozwigzuja trudne problemy swego zycia i pomagajg rozwigzywac jej innym. Ich
altruistyczne postawy, kierowane milo$cig pozbawiong egoizmu, §wiadczag o wysokim
poziomie ich rozwoju osobowego.

Dazenie do rozwoju (samorealizacja) jest najsilniejszym dazeniem cztowieka,
dajagcym najwicksze szcze$cie, pomimo tego, ze ta samorealizacja bywa (jest) optacana
trudno$ciami 1 cierpieniem (Grzywak-Kaczynska, 1988). Wedtug Dabrowskiego (1979) przez
,10Zw0]” nalezy rozumie¢ wiele ukierunkowanych zmian ilosciowych 1 jakoSciowych,
powstajacych pod wptywem bodzcéw zewngetrznych 1 wewnetrznych u okreslonej jednostki.
Rozw¢j to przechodzenie od struktur i funkcji prostych (jednopoziomowych) do bardziej

ztozonych wielopoziomowych, to droga w kierunku coraz wyzszych wartosci uczuciowych,
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postaw spotecznych i moralnych. W tym przypadku chodzi o $wiadomy rozwdj i przejscie od
stadium, w ktérym losem jednostki kieruje zycie (dzieje sig, stato si¢) do stadium, w ktérym
cztowiek bierze we wilasne rece swoj los i nim kieruje.

Rozpatrujac problematyke rozwoju i zdrowia psychicznego Dabrowski (1985)
postuguje si¢ pojeciem ,,poziomu rozwoju ,, zamiast faz rozwojowych. Poziom rozwoju w
przeciwienstwie do fazy jest zjawiskiem indywidualnym, nieautomatycznym,
niezdeterminowanym biologicznie lecz powstajacym przy udziale $wiadomos$ci jednostki.
Poziom rozwoju odnosi si¢ do rozwoju wszechstronnego, odbywajacego si¢ zawsze przy
udziale $§wiadomosci, doswiadczen i kryzysow zyciowych, kryzyséw rozwojowych i
konfliktéw zewnetrznych i wewnetrznych.

Zgodnie z teorig dezintegracji pozytywnej Dabrowski wyodrebnia w cyklu
rozwojowym pie¢ pozioméw. Poziom I-integracji pierwotnej to stadium zycia biologicznego
jednostki od poczecia do staroéci. Zycie i rozwdj cztowieka na tym poziomie jest
podporzadkowane i poddane dziataniu instynktow i popedéw. Jednostki znajdujace si¢ na tym
poziomie charakteryzuje jednostronny rozwdj intelektualny z niedorozwojem uczué. Do tej
grupy wedtug autora naleza psychopaci, jednostki z pogranicza psychopatii i wigkszo$¢ tzw.
ludzi przecietnych.

Nastgpnym poziomem rozwoju jest dezintegracja jednopoziomowa. Osoby bedace na
tym poziomie przejawiaja pewne zdolnosci do rozwoju, cho¢ niewyraznie ukierunkowane z
powodu braku wyraznej hierarchii warto$ci. Wystepuja u nich sprzecznosci pogladéw i
dziatan, zmienno$¢ nastroju, skrajne emocje, poczucie zwatpienia i nadziei.

Trzeci poziom rozwoju-dezintegracje wielopoziomowg-Dabrowski uwaza za wazny
czynnik rozwoju osobowego. Jest to okres zmian 1 przeksztalcen wewnetrznych,
psychicznego rozbicia, zagubienia, czasowej depresji, nadpobudliwosci, niezadowolenia z

siebie 1 innych. Jaka jest przyczyna takiego stanu dezintegracji? Dabrowski wymienia kilka
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przyczyn: przede wszystkim wzmozone procesy fizjologiczne (okres pokwitania,
klimakterium), a poza tym sytuacje stresowe, przezywane szoki psychiczne, sytuacje
kryzysowe. Poziom III zmienia osob¢ wskutek sprzeciwu wobec tego ,,co jest” a w imi¢ tego
,,CO by¢ powinno”.

Czwarty poziom rozwoju to dezintegracja wielopoziomowa zorganizowana i
usystematyzowana 7z udziatlem elementéw refleksyjnych. Tworza si¢ mechanizmy
samowychowania i autopsychoterapii. Na tym poziomie powraca spokdj i pewnos¢ siebie,
ztagodzenie napie¢ i konfliktow. Nastepuje przejscie do czynnosci autonomicznych oraz
wyzwolenie si¢ z automatyzmu rozwojowego (Dabrowski, 1979).

Poziom integracji wtornej to poziom pigty rozwoju, na ktérym wystepuje wtérne
zharmonizowanie po trudnych doswiadczeniach i okresowym rozbiciu. Zintegrowany na tym
poziomie cztowiek zyje nie tylko przeszioscia i terazniejszo$cia, ale takze przysztoscig. W
aspekcie indywidualnym tworzy niepowtarzalne zwigzki mitosci i przyjazni, ma §wiadomos¢
wlasnej tozsamosci i prospektywnych celéw. W wymiarze spolecznym zawarte s3:
autentyczny i autonomiczny stosunek do siebie oraz wysoki poziom $wiadomosci spotecznej i
odpowiedzialnosci.

Przedstawiona wyzej koncepcja jest interesujagca w kontekscie cierpienia rodzicéw
zmagajacych si¢ z kryzysem upos$ledzenia dziecka i ich mozliwos$ci rozwoju indywidualnego.
Jak wynika z modelu dezintegracji pozytywnej, rozw6j osobowy Dabrowski rozumie jako
,»,zdolnos¢ do rozwoju w kierunku wszechstronnego rozumienia, przezywania, odkrywania i
tworzenia coraz wyzszej hierarchii wartosci az do konkretnego indywidualnego i spotecznego
ideatu (1989, s.36). Z kolei pojecie stresu 1 sytuacji kryzysowych-najczesciej dotyczy takich
sytuacji, w ktérych dazenia ukierunkowane na cel zostajg zablokowane. W zuciu rodzicéw
dziecka uposledzonego umystowo s3 to czgsto zawiedzione nadzieje, niezaspokojone

potrzeby, ograniczenie swobody 1 mozliwosci realizacji wlasnych pragnien 1 dazen. Rozwd) w
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takiej sytuacji jest na pewno utrudniony ale mozliwy. Moze si¢ dokona¢ poprzez
dezintegracj¢ pozytywna, ktéra przejawia si¢ w korzystnym dla rozwoju rozluznieniu,
rozbiciu pierwotnych struktur psychicznych. Obserwujemy wowczas u cztowieka wzmozone
konflikty zewnetrzne i wewnetrzne. W przypadku rodzicow dziecka uposledzonego
umystowo konflikty zewngtrzne to: walka o prawo do godnego zycia dla siebie i swojego
dziecka, walka o spoleczng akceptacje, walka o prawo do samorealizacji pomimo choroby
dziecka, walka z litoScig i obojetnoscia wobec innosci. Konflikty wewnetrzne sg
zdecydowanie bardziej dramatyczne, to: pytania dlaczego wtasnie ja i moje dziecko, kto
ponosi wing za ten stan rzeczy, co jest w moim zyciu wazne, jakg mam warto$¢ jako rodzic
dziecka niepetnosprawnego intelektualnie.

Przechodzenie z jednego (nizszego) poziomu rozwoju na poziom WyZszy jest
ustawicznym zmaganiem si¢ ze sobg, swoimi prymitywnymi potrzebami i popedami,
egoistycznymi motywami, codzienng walka o byt. Bycie rodzicem dziecka uposledzonego, w
pewnym sensie wymusza spojrzenie na swoje zycie z innej perspektywy, znacznie szerszej i
wolnej od wpltywow biologicznych instynktéw i popedéw. Dziecko uposledzone umystowo
moze by¢ wiec dla rodzicow mozliwoscig wyzwolenia si¢ od rzeczy na korzys¢ tego, aby
bardziej ,,by¢”’- by¢ rodzicem, opiekunem, osobg odpowiedzialng za bezbronng istote, by¢
cztowiekiem, ktory kieruje si¢ w motywacji altruizmem, po$§wigceniem dla innych.

Sytuacje kryzysowe i zagrozenia z jakimi spotykaja si¢ rodzice dziecka niesprawnego
intelektualnie moga w wyniku dezintegracji pozytywnej sta¢ si¢ okazja do osiggnigcia
bardziej wszechstronnego rozwoju. Jak wynika z obserwacji i danych z literatury, wielu
rodzicOw po uporaniu si¢ z pierwszym szokiem i po przezyciu zaloby po swoim zdrowym
dziecku, staje si¢ odpornymi na niepowodzenia (np. pomimo braku wymiernych rezultatéw z
duzym zaangazowaniem i determinacja poswi¢cajg si¢ rehabilitacji dziecka); potrafi radzi¢

sobie z odrzuceniem spolecznym; ma silng motywacj¢ wewnetrzng do pracy nad soba w imi¢
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dobra dziecka; jest gotowych do trudnej, bezwarunkowej mitosci, do poswiecenia swojego
zycia wartosci nadrzednej — dziecku niesprawnemu intelektualnie. Patrzac z tej perspektywy
mozna przyjaé, ze rodzice dzieci uposledzonych umystowo to jednostki znajdujace si¢ na
najwyzszym poziomie rozwoju, jednostki realizujace cele, ktére wymagaja trudu, cierpienia,
ofiary, to jednostki, ktére chyba jak nikt inny sg $wiadome po co si¢ trudza i dla kogo zyja.
Wydaje si¢ wiec, ze teoria dezintegracji pozytywnej, podobnie jak teoria Frankla
pozwalaja, z nowej, rozwojowej perspektywy spojrze¢ na sytuacj¢ rodzicéw borykajacych sig
z kryzysem uposledzenia dziecka. Pozwalajg znalez¢ sens w walce ze sobg i otoczeniem, daja

mozliwosci rozwoju poprzez pokonywanie trudnosci.
seskesk

Podsumowujac mozna powiedzie¢, ze sytuacja rodzicow dziecka uposledzonego
umystowo jest sytuacja szczeg6lng. Jej specyfika wynika z faktu, ze nawet wtedy, gdy rodzice
zaakceptuja dziecko uposledzone umystowo, w dalszym ciggu stojg przed problemem, czy
mozna by¢ szcz¢sliwym i spetnionym. Godzac si¢ z losem, nie zmienia si¢ przez to faktu, ze
dziecko jest nadal uposledzone, ze nadal ponosi si¢ wiele kosztow psychicznych zwigzanych
z wychowaniem dziecka niesprawnego intelektualnie. Innymi stowy jest to pytanie, ktore
postawiliSmy: czy po drugiej stronie cierpienia mozna znalez¢ radoscé i szansg na rozwdoj i
samorealizacje?

Omoéwione koncepcje, wydajg si¢ dawac¢ szans¢ na rozwojowe spojrzenie na sytuacje
zyciowg rodzicow dziecka uposledzonego, nie zaprzeczajac jednoczesnie faktom, ktdre
pokazuja zlozono$¢ 1 wage przezywanych trudnosci 1 kryzyséw. Szansa ta polegataby na
przewarto$ciowaniu problemu w taki sposéb, aby pokazaé, ze zycie rodzicéw dziecka z
niedorozwojem intelektualnym, nie musi by¢ postrzegane jedynie jako sytuacja

permanentnego stresu.
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Chodzi o to, aby da¢ mozliwo$¢ tym rodzicom spojrzenia na swoje zycie w wielu jego
wymiarach, a nie jedynie badz giéwnie przez pryzmat upos$ledzenia dziecka (zeby
wszystkiego, co rodzice odczuwaja jako negatywne w swoim zyciu, nie taczyli z tym, ze maja
dziecko uposledzone, nie nalezy czyni¢ swojego dziecka odpowiedzialnym za wszelkie
niepowodzenia zyciowe).

Dziecko uposledzone umystowo, zmusza niejako rodzicow do podejmowania
okreslonych (nieznanych wczesniej) form aktywnosci, dokonywania specyficznych wyboréw
zyciowych, wypracowania nowych standardow warto$ci. Mozna powiedzie¢, ze stwarza
rodzicom warunki zdobywania takich a nie innych do§wiadczen, stanowigcych istotng czes¢
ich dos§wiadczenia zyciowego. Jak powiedziat Oskar Wilde ,,W tym zyciu spotykaja nas tylko
dwie tragedie. Jedng jest nieotrzymanie tego co si¢ chce, a drugg otrzymanie tego czego si¢
nie chce.” Dziecko uposledzone umystowo to tragedia dla rodzicow w obu rozumieniach. To
cos$, czego nie pragngli, co$ z czym muszg zy¢. Warto wiec zastanowic si¢ nad tym, czy w tak

trudnej sytuacji zyciowej mozna mysle¢ o wtasnym rozwoju?.
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SUFFERING OF PARENTS OF MENTALLY HANDICAPPED CHILDREN —

DEVELOPMENTAL PERSPECTIVE

Every situation that a man finds himself in, may have both a constructive or
destructive influence on him. That statement also refers to such terminal feelings as suffering.
A great agony may evoke enormous shock and leave durable traces in functioning of an
individual, however, it should not hinder his or her development. Suffering may become the
beginning of spiritual development and lead to internal maturity. In humanistic psychology,
positive values of suffering have been emphasised many times.

Such authors as A. Maslow, C. G. Jung, V.E. Frankl or K. Dgbrowski assume that critical,
terminal situations may be conducive to better utilisation of developmental potential and
working out better forms of functioning. As researches show, a mentally handicapped child
may be a painful experience for its parents, which may be called suffering. The article tries to
find an answer to the question about determinants for development of parents that grapple
with the crises of impairment. In connection with the fact that parents of a child with some
reduced intellectual development live in the situation of permanent stress and burden, the
question arises whether and to what degree it is possible to revalue their life situation in such
a way that they could discover some possibilities of individual development in it. The matter
concerns having a look at the developmental situation of an individual from the perspective of

the conditions determining development, even in the situation of suffering.
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