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WPROWADZENIE

,»Rodzina jest malg i jednoczesnie pierwotng grupa spoteczng o swoistej
organizacji i okreSlonym uktadzie ro6l miedzy poszczegdlnymi cztonkami,
zwigzang wzajemng odpowiedzialnoscig moralng, Swiadoma wiasnej od-
rebnosci, majacg swe tradycje i przyzwyczajenia, zespolong mitoscig i ak-
ceptujaca sie nawzajem"1l W tak rozumianej rodzinie przychodzg na swiat
i rozwijajg sie zaréwno dzieci o prawidtowym rozwoju psychofizycznym,
jak tez uposledzone umystowo.

W literaturze problem dziecka uposledzonego umystowo i jego rodziny
podejmowany byt juz wielokrotnie2. Sygnalizowane opracowania akcentujg
fakt, ze sytuacja rodziny dziecka uposledzonego umystowo jest specyficzna
i bardzo trudna.

Z badan H. Borzyszkowskiej i F. Wojciechowskiego wynika, ze juz sam
fakt urodzenia sie dziecka uposledzonego umystowo w rodzinie pocigga za
sobg dalsze konsekwencje, determinujac zycie wewnatrzrodzinne, burzac

1 1. Rembowski, Wiezi uczuciowe w rodzinie. Studium psychologiczne. Warszawa 1972,
s. 16.

2 H. Borzyszkowska, lzolacja spoteczna rodzin majacych dziecko uposledzone umystowo w stop-
niu lekkim. Gdansk 1997; W. Dykcik, Pedagogika specjalna. Poznan 2003; A. Firkowska-
Mankiewicz, Jako$¢ zycia rodziny z dzieckiem niepetnosprawnym. Psychologia Wychowawecza, 2,
1999, s. 134-145; B. Jarzebska-Baziak, Rodzina dziecka uposledzonego umystowo, [w:] Materiaty
Informacyjno-Dydaktyczne, 18, 1973, s. 3-25; E. Minczakiewicz, Dziecko niepetnosprawne
w rodzinie i szkole. Krakow 2002.
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dotychczasowy spokéj i tad organizacyjny, wyznaczajac kazdemu z jgj
cztonkéw okreslone obowigzki, funkcje i zadania3.

Rodzina jako naturalne Srodowisko zycia dziecka, w istotny sposéb wa-
runkuje jego rozwoj. W przypadku rodziny posiadajgcej dziecko uposle-
dzone umystowo funkcje rodziny sg najczesciej zaktécone, a zrealizowanie
trudniejszych w tym wypadku rél wymaga szczeg6lnego naktadu pracy
i niesie duze obcigzenie psychiczne. Dziecko upos$ledzone umystowo to
szok dla rodzicéw, cos$ czego nie rozumiejg, czego nie oczekiwali. Pomimo
tego, iz jeszcze przed urodzeniem dziecka zastanawiali sie nad tym, jakie
bedzie ich dziecko, nigdy nie pomysleli, ze mogtoby ono by¢ wiasnie takie -
upos$ledzone, tak dalekie od wymarzonego ideatu.

Przyszty ojciec i przyszta matka przez dziewie¢ miesiecy oswajajg sie ze
swoim dzieckiem. Usitujg wyobrazi¢ sobie swoje dziecko, buduja historie
jego zycia, u podstaw ktorej lezy rozwdj i wynikajgce z niego zmiany.
Trudnosci zwigzane z tym faktem wiekszo$¢ rodzin pokonuje pomysinie.
I nagle okazuje sig, ze dziecko bedzie stabe, bedzie gorzej sie rozwijato, be-
dzie upo$ledzone przez cate zycie. Przyszto$¢ —ta blizsza i ta dalsza —jest
jednag wielkg niewiadomg. Wiadomos$¢ o upos$ledzeniu dziecka wywotuje
u rodzicOw uczucia tak radykalne, ze mozemy mowi¢ o kryzysie psychicz-
nym4. Kryzys ten jest indywidualnym, niepowtarzalnym aktem przezywa-
nia i sposobu radzenia sobie z katastrofg, ktérg jest urodzenie sie dziecka
uposledzonego umystowo, gdyz, jak powiedziat L. Tolstoj - ,,Tylko rodzi-
ny szczeSliwe sg do siebie podobne, natomiast kazda rodzina dotknieta
nieszczesciem jest nieszczesliwa na swoj sposob .

RODZINNY OBRAZ UPOSLEDZENIA DZIECKA

Truizmem jest stwierdzenie, ze najlepszym $rodowiskiem rozwoju
i wychowania dziecka jest rodzina. Jednak jakos¢ tego Srodowiska uzalez-
niona jest od postaw rodzicow wobec dziecka. Postawy rodzicielskie sg
plastyczne i zmieniajg sie w miare jak zmienia sie dziecko oraz jak zmie-
niaja sie sami rodzice. Ksztaltowanie sie prawidtowego stosunku do dziec-
ka jest utrudnione przez zaburzenie jego prawidtowego rozwoju. Zadania
i funkcje rodzicielskie muszg zosta¢ wtedy zmodyfikowane, mozliwosci re-

31lbidem; F. Wojciechowski, Srodowisko rodzinno-wychowawcze dziecka upo$ledzonego w stop-
niu lekkim, [w:] A. Hulek (red.), Rewalidacja dzieci i mtodziezy niepetnosprawnej w domu. Warsza-
wa 1984, s. 34-59. ' I

4 K. Mrugalska, Rodzice i dzieci, [w:] H. Olechnowicz (red.), U Zrodet rozwoju dziecka.
O wspomaganiu rozwoju prawidtowego i zaktoconego. Warszawa 1988, s. 36-45.
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alizaq'i potrzeb i planéw zostajg ograniczone, pojawia sie specyficzne poczu-
cie obcigzenia i zwieksza zakres negatywnych doswiadczen zyciowych.

Ksztattowanie sie stosunku rodzicow do dziecka upos$ledzonego jest
procesem diugotrwatym, skomplikowanym, zachodzacym pod wptywem
wielu czynnikéw. Kryzys pojawienia sie¢ problemu upos$ledzenia w rodzi-
nie, w poczatkowym okresie przyjmuje ostra, szerokg forme, a nastepnie
w. istotny sposéb wpiywa na funkcjonowanie rodziny i jej cztonkowsb.
W wyniku napotykania coraz wiekszych trudnosci w zyciu codziennym,
ktore czesto przekraczajg mozliwosci i odpornos¢ psychiczng cztonkéw
rodziny, poszczegolni jej cztonkowie przezywajg szereg sytuacji trudnych.
W rodzinach posiadajgcych dziecko uposledzone umystowo nadmierny
trud wychowaweczy i zbyt nikle wyniki doprowadzajg czesto do syndromu
wypalenia®.

W 1979 roku R. Sullivan przedstawita koncepcje syndromu wypalania
sie sit u rodzicodw dzieci uposledzonych umystowo. Charakterystyczne dla
tego zespotu sg: rezygnacja, pozbawienie energii, a nawet zupetne wyczer-
panie psychiczne i fizyczne wskutek przecigzenia intensywng opiekg nad
dzieckiem, odpowiedzialnoscig za jego los i poczuciem osamotnienia?.

Samotnos$¢, bunt, wrogo$¢ do Swiata pojawiajg sie wraz z dramatem
uposledzenia. To czy fakt nieprawidtowego rozwoju dziecka wptynie nie-
korzystnie na jego rodzine i zachowanie rodzicéw, uwarunkowane jest
w duzym stopniu cechami ich osobowosci, emocjonalnym stosunkiem do
dziecka oraz ich poglagdami na wychowanie8.

Wielu autoréow, np. M. Ziemska9 dokonuje proby typologii postaw ro-
dzicielskich, akcentujgc w nich gtéwnie zachowanie wobec dziecka Nieza-
leznie od rdéznorodnosci typologii postaw rodzicielskich wobec dzieci,
omawiajgc postawy rodzicéw wobec dziecka upo$ledzonego, nalezy pa-
mietaé, ze kalectwo dziecka zakildca dotychczasowy model postepowania
matki i ojca i moze by¢ przyczyng dezorganizacji istniejacych, prawidto-
wych postaw rodzicow. Nowy model postepowania zalezy od ich pogla-

51 Obuchowska, Dziecko niepetnosprawne w rodzinie. Warszawa 1999; P. Randal, A. Parker,
Autyzm. Jak pomdc rodzinie. Gdansk 2002.

6H. Borzyszkowska, op. cit.; por. takze, H. Borzyszkowska, Dziecko uposledzone w rodzinie,
[w:] A. Hulek (red.), Pedagogika Rewalidacyjna. Warszawa 1988, s. 362-379; M. KoScielska,
Oblicza uposledzenia. Warszawa 2000; K. Mrugalska, op. cit.; A. Twardowski, Sytuacja rodzin
dzieci niepetnosprawnych, [w:] 1. Obuchowska (red.), Dziecko niepetnosprawne w rodzinie. War-
szawa 1999, s. 35-58.

7R. Sullivan, (1979) za E. Domarecka-Malinowska, Pomoc rodzinie dziecka niepetnosprawne-
go. Edukacja i Dialog, 10,1994, s. 30-32.

81 Slenzak, Znaczenie postaw rodzicow w procesie usprawniania dzieci z zaburzeniami rozwoju
psychoruchowego. Warszawa 1978.

9 M. Ziemska, Rodzina wspdtczesna. Warszawa 2001.
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déw na sprawe defektu dziecka, od ich przezy¢ emocjonalnych, od pici
dziecka, stopnia jego uposledzenia, czy tez od pici samego rodzicall

Postawy rodzicielskie odgrywaja wazng role w ksztaltowaniu sie o0so-
bowosci dziecka. Najbardziej pozadang postawg rodzicielskg wobec dziec-
ka uposledzonego jest bezwarunkowa akceptacja, ktéra sprzyja rozwojowi,
w przeciwienstwie do odtracenia, postawy nadmiernie wymagajgcej czy tez
nadmiernie chroniacej, ktére niekorzystnie wptywajg na rozwéj umystowy
dziecka, czesto wywotujac agresje lub samoagresjell

Stres przezywany przez matki dzieci uposledzonych jest wiekszy od
stresu matek dzieci chorych somatycznie. W wyniku tego stresu matki mo-
g3 odrzucac role macierzynstwa, przy czym miode matki robig to czesciej
od matek starszych. Stres przezywany przez ojcoéw jest silniejszy, jesli
dzieckiem niepetnosprawnym jest syn. Z kolei dla matek wiekszym pro-
blemem jest uposledzenie corki. Wskazane zaleznosci sg tym bardziej wy-
razne, im nizszy jest status spoteczno-ekonomiczny rodziny12

Inny czynnik warunkujgcy postawy rodzicow wobec dziecka uposle-
dzonego to intelektualne mozliwosci dzieci. Matki dzieci lekko upo$ledzo-
nych majg wobec nich bardziej protekcyjng postawe niz matki dzieci giebiej
uposledzonych. Zwigzek emocjonalny z dzieckiem gteboko uposledzonym
jest stabszy i dlatego postawa opiekuricza rodzicow jest stabiej zaznaczona,
mimo tego ze dzieci te bardziej wymagajg opieki niz dzieci lzej uposledzo-
neld Pomimo tego, ze badania wykazujg, iz rodzice dzieci uposledzonych
w stopniu lekkim pozostajg w dobrym kontakcie uczuciowym ze swoimi
dzieémi, to jednak istotnie czeSciej - w pordéwnaniu z rodzicami dzieci
o prawidlowym rozwoju - ujawniajg postawy ambiwalentnel4

Dziecko uposledzone umystowo sktania rodzicéw do szeregu typowych
dla tej sytuacji reakcji emocjonalnych. Jedng z nich jest poczucie winy u ojca
lub matki. To poczucie winy nie musi by¢ jednoznaczne ze stwierdzeniem,
Ze to oni obcigzyli dziecko kalectwem. Moze ono wynikac z przekonania, ze
gdyby dziecko byto zdrowe, ich stosunek do niego bytby inny15 Zdarza sie,
Ze rodzice czujg sie winni, poniewaz nic dla dziecka nie mogg zrobi¢ albo
dlatego, ze zaniedbali inne swoje dzieci.

10P. Randal, A. Parker, op. cit.

1J. Kostrzewski, I. Wald, Podstawowe wiadomosci o upo$ledzeniu umystowym. Charakterysty-
ka o0s6b uposledzonych umystowo, [w:] K. Kirejczyk (red.), Uposledzenie umystowe - pedagogika.
Warszawa 1981, s. 52-96.

12 S. Kowalik, Uposledzenie umystowe. Teoria i praktyka rehabilitacji. Warszawa 1989.

13 S. Kowalik, op. cit.

14 T. Gatkowski, Zaburzenia osobowosci dzieci i mtodziezy. Warszawa 1981; J. Kostrzewski,
I. Wald, op. cit.

15 M. Koscielska, K. Muskat, Praca terapeutyczna z rodzicami dzieci uposledzonych umystowo
i dzieci autystycznych, [w:] M. Koscielska (red.), Studia z psychologii klinicznej dziecka. Warszawa
1988, s. 46-62; K. Mrugalska, op.cit.; I. Slenzak, op.cit
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Nadopiekuriczos¢ to kolejny sposéb reakcji na kryzys uposledzenia. Ta-
kie postepowanie prowadzi u dziecka do zbytniego uzaleznienia sig,
utrudnia zdobycie samodzielnosci. Zdarza sie, ze takie zachowanie (nad-
miar opieki) opiera sie na przekonaniu, ze dziecko jest kochane przez rodzi-
cow w niewystarczajgcym stopniu - wtedy nadopiekurnczos¢ ma na celu
pozbycie sie mys$li o niewlasciwym wywigzywaniu sie z obowigzkow ro-
dzicielskich16.

Moze sie réwniez zdarzy¢, ze rodzice lub jedno z nich usitujg zamasko-
wac istniejgce zaburzenia rozwoju. W zwigzku z tym nie stawia sie dziecku
wymagan, by dokonato wysitku potrzebnego przy przezwyciezaniu trud-
noscil7. Pobtazliwy stosunek do dziecka wynika czesto z przekonania, ze
nie nalezy utrudnia¢ mu zycia, bo i tak jest dostatecznie nieszczesliwe, co
w ostatecznosci hamuje rozwdj dziecka.

Jak juz wielokrotnie podkreslatam, pojawienie sie dziecka uposledzone-
go umystowo w rodzinie jest sytuacja kryzysowa. Mozna zaryzykowaé
stwierdzenie, ze rodzice przezywajg zatobe po stracie wymarzonego, zdro-
wego dzieckal8

Fakt posiadania dziecka upo$ledzonego umystowo jest, zdaniem
W. Wolfensbergera, zrodtem trojakiego rodzaju kryzyséw zyciowych, jakie
przechodzg jego rodziceld Pierwszy z nich to kryzys nowosci. Jest on wy-
nikiem antycypacji tego, ze witasne plany na przyszto$¢ oraz oczekiwania
wobec dzieci mogg by¢ niezrealizowane. Przy czym, im bardziej wyrazisty
obraz oczekiwanego dziecka kreuja przed jego urodzeniem, tym wieksze
jest prawdopodobienstwo, ze przezywajg szok po uzyskaniu informac;ji, ze
dziecko jest kalekie, chore albo pod jakimkolwiek wzgledem nie odpowiada
ich wyobrazeniom20.

Kiedy mija szok nowos$ci, pojawia sie w jego miejsce drugi rodzaj kryzy-
su. W. Wolfensberger2l nazywa go kryzysem osobistych wartosci. W pro-
cesie socjalizacji kazdy rodzic przyjmuje, ze jedng z najbardziej istotnych
wartosci w zyciu jest wiasne dziecko. Nalezy je kocha¢, opiekowa¢ sie nim,
robi¢ wszystko, aby zapewni¢ mu jak najlepszy rozwoj. Jednak kiedy naro-
dzi sie dziecko, ktOre zostaje uznane za uposledzone umystowo, rodzic
uswiadamia sobie oceny, jakie przypisane sg tego typu dzieciom przez
spoteczenstwo. W tej ocenie dziecko uposledzone uwazane jest za mniej
wartosciowe od innych, zdrowych dzieci.

16S. Kowalik, op. cit.; I. Slenzak, op. cit

17B. Jarzebska-Baziak, op. cit.

18 M. Zalewska, Trudne macierzynistwo, [w:] D. Komas-Biela (red.), Oblicza macierzynstwa.
Lublin 1999, s. 297-303.

19 W. Wolfensberger, (1968), za S. Kowalik, Upo$ledzenie umystowe. Teoria i praktyka rehabi-
litacji. Warszawa 1989.

2 M. Koscielska, op. cit.

21 S. Kowalik, op. cit.
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W. Wolfensberger twierdzi, ze niektdrzy z rodzicow mogg tkwi¢ w kry-
zysie wartosci przez cate zycie. Jednak u wielu z nich w miejsce kryzysu
wartosci tworzy sie nowy, zwany kryzysem rzeczywistym. Z nim beda
musieli radzi¢ sobie rodzice az do $mierci. Polega on na zapewnieniu dziec-
ku odpowiedniej opieki i rehabilitacji. Wymaga to duzych naktaddéw finan-
sowych oraz towarzyszy temu Swiadomos$¢, ze dziecko jest nieakceptowane
przez otoczenie spoteczne2. Pokonanie kryzysu jest oparte na radzeniu
sobie z problemem uposledzenia.

W procesie przystosowania do nowej sytuacji, jakg niewatpliwie jest
urodzenie sie dziecka uposledzonego umystowo wyréznia sie kilka faz.
Faza |- szoku, okre$lana jest jako paraliz zdolnoSci dziatania i niereali-
styczne emocje. Trwa zwyktle kilka dni, cho¢ zdarzaja sie przypadki znacz-

nego jej przedtuzenia. Faza Il - reakcji, charakteryzuje sie uruchamianiem
roznorodnych mechanizmoéw obronnych przed rozpacza, zawodem, le-
kiem, irracjonalnym poczuciem winy. Faza Ill - przystosowania, prowadzi

do stopniowego odzyskiwania zdolnosci dziatania dla dobra dziecka
w kierunku bardziej racjonalnym. Faza IV - faza orientacji, polega na odzys-
kiwaniu umiejetnosci korzystania z doswiadczen wiasnych i cudzych, zdol-
nosci do patrzenia na swojg sytuacje z pewnego dystansu. Nie wszyscy
rodzice sg jednak w stanie osiagna¢ ten najkorzystniejszy dla dziecka i dla
nich samych stan réwnowagi23.

Jedng z przyczyn takiego stanu rzeczy jest mozliwos$¢ wystepowania
u rodzicow dzieci uposledzonych umystowo negatywnych odczué emocjo-
nalnych, ktore utrudniajg przystosowanie sie do tak trudnej sytuacji. | tak
rodzicom dzieci upo$ledzonych umystowo nie jest obcy lek zwigzany cze-
sto z zagrozeniem zycia dziecka, ktéremu towarzyszy niepokdj o rozwoj
i przysztos¢ dziecka oraz uczucie zagubienia i niepewnosci spowodowane
niedostatkiem informacji o chorobie dziecka, metodach rehabilitacji, poste-
powania wychowawczego i innych. Wielu rodzicéw skarzy sie na uczucie
osamotnienia spowodowane brakiem wsparcia z zewnatrz, brakiem pomo-
cy i zrozumienia w najblizszym otoczeniu24.

Pewnego rodzaju hamulcem przystosowania sie do nowej sytuacji i po-
konania kryzysu uposledzenia sg takie stany jak:

e poczucie napietnowania wynikajgce z podejrzen otoczenia, ze kalec-

two dziecka to np. ,,kara za grzechy" rodzicéw;
= poczucie krzywdy bedgce reakcjg ,,na slepy, okrutny i niesprawiedli-
wy los";

2 S. Kowalik, op. cit.
23 K. Mrugalska, op. cit.
24 M. Koscielska, op. cit.; K. Mrugalska, op. cit.
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= stale napiecie wynikajace z zachowania rél cztonkoéw rodziny, zwiek-

szenia obowigzkéw, wzmozonej uwagi;

e zmeczenie staltym napieciem, odpowiedzialnoscig, jednostajnoscia,

brakiem perspektyw.

Wynikiem tych odczu¢ jest obserwowany u wielu 0s6b chroniczny
smutek i trudnosci w przezywaniu spontanicznej radosci. Czesto urodzenie
dziecka uposledzonego powoduje, iz cata rodzina, ktéra jest dynamicznym
uktadem staje sie chora.

Mozna jednak znalez¢ pewne pozytywne wartosci wynikajace dla ro-
dziny z upos$ledzenia dziecka. S. Tomkiewicz, zgadzajac sie z omowionymi
negatywnymi konsekwencjami pojawienia sie dziecka uposledzonego
w rodzinie, wskazuje na konsekwencje korzystne dla tychze rodzicow2s.
Przy pewnej strukturze potrzeb dziecko upo$ledzone moze stac sie obiek-
tem zaspokajajgcym te potrzeby. Autor wyr6znia dwa rodzaje sytuacji,
w ktdrych to ma miejsce. Pierwsza z nich wystepuje, gdy dziecko uposle-
dzone zapewnia rodzicom poczucie odpowiedzialnosci za los kogo$ innego.
W wypadku dziecka uposledzonego nie wchodzi w gre rozluznienie wie-
z6w z rodzicami z inicjatywy dziecka. Druga sytuacja tgczy sie z poczuciem
bezpieczenstwa odczuwanym przez rodzicéw. Dziecko z racji swej niepet-
nosprawnosci umystowej nigdy nie stanie sie dla rodzicow kims$, z kim
trzeba bytoby rywalizowa¢ w jakiejkolwiek dziedzinie i ponie$¢ porazke
w tej rywalizacji2r.

TRUDNE MACIERZYNSTWO W RODZINIE
Z DZIECKIEM UPOSLEDZONYM UMYS:LOWO

Macierzynstwo realizowane wobec dziecka uposledzonego umystowo
jest macierzynstwem trudnym, gdyz czesto wigze sie z dramatem kobiety,
ktora jest matkg. Mowigc o trudnym macierzynstwie, nie mozemy przyjaé
perspektywy obiektywnej, gdyz nie istnieje obiektywnie trudne macierzyn-
stwo. Sg bowiem matki, dla ktérych sam fakt posiadania dziecka jest trud-
ny, dla innych jest to powod do radosci pomimo trudnosci, ktére wynikajg
z wychowania. Tak wiec trudne macierzynstwo bedzie udziatem tych ma-
tek, ktére z powoddéw psychicznych, a nie innych, nie moga sie cieszy¢
swym macierzynstwem. Trudne macierzynstwo jest rezultatem unicestwie-

5 K. Mrugalska, op. cit.

2%S. Tomkiewicz, WiezZ rodziny z dzieckiem upo$ledzonym, [w:] T. Gatkowski (red.), Wybrane
zagadnienia z defektologii. Warszawa 1975, s. 7-46.

21 S. Tomkiewicz, op. cit.
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nia przez kobiete czesci siebie, co uniemozliwia, a na pewno utrudnia ko-
biecie osiagniecie tozsamosci macierzynskiej28.

Mozna zapytad, jakie sg psychiczne przyczyny unicestwienia czesci sie-
bie w przypadku matek, ktérych macierzyinstwo zostato okre$lone przez
uposledzenie umystowe dziecka? Urodzenie dziecka niepetnosprawnego
oznacza dla jego matki zasadniczg i trwatg zmiane w jej egzystencji i sytua-
cji zyciowej. Gleboki kryzys wywotany niepetnosprawnoscia dziecka okres-
la na wiele miesiecy, a nieraz i lat, cato$¢ zycia emocjonalnego kobiety, cza-
sami doprowadzajgc jg do granic wytrzymatosci. Szczeg6lna wieloptasz-
czyznowa zaleznos¢, istniejgca zawsze pomiedzy matkg a dzieckiem spra-
wia, ze niepetnosprawne dziecko jest dla matki czesto traumatycznym
przezyciem29,

Kobieta pragnaca mie¢ dziecko oczekuje wzbogacenia i poszerzenia
swego zycia 0 nowe wymiary, ktére pozwalajg jej w petni przezywac wias-
ng osobowos¢ i kobiecos¢. Dla wielu kobiet macierzynhstwo to réwniez na-
dzieja ostatecznej i petnej samorealizacji. Narodziny dziecka uposledzonego
sg dla matki o tyle wiekszym szokiem, o ile intensywniej identyfikowata sie
ona z nakreslonymi ponizej ideami.

Nie jest bowiem Zzadng tajemnica, ze bardzo czesto dziecko jest dla
swoich rodzicow, a zwilaszcza matki, osobg w ktorej widzi sie szanse na
zrealizowanie wiasnych niespetnionych pragnien, planéw, marzenh. Stanowi
to pewnego rodzaju projekcje spotykang w wielu rodzinach, niezaleznie od
wyksztatcenia, inteligencji, czy tez statusu spotecznego rodzicoéw, ktéra
czesto jest powodem konfliktow miedzypokoleniowych. Poniewaz taki
konflikt rozgrywa sie w ciggu wielu miesiecy lub lat, rzadko przybiera on
posta¢ drastyczng. Natomiast matka dziecka uposledzonego umystowo
zmuszona jest przezy¢ utrate ideatu tuz po urodzeniu dziecka i w dodatku
na duzo prostszych poziomach. Oznacza to, ze matka nie zastanawia sie juz
czy jej syn zostanie kierowcg, czy lekarzem, ale czy nauczy sie samodzielnie
jes¢, chodzi¢, ubiera¢ lub do konca zycia pozostanie catkowicie zalezny od
innych30.

Przyszta matka oczekujgca dziecka ma okre$lone wyobrazenie na jego
temat, doktadnie wie, jakie ono powinno by¢3L Zdarza sie, ze dziecko nie
spetnia tych oczekiwan, np. nie jest do$¢ grzeczne czy nie dos¢ tadne. Ist-
nieja jednak pewne indywidualne granice tolerancji dotyczace odbiegania
rzeczywistosci od oczekiwan, w ramach ktorych takie rozbieznosci nie bu-

2B M. Zalewska, op. cit.

29 M. Koscielska, op. cit.; E. Pisula, Autyzm i przywigzanie. Gdansk 2003.

3* A. Smrokowska, Matka dziecka niepetnosprawnego. Tematy, 7-8,1997, s. 44-50.

si E. M. Pharis, M. Manosewitz, Parental models of infancy: note on gender preferences for
firstborns. Psychological Reports, v. 34,1980.
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dza wiekszych przykrych przezy¢. Natomiast fakt, ze dziecko jest uposle-
dzone umystowo jest takim doswiadczeniem, ktore znajduje sie poza grani-
cami tolerancji i matka nie powie juz ,,Moje dziecko jest upo$ledzone, ale to
przeciez nic nie szkodzi". Wrecz przeciwnie, fakt ten wywotuje u matki
sprzeciw, brak akceptacji i poczucie niesprawiedliwosci.

Z badan wynika®, ze poczucie pokrzywdzenia jest bardzo czesto do-
Swiadczane przez matki dzieci o obnizonej sprawnosci intelektualnej. Od-
czuwane przez nie poczucie niesprawiedliwosci jest zalezne od oczekiwan,
od relacji z otoczeniem spotecznym oraz od nieakceptowanych, niezrozu-
miatych cech funkcjonowania dziecka.

Problem doswiadczania pokrzywdzenia przez matki dzieci uposledzo-
nych umystowo jest szczeg6lnie wazny ze wzgledu na mozliwos$¢ wplywu,
konsekwencji takiego doswiadczania na stosunek matki wobec dziecka,
jego akceptacji lub odrzucenia33.

Narodzenie sie dziecka oznacza dla jego matki przyjecie na siebie wielu
absorbujacych obowigzkéw. Kobiety traktujg zwykle te obowiagzki w spo-
s6b naturalny, bowiem obserwujgc rozwdéj dziecka odczuwajg giebokie
i petne zadowolenie, z radoscia Sledza kolejne etapy wzrastania miodej
istoty ludzkiej34. Opieka i wychowywanie dziecka zdrowego dostarcza
ogromnej satysfakcji rodzicom, zwiaszcza matce, ptynacej z uczestnictwa
w rozwoju dziecka. Niestety, u dzieci uposledzonych trudno stwierdzié
rozw0j w jednoznaczny sposéb. To powoduje u matki zmeczenie i stres,
zwiaszcza ze w przypadku dziecka uposledzonego niepokdj o jego przy-
sztos¢ towarzyszy wszystkim poczynaniom matki, wasciwie jej nie opusz-
cza. Matka nigdy nie bedzie widziata swojego uposledzonego dziecka jako
dorostego samodzielnego cztowieka, majgcego swojg rodzine i swoje zycie.
Wrecz przeciwnie, do korca jej dni zycie dziecka bedzie nierozerwalnie
zZwigzane z jej zyciem, a ona sama nie bedzie mogta liczy¢ na opieke ze
strony dziecka na staro$¢. Matka w takiej sytuacji musi by¢ do korica bardzo
aktywna i silna, gdyz od jej zdrowia zalezy dalsze zycie dziecka.

Dziecko upos$ledzone umystowo to czesto dziecko bezradne, zalezne,
nierozumiejgce otaczajagcego Swiata, ktore nie potrafi rozwigza¢ prostych
probleméw dnia codziennego. Czesto ma trudnosci z komunikacjg, nie
umie wyrazi¢ swoich potrzeb, uczué, jest zagubione nawet posréd bliskich.
To sprawia, ze matka w kontakcie ze swoim dzieckiem ma poczucie okale-
czenia. Dziecko uposledzone pozbawia bowiem matke mozliwosci bycia
sobg, powoduje, ze matka ma tozsamos$¢ osoby uposledzonej, ktdra nie jest.

2 E. Kramarczyk, Uposledzenie dziecka jako niesprawiedliwo$¢ zadana przez los i ludzi. Do-
Swiadczenia matek. Psychologia Wychowawcza, 4,1989, s. 412-423.

BE. Kramarczyk, op. cit.; E. Pisula, op. cit.

AA. Smrokowska, op. cit.
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A wiec czesto czuje sie bezradna, nie potrafi poradzi¢ sobie z problemami
codziennosci, nie jest w stanie okresli¢ swoich uczué, potrzeb, jest zagubio-
na posrod ludzi, ktdrzy nie rozumiejg jej cierpienia. Dziecko upos$ledzone
umystowo, ktéremu uda sie pokonaé ograniczenia, osiggnie wiasciwy dla
siebie poziom sprawnosci, uczestniczy na miare swoich mozliwosci w zyciu
rodzinnym i spolecznym sprawia, ze tozsamos¢ jego matki staje sie blizsza
tozsamosci matki ,,normalnego dziecka". Dlatego tez wiele matek kosztem
wiasnego ogromnego wysitku psychicznego, kosztem wielu innych swoich
potrzeb, kosztem pozostatych czlonkéw rodziny robi wszystko, aby jej
dziecko byto podobne do innych - zdrowych dzieci. Ich matzenstwo prze-
staje by¢ intymnym zwigzkiem z mezczyzna i polega jedynie na wspotpracy
przy rehabilitacji dziecka. Radoscig macierzynstwa nie jest juz samo dziec-
ko, ale jego postepy w rozwoju, nie macierzynstwo jako takie, tylko sukces
mierzony rozwojem dziecka.

Jak wynika z powyzszych rozwazan sytuacja matki dziecka uposledzo-
nego umystowo jest bardzo skomplikowana, a ona sama jest uczestnikiem
wielu sytuacji trudnych, ktore musi pokona¢ dla dobra dziecka, a zwiaszcza
dla samej siebie.

0JCOSTWO W OBLICZU UPOSLEDZENIA DZIECKA

W Swiadomosci spotecznej wychowanie dziecka kojarzy sie przede
wszystkim z osobg matki. Od ojca natomiast oczekuje sie bardziej przedsie-
biorczosci i aktywnosci spoteczno-zawodowej. Jego mate zaangazowanie
w sprawy domowe ttumaczy sie wymogiem utrzymania rodziny, bardziej
odpowiedzialng i absorbujacg rolg spoteczng. Od mezczyzny oczekuje sie
sity, zaradnosci, odpowiedzialno$ci za podejmowane dziatania, stworzenia
oparcia dla rodziny3.

Ranga ojca w rodzinie wzrasta, gdy pojawia sie dziecko uposledzone
umystowo. Jego przygotowanie do zycia i rewalidacja wymagajg specjalnej
pomocy ze strony obojga rodzicow. Natomiast w literaturze przedmiotu
wskazuje sie, ze ojcowie czesciej niz matki nie wywiazujg sie z zadan wpi-
sanych w role rodzicielskg wobec dziecka upos$ledzonego umystowo, ale
szczegbtowe motywy ich postepowania sg nie do korica znane36. Nie ozna-
cza to jednak, ze ojcowie w mniejszym stopniu niz matki przezywajg nie-

H A. Jaworowska, Specyfika roli ojca: réznice miedzy matka a ojcem w zakresie funkcjonowania
w rolach rodzicielskich. Psychologia Wychowawcza, 1,1986, s. 69-78.

3P A. Twardowski, op. cit.; B. Sidor, Ojciec w rodzinie z dzieckiem z niepetnosprawnoscig umy-
stowa, [w:] D. Kornas-Biela (red.), Oblicza ojcostwa. Lublin 2001, s. 381-389.
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petnosprawnos$é dziecka. A. Twardowski podkresla, ze czynig to rownie
mocno, cho¢ moze w bardziej powsciagliwy sposéb3r.

Z badan nad rodzing, w ktoérej przyszto na Swiat dziecko upos$ledzone
umystowo wynika, ze do roli ojca tych dzieci nie dorosto ani tez nie przy-
znawato sie okoto 30% sposrod badanych ojcéw. Ojciec kocha dziecko za to,
ze spehnia jego oczekiwania, ze jest zrodtem jego radosci i dumy, a nie za to,
ze jest jego dzieckiem. Aby zastuzy¢ na mito$¢ ojca dziecko musi postepo-
wac zgodnie z jego zyczeniami i oczekiwaniami, musi wiec podporzadko-
wac sie jego wymaganiom. Jesli w rodzinie urodzi sie dziecko uposledzone,
niespetniajace ojcowskich oczekiwan, wowczas, jak wykazaty badania, nie
potrafi ono utrzymac ojcowskiej mitosci, ktéra stopniowo wygasa, a zawie-
dziony ojciec odsuwa sie od dziecka, a czesto tez i od rodziny38.

Badania H. Borzyszkowskiej (1988) pokazuja, ze same dzieci uposle-
dzone umystowo stwierdzajg, ze jezeli sa kochane, to przede wszystkim
przez matke, a w znacznie mniejszym stopniu przez ojca. Z przeprowadzo-
nych badan wynika, ze matki sg wobec swych uposledzonych dzieci na
ogo6t bardziej liberalne niz ojcowie. Matki sg tez bardziej uczuciowe, bliskie
i opiekuncze w stosunku do dziecka. Ojcowie zachowuja wobec dzieci
0 obnizonym rozwoju intelektualnym umiarkowany dystans uczuciowy,
z przewagg gorowania (pozycja wiadzy), podporzadkowania, autokraty-
zmu3o,

W naszej kulturze ojcowie reprezentujg system wymagan intelektual-
nych i zrecznosciowych, ktérym dzieci upos$ledzone nie potrafig sprostac.
Problemy, nazwijmy to, nieszcze$liwego ojcostwa nie sg mniejsze ani wiek-
sze niz nieszczes$liwego macierzyhstwa, natomiast mezczyzni dysponuja
mniejszym repertuarem $rodkéw radzenia sobie z tymi trudnosciami i rza-
dziej decydujg sie na zaangazowanie w wychowanie upos$ledzonego dziec-
kad0. Zjawisko to wynika po czesci z nieumiejetnosci kobiet wiaczania mez-
czyzn w proces wychowawczy w sposob, ktéry sprawiatby mezczyznom
satysfakcje.

Liczni badacze podkreslajg, ze kazdy z cztonkéw rodziny wywiera inny
rodzaj wptywu na rozwoj osobowosci dziecka, w tym takze uposledzonego.
Znaczenie poszczegoélnych oséb jest w tym przypadku wzgledne. Z badan

37 A. Twardowski, op. cit.

B E Minczakiewicz, Dziecko gtebiej uposledzone umystowo w recepcji jego rodzicow i rodzen-
stwa, [w:] A. Rakowska (red.), Rocznik Naukowo-Dydaktyczny. Prace Pedagogiczne. Krakéw 1999,
s. 27-42; K. Pospiszyl, O mitosci ojcowskiej. Warszawa 1976; M. Ziemska, Petnienie roli Ojca w
rodzinie wspétczesnej, [w:] M. Ziemska (red.), Spoteczne konsekwencje integracji i dezintegracji
rodziny 1.1. Warszawa 1986, s. 52-72.

P H. Borzyszkowska, Dziecko uposledzone w rodzinie, [w:] A. Hulek (red.), Pedagogika rewa-
lidacyjna. Warszawa 1988, s. 362-379; por. E. Minczakiewicz, op. cit.

QM. Koscielska, op. cit.; B. Sidor, op. cit.
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B. Jarzebskiej-Baziak i E. Minczakiewicz wynika, ze w zyciu dzieci uposle-
dzonych umystowo dominujacg role odgrywa jednak matka, zapewniajgca
dziecku poczucie bezpieczehstwa, spokoju i stabilizacji wewnetrznej4l
Tymczasem tylko aktywne zaangazowanie sie obojga rodzicow w proces
wychowania dziecka uposledzonego umystowo gwarantuje jego prawidto-
wy rozwdj z jednej strony, a z drugiej moze pozytywnie wptyngé na funk-
cjonowanie catego systemu rodzinnego w obliczu uposledzenia.

Wiemy, ze w sytuacji urodzenia sie dziecka z wada rozwojowsg proces
ksztattowania tozsamosci rodzicielskiej staje sie szczegOlnie trudny. Nie-
petnosprawnos¢ dziecka wyznacza rodzicom, obok podstawowych nowe
role i zadania42 Doswiadczane emocje negatywne mogg zaburzy¢ umiejet-
nosci rodzicielskie, takie jak zdolno$¢ wczuwania sie w swiat dziecka, za-
spokajanie jego potrzeb biologicznych i fizycznych. Odnosi sie to zwilaszcza
do ojcow, u ktorych proces nabywania tozsamosci rodzicielskiej i realizo-
wania sie w roli rodzica jest, jak juz powiedziano wcze$niej, w wiekszym
stopniu niz u matek uzalezniony od tego, czy dziecko spetnia ich oczekiwa-
nia i wyobrazenia. Mozna przypuszczaé, ze ojcowie w wigkszym stopniu
niz matki bedg doswiadczac¢ poczucia rozczarowania i zawodu. Ojcostwo to
wartos¢ podlegajgca ocenie spotecznej, a bycie ojcem to powdd do dumy
i mozliwosc¢ realizowania siebie.

Trudne ojcostwo generuje emocje negatywne i uruchamia mechanizmy
obronne, staje sie przyczyng rozlicznych zaburzen w funkcjonowaniu oso-
bistym, rodzinnym i zawodowym. Wyrazem tych zaburzen mogg by¢: za-
mykanie sie w Swiecie wiasnych spraw, izolowanie od spraw dziecka i ro-
dziny, brak zainteresowania kontaktem z dzieckiem, utrata wiezi matzen-
skiej43. Nalezy jednak pamieta¢, ze narastaniu zjawiska izolacji ojcOw
(w obliczu upos$ledzenia dziecka) od spraw rodzinnych, po czesSci moze
sprzyja¢ postawa matek, ktore Kierujgc sie uczuciem macierzynskim i po-
czuciem odpowiedzialnosci za los dziecka, przejmujg na siebie catos¢ zadan
opiekunczo-wychowawczych, leczniczych i rehabilitacyjnych. Motywem
dodatkowym, ktérym czesto kierujg sie matki, jest che¢ ochrony ojcow
przed cierpieniem poprzez izolowanie od probleméw rodzinnych.

Wedlug B. Jarzebskiej-Baziak44, odsuwanie sie ojca od rodziny przejawia
sie w dwoch formach: jako izolacja psychiczna lub ucieczka w prace zawo-
dowg albo dziatalnos¢ spoteczng wymagajacg czestej nieobecnosci w domu.

4 B. Jarzebska-Baziak, op. cit.; E. Minczakiewicz, op. cit.

2 H. Borzyszkowska, op. cit.; M. Chodkowska, Dziecko niepetnosprawne w rodzinie. Socjali-
zacja i rehabilitacja. Lublin 1995.

« K Kosinska-Dec, I. Jelonkiewicz, Sposoby radzenia sobie z zaburzeniami emocjonalnymi
dziecka - style specyficzne dla ojca i matki. Nowiny Psychologiczne, 2,1993, s. 119-134.

4 B. Jarzebska-Baziak, op. cit.
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Przybiera takie formy, jak niezajmowanie sie sprawami domu, ucieczka
w alkoholizm lub pracoholizm badz catkowite opuszczenie rodziny4s Wy-
petnianiu roli ojca w rodzinie z dzieckiem z niepetnosprawnosciag umysto-
wa towarzyszg specyficzne problemy, a ojcowie cierpig z powodu niepetno-
sprawnosci dziecka, jednak wiekszo$¢ programow wczesnej interwencji jest
skoncentrowana wokot relag'i matka - dziecko, a nie ojciec - dziecko. Tym-
czasem ojcowie wychowujacy dzieci o zaburzonym rozwoju przezywajg
duze trudnosci emocjonalne w zwigzku z okres$leniem wiasnego stosunku
do nich i rozwijaniem wiezi uczuciowej46.

Sg takie sfery funkcjonowania rodzicow, w ktorych ojcowie doswiad-
czajg silniejszego stresu zwigzanego z wychowaniem dziecka niz matka.
Problemem jest dla nich rozwijanie wiezi emocjonalnej z dzieckiem,
zwiaszcza wtedy, gdy jest to syn. Niepetlnosprawny syn obniza bowiem
warto$¢ ojca bardziej niz corka. Trudnosci w tworzeniu tych wiezi moga
mie¢ podioze kulturowe. C. Cummings poréwnywat ojcéw dzieci uposle-
dzonych i ojcdw dzieci o prawidlowym rozwoju. Stwierdzit, ze ojcowie
dzieci z uposledzeniem byli bardziej depresyjni, martwili sie o dziecko, ich
samoocena byta nizsza, prezentowali nizszy poziom samoakceptacji i gor-
sze poczucie osobistych kompetencji. Przejawiali mniejsze zadowolenie
z ojcostwa i dziecka, nizej oceniali swoje zony i pozostate dzieci, a takze
mieli wiekszg potrzebe porzadku i rutyny47.

Mezczyzna w rodzinie z dzieckiem uposledzonym cierpi takze na sku-
tek oddalenia sie od zony, ktora jest obcigzona bezposrednig opiekg nad
dzieckiem. W obliczu problemoéw i obowigzkéw matzonkowie zaczynajg
traci¢ ze soba kontakt i pojawia sie wzajemna obco$¢ spowodowana upo-
Sledzeniem dziecka. Oboje oddalajg sie od siebie i kazde z osobna (mezczyz-
na szczegdlnie) ma poczucie, ze temu drugiemu juz na nim nie zalezy.
Mniej angazujac sie w bezposredniag opieke nad dzieckiem, czesto przeby-
wajgc poza domem, ojcowie majg wieksze trudnosci w przepracowaniu
wiasnych probleméw zwigzanych z uposledzeniem dziecka. Ojcowie, ogra-
niczajac sie w swej roli do zaje¢ praktycznych, dotyczacych utrzymania
domu, na problemy moga reagowac¢ typowo meskimi chorobami psycho-
somatycznymi. Towarzyszy im poczucie straty, ktére pozbawia ich oczeki-
wan i czyni zamknietymi w sobie48.

Jaka jest wiec sytuacja psychologiczna ojcéw zmagajgcych sie z proble-
mem upos$ledzenia dziecka? Ojcowie, tak jak i matki, odczuwajg strate, fru-

% A. Twardowski, op. cit.

% E. Pisula, Psychologiczne problemy rodzicéw dzieci z zaburzeniami rozwoju. Warszawa 1998.

47 C. Cummings (1976), za E. Pisula, Psychologiczne problemy rodzicéw dzieci z zaburzeniami
rozwoju. Warszawa 1998.

4B A. Frohlich, Stymulacja od podstaw. Warszawa 1998; F. Buczynski Ofm, Funkcjonowanie
ojcdw w sytuacji zagrozenia zycia ich dziecka, [w:] D. Komas-Biela (red.), Oblicza ojcostwa. Lublin
2001, s. 390-405.
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stracje, wine czy zto$¢. Majg jednak mniej okazji do wypracowania prze-
ciwwagi dla tych uczu¢, ze wzgledu na ograniczenie bezposredniego kon-
taktu z dzieckiem i wspomagania jego rozwoju49. Matka moze znalez¢ ulge
w codziennych czynnosciach wokot dziecka, ktére dajg jej poczucie, ze robi
dla niego co$ waznego i ze jest niezbedna0.

Niektore badania kwestionariuszowe uwydatniajg ,,0bojetnos¢" ojcow na
problemy wiasnej rodziny borykajacej sie z problemem uposledzenia dziecka.
Tymczasem badania projekcyjne pokazuja, ze sg oni bardziej wrazliwi i gtebo-
ko cierpigcy, a dodatkowy wptyw na te odczucia majg emoq'e do$wiadczane
przez zony. Prawdopodobnie wynika to z faktu, ze w badaniach kwestionariu-
szowych ojcowie prezentowali raczej przekonanie, ze ,,mezczyzna powinien
by¢ twardy", niz okreslali wiasne odczucia5l Byli wierni obowigzujacemu
w naszej kulturze modelowi ,,mocnego, nieztomnego mezczyzny".

W naszej kulturze stabo$é moze okazywac kobieta, kobiecie tez bardziej
przystoi opieka nad dzieckiem. To pokazuje, jak ztozona jest sytuacja emo-
cjonalna ojcow dzieci uposledzonych umystowo. Wobec takich wzorcéw
kulturowych trudniej im bowiem odreagowac przezywane napiecia, a Spo-
sobem na radzenie sobie z problemami sg mechanizmy wypierania i za-
przeczania. Wigze sie z tym ryzyko, ze w rzeczywistosci nie rozwigzujg oni
w ogdle swych emocjonalnych problemow5s2

Kiedy méwimy o egoizmie ojcow, ich niecheci do podejmowania obo-
wigzkéw zwigzanych z wychowywaniem dziecka z niepetnosprawnoscia,
powinnismy pamieta¢ o ztozonoSci ich sytuacji zyciowej. Z jednej strony
niektérzy ojcowie rzeczywiscie, zwilaszcza gdy majg tradycyjne poglady na
matzenstwo i rodzicielstwo, odrzucajg dziecko i rodzine, z drugiej nato-
miast nie dostrzega sie ich cierpienia, co przejawia sie w postawie pretensji
i wymagan, przy braku jakiegokolwiek wsparcia, co w konsekwencji moze
powodowac problemy emocjonalne, zaburzenia funkcjonowania i odsuwa-
nie sie od problemu.

RODZENSTWO DZIECI UPOSLEDZONYCH UMYSLOWO

Zgodnie z podejsciem systemowym, ujmujacym rodzine nie tylko jako
grupe kilku os6b powigzanych wiezami krwi o wspoélnych celach, ideatach
i upodobaniach, ale jako system interakcji wzajemnych, analiza relacji mie-
dzy rodzenstwem w rodzinach z dzieckiem upos$ledzonym umystowo wy-
daje sie by¢ czyms rownie waznym, jak analiza postaw rodzicielskich53.

MHE. Pisula, op. cit.

M. Grodzka, op. cit.

5L H. Olechnowicz, Wokétautyzmu. Warszawa 2004.

5 F. Buczynski, op. cit.; E. Pisula, op. cit.; B. Sidor, op. cit.; A. Twardowski, op. cit.

53 U. Bronfenbrenner, The ecology of human development: Experiments by nature and desing.
Cambridge 1979.
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W literaturze dotyczacej relacji miedzy rodzeristwem w rodzinach
z dzieckiem uposledzonym mozna zauwazy¢ dwa nurty badan. Pierwszy
dotyczy relacji pomiedzy rodzenstwem, widzianych od strony dziecka upo-
$ledzonego, jak tez od strony sprawnego rodzenstwas4. Drugi nurt skupio-
ny jest na wplywie, jaki wywiera rodzenstwo uposledzone umystowo na
psychospoteczne funkcjonowanie zdrowego brata czy siostry. W tym nurcie
mozemy znalez¢ badaczy, ktérzy podkres$lajg, ze rodzeristwo oséb uposle-
dzonych stanowi grupe ryzyka w zakresie wystgpienia problemoéw emocjo-
nalnych, zaburzen zachowania czy braku poczucia silnych zwigzkéw z ro-
dzina%, jak tez tych, ktorzy wskazujg na pozytywny aspekt bycia rodzen-
stwem dziecka uposledzonego. Wedtug nich obecno$¢ uposledzonego ro-
dzenstwa daje takie korzysci jak: wieksza tolerancja, wspoétczucie, lepsze
rozumienie innych, docenianie wartosci zdrowia i umystu56.

Warto jednak zwrdci¢ uwage, na fakt, ze w wiekszosci badan narodze-
nie niepetnosprawnego umystowo rodzenstwa przedstawiane jest jako wy-
darzenie krytyczne, ktére ma negatywny i niekorzystny wptyw na wszyst-
kie dzieci w rodzinie. Dzieci zdrowe w rodzinie wychowujacej dziecko nie-
petnosprawne moga czu¢ sie zaniedbywane. Ciggle zajmowanie sie chorym
dzieckiem czyni rodzicéw mniej wrazliwymi na potrzeby zdrowego ro-
dzenistwa lub nadmiernie ulegajgcymi tym potrzebom w celu kompensacji
braku czasu. Niekiedy rodzice stawiajg dzieciom zdrowym zbyt wysokie
wymagania. Dzieci zdrowe bywajg zazdrosne i peine urazy wobec chorego
brata czy siostry. Na tym tle rodza sie zazwyczaj konflikty57.

Dzieci zdrowe czuja sie czasami zobligowane do udzielenia rodzicom
dodatkowego wsparcia emocjonalnego. Majac szereg pytan i watpliwosci
dotyczacych niepetnosprawnosci ich rodzenstwa milcza, aby uchroni¢ ro-
dzicow przed rozmowg na przykre tematy. Podobnie jest, gdy same majg
problemy. Stad mogg czu¢ sie osamotnione. Zdarza sie, ze dzieci zdrowe

L) H. Borzyszkowa, op. cit.; E. Minczakiewicz, op. cit.; A. Misiewicz, Stosunki miedzy ro-
dzenstwem w rodzinach z dzieckiem upo$ledzonym umystowo w stopniu Zekkim. Roczniki Filozo-
ficzne, nr 4, 1986, s. 57-86; J. Zabtocki, Uposledzenie umystowe: wybrane zagadnienia edukacji
i terapii. Ptock 2003. ]

ss B. Jarzebska-Baziak, op. cit.; J. Lausch-Zuk, Dzieci gtebiej upo$ledzone umystowo, [w:]
I. Obuchowska (red.), Dziecko niepetnosprawne w rodzinie, Warszawa 1991, s.239-270; |. Obu-
chowska, op. cit.; Tomkiewicz, op. cit.; I. Turnau, Obraz dziecka upo$ledzonego z zespotem Downa
w percepcji jego rodzicéw i rodzenstwa. Lublin 1998.

% E. Grossman (1972), za J. Wilson, J. Blacher, B.L. Baker (1989). Sibling of children with Se-
vere Handicaps. Mental Retardation, 3, 167-173; U. Lauschowa, Wptyw upo$ledzonego umystowo
na postawe $rodowiska - rodzenstwo, [w:] Materiaty Informacyjno-Dydaktyczne, 10-11, 1970,
s. 43-61; A. Howlin, (1988) i A. Loboto, (1983) za E. Pisula, Psychologiczne problemy rodzicow
dzieci z zaburzeniami rozwoju. Warszawa 1998.

57 M. Grodzka, op. cit.; H. Jaklewicz, Autyzm wczesnodzieciecy. Diagnoza, przebieg, leczenie.
Gdansk 1993; E. Pisula, op. cit.; P. Randal, A. Parker, op. cit.
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wstydzg sie swojego uposledzonego rodzeristwa, co z kolei moze wywotac
poczucie winy, niepokoj czy zaktopotanie. Starsze dzieci bojg sie czesto, ze
choroba ich rodzenstwa jest dziedziczna i moze wystapi¢ u ich wasnych
dzieci. Wykazujg rowniez wieksze zaniepokojenie przysztym losem ich
niesprawnego rodzenstwa, co jest naturalng postawg w wypadku gdy wia-
domo, ze brat czy siostra bedg wymagali opieki i pomocy do konca swego
zycia.

Pomimo tego, ze wiekszo$¢ badan wskazuje na niekorzystny wptyw
uposledzonego rodzeristwa na funkcjonowanie rodzenstwa zdrowego, na-
lezy zauwazyé, ze jest to wptyw niejednoznaczny i uwarunkowany wielo-
ma czynnikami. W. Otrebski, analizujgc szereg prac poswieconych relacjom
pomiedzy uposledzonym a zdrowym rodzenstwem, zwraca uwage na takie
zmienne jak: pte¢, wiek, kolejnos¢ urodzenia, réznica wieku, zmienne wy-
nikajace z rozwoju (bycie w dziecinstwie czy dorostosci), wspélne zamiesz-
kiwanie (lub nie) z upos$ledzonym oraz stopien i widocznos$¢ niepetno-
sprawnosci. W tabeli 1. zestawiono ww. zmienne, ktére warunkuja funkcjo-
nowanie dzieci zdrowych w rodzinach z dzieckiem upos$ledzonym umy-
stowo58,

Tabela 1
Zmienne wptywajace na funkcjonowanie rodzenstwa dzieci uposledzonych

Zmienne Lepsze dopasowanie sie
zgodna z picig dziecka

uposledzonego (dotyczy

Gorsze dopasowanie sie

Rézna (dotyczy gtéwnie
Pte¢ zdrowego dziecka (dotyczy g

chiopcow) dziewczat)
Pte¢ uposledzonego dziec- zenska meska
ka
Wiek dziecka zdrowego duzo starsze mitodsze
Réznica wieku ok. 4 -5 lat w gore i w dot mniejsza
Etap rozwoju dziecka dziecinstwo / dorostos¢ dorastanie
zdrowego
Kolejno$¢ urodzenia dziec- mtodsze starsze

ka zdrowego

Kolejno$¢ urodzenia dziec-
ka zdrowego modyfiko-
wana jego ptcig

Stopien uposledzenia
Widoczno$¢ uposledzenia
Jakos$¢ uposledzenia

Zamieszkiwanie

BW. Otrebski, Szansa na spoteczng akceptacje. Lublin 1997.

mtodsze siostry
starsi bracia

niewielkie
mata
jednoznaczne (fatwo defi-
niowane)
osobno

miodsi bracia
starsze siostry

znaczne
duza
niejednoznaczne (trudno
definiowane)
wspolnie
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Z informacji zawartych w tabeli wynika, ze istnieje wiele czynnikéw,
ktore majg swoj udziat w przystosowaniu sie rodzenstwa sprawnego do
zycia w rodzinie z dzieckiem upos$ledzonym umystowo. Podsumowujac,
mozemy powiedzie¢, ze o ile istniejg realne zagrozenia dla psychospotecz-
nego funkcjonowanie dzieci majacych rodzenstwo uposledzone umystowo,
nie musza one jednak prowadzi¢ do skutkéw negatywnych. Nie sg one
swoiste jedynie dla rodzin z dzie¢mi uposledzonymi. W kazdej bowiem
sytuacji wychowywania dzieci w roznym wieku i o réznym stopniu roz-
woju powstaje problem zyskéw i strat z tego tytutu ptynacych. W kazdym
srodowisku dzieciecym istniejg powody do przezywania wstydu czy upo-
korzenia. Z réznych wzgledéw zdarza sie, ze rodzice nieréwno obdzielajg
dzieci mitoscig i uwagg albo przynajmniej dzieci majg takie odczucia. Zatem
nalezy uzna¢, ze wiele probleméw wynikajacych ze wspotzycia rodzenstwa
w sytuacji uposledzenia w rodzinie nie ma charakteru swoistego59.

Dzieci upoS$ledzone, jak wszystkie rodzg sie w rodzinach, ktore ksztat-
tuja ich rozwdj, a z drugiej strony oddziatujg na nig poprzez swojg w niej
obecnosé. Relacje pomiedzy rodzenstwem, jak pokazuja badania®) zalezg w
duzej mierze od typu relacji interpersonalnych, jakie panuja w danej rodzi-
nie. Méwimy wrecz o wspotzaleznos$ci postaw rodzicielskich, technik wy-
chowawczych i relacji miedzy rodzenstwem. Skutki postaw rodzicielskich
nie ograniczajg sie jedynie do wzajemnych stosunkow miedzy rodzicami a
dzie¢mi, ale majg réwniez wplyw na stosunki panujagce miedzy rodzen-
stwem, co z kolei ma wplyw na postawy rodzicow wzgledem dzieci6l

Z badan wynika, ze relacje pomiedzy rodzehstwem majg szczeg6lne
znaczenie dla szeroko rozumianej atmosfery zycia rodzinnego w rodzinach
z dzieckiem uposledzonym umystowo. Nalezy przy tym podkreslié, ze re-
lacje, jakie istniejg miedzy rodzeristwem sprawnym a upo$ledzonym umy-
stowo zalezg w duzej mierze od stosunku, jaki majg rodzice do uposledze-
nia dziecka. W rodzinach, w ktdrych rodzice pozytywnie rozwigzali kryzys
uposledzenia, potrafili zaakceptowaé dziecko uposledzone umystowo, majg
do niego pozytywny stosunek i jednoczes$nie pamietajg o whasnych potrze-
bach i potrzebach pozostatych dzieci, postawa rodzehnstwa sprawnego wo-
bec uposledzonego jest przychylna, co z kolei sprzyja prawidtowemu roz-
wojowi dziecka zdrowego62

PM. Koscielska, op. cit.

8 W. Socha, Wptyw rodziny na zachowanie si¢ dziecka wsréd kolegéw. Problemy Rodziny, 4,
1987, 5.12-21.

6LE. B. Hurlock, Rozwéj dziecka. Warszawa 1985.

6 H. Borzyszkowska, op. cit.



272 ZANETA STELTER

PODSUMOWANIE

Proces opieki, rehabilitacji i wychowania dziecka niepetnosprawnego
(podobnie zdrowego) zmierza do uksztattowania osobowosci wspotzalez-
neje3 czyli zyjacej jednoczes$nie dla siebie i innych. Dla rodzicéw dziecka
uposledzonego umystowo oznacza to podjecie trudnej i waznej misji. Waz-
nej, bo przygotowujacej dziecko, na miare jego mozliwosci do bycia jed-
nostkg samodzielna, tj. potrafigcg radzi¢ sobie w najprostszych, codzien-
nych czynnoSciach: ubieraniu sie, myciu, spozywaniu positkow i potrafigca
zasymilowac¢ sie ze srodowiskiem ludzi zdrowych. Trudnej, bo wymagaja-
cej od rodzicéw duzej dyscypliny w realizowaniu zadan wychowawczych.

Posiadanie dziecka uposledzonego to takze niekonczace sie pytanie, jak
potaczy¢ rodzicielskg odpowiedzialno$¢ z wiasnymi planami zyciowymi.
Jedng z wazniejszych cech charakteryzujgcych tego typu rodzicielstwo jest
konieczno$¢ uporania sie z konfliktem odpowiedzialnosci z jednej strony za
uposledzone umystowo dziecko, z drugiej za inne dzieci, inne sprawy, am-
bicje i plany zyciowe. To sprawia, ze rodzina w ktorej jest dziecko nie-
sprawne intelektualnie, musi radzi¢ sobie z sytuacjg putapki, czyli funkcjo-
nowaniem miedzy wing a odpowiedzialnoscig. Uwzgledniajgc te trudnosci,
coraz czesciej spostrzega sie rodzine dziecka uposledzonego jako przedmiot
i podmiot terapii. Panuje coraz wieksze zrozumienie dla trudnej sytuacji
psychologicznej rodzin z dzieckiem upos$ledzonym i specyfiki problemdéw,
z ktérymi sie one borykajg. Ros$nie swiadomos$é, ze tylko poprzez pomoc
rodzinie mozliwa jest pomoc samemu dziecku. Tak wiec, cho¢ punktem
wyjscia do rozpatrywania probleméw rodziny z dzieckiem uposledzonym
sg trudnosci rozwojowe dziecka, to jednak powinnismy réwniez mie¢ na
wzgledzie trudnosci i cierpienia pozostatych cztonkéw rodziny.

Czes$¢ tych trudnosci mozna by usung¢ lub przeksztatci¢c w zyciodajng
site, gdyby stworzy¢ okreSlone warunki spoteczne, psychologiczne i du-
chowe. Warunki te do pewnego stopnia mozemy kreowac. My, czyli za-
rowno specjalisci, rodzice, jak i spoteczenstwo. Przede wszystkim chodzi
0 to, aby traktowaé¢ dziecko uposledzone jako warto$é¢, ktora dla rodzicow
1 spoteczenstwa stanowi wezwanie do ochrony. Przezywanie cierpien
w zwigzku z niesprawnoscig dziecka nie musi mie¢ negatywnych skutkéw,
wrecz przeciwnie, moze stuzy¢ rozwojowi i samopoznaniu. Dziecko nie-
sprawne intelektualnie moze by¢ czynnikiem wzbogacajgcym zycie we-
whnetrzne rodziny, konsolidujacym maizenstwo, czynnikiem rozwoju takich
cech jego rodzenstwa jak: altruizm, tolerancja, wrazliwos$¢ na innych czy
dojrzatosé psychiczna.

6A. Waterman, Indywidualizm i wspdtzalezno$¢. Nowiny Psychologiczne, 3.1982, s.14-23.
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We wzajemnej wymianie pomiedzy cztonkami rodziny, pomiedzy ro-
dzing a spoteczenstwem, kazdy co$ daje i co$ bierze, na miare swoich sit,
mozliwosci i potrzeb. Takie spojrzenie zmienia pozycje dziecka uposledzo-
nego w rodzinie, jak i pozycje jego rodziny w spoteczenstwie. Zmiana pole-
ga na tym, ze zaréwno dziecko, jak i jego rodzina sgjuz nie tylko biorcami,
ale i dawcami wartosci.
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THE FAMILY WITH A MENTALLY HANDICAPPED CHILD

Summary

The birth of a handicapped child is an event, which has an influence on the quality
of life of the family. A special relation between parents and child causes that upbringing
of a mentally handicapped child is a traumatic experience for the parents. Disability of a
child causes that parents are under stress, which often generates deep crisis. Therefore,
the acceptance of the child's disability by its family is of great importance to its living
situation. In the article is shown the way in which a handicapped child determines the
living situation of other members of the family. The issue of motherhood and fatherhood
is described in the aspect of the handicap. It is assumed that in the process of raising a
mentally handicapped child the father plays as important role as mother. Because a
mentally handicapped child has an influence on all members of the family, the influence
of such a child on his siblings is also analysed in the article.



