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Cierpienie rodzicow
dzieci niepelnosprawnych intelektualnie
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THE SUFFERING OF PARENTS OF CHILDREN
WITH INTELLECTUAL DISABILITIES

Abstract. The article presents the results of the study aimed at identifying factors
affecting the suffering of parents of children with intellectual disabilities. Particular
attention was given to the significance of the manner of performing the parental role,
marital satisfaction and the view of a child by the parents. The study included 183
parents of intellectually disabled children, aged from 23 to 76 years. The study shows
that the parents of children with intellectual disabilities who accept their parenthood,
are satisfied with their marriage and view their children positively, do not give in to
the suffering and can use it for their development.
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WPROWADZENIE

Cierpienie to nieodlaczny aspekt ludzkiego zycia, ,jest tematem czlowieka
1 dla czlowieka” (Popielski, 1987). Pomimo to, ze stanowi wspdlng ceche ludz-
kich do$wiadczen, kazdy przezywa je w inny sposob. Cierpienie w podstawo-
wym 1 wlasciwym znaczeniu obejmuje wszystko to, czego osoba doznaje jako
przykre, niepozadane, bolesne. Czesto nie wiemy, skad sie wzieto 1 dokad nas
zaprowadzi. Najczesciej cierpienie wiaze sie z dos§wiadczaniem ciezkich i trud-
nych do zniesienia przykrosci, ktorym towarzysza negatywne emocje, nierzad-
ko bardzo silne (Tatarkiewicz, 2003).

Cierpienie nie jest uczuciem przyjemnym, ale zycie bez cierpienia nie jest
mozliwe. Jest ono symptomem tego, ze co$ sie zmienia, ze nasza stabilnosé
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zostala naruszona lub ze co$ jej zagraza. Ucieczka od cierpienia ,w konse-
kwencji nie pozwala w pelni odnie$é sie do wlasnej egzystencji 1 tkwiacej
w niej tajemniczosci” (Ry$, 2007, s. 68). Psychologia przyjmuje powszechno$c,
a nawet nieuchronnoé¢ cierpienia w ludzkim zyciu. Wedlug Viktora E. Fran-
kla bez cierpienia i $mierci zycie ludzkie byloby niepelne. Sg one nieusuwal-
nym elementem ludzkiego istnienia, a sposob, w jaki cztowiek przyjmuje swdj
los 1 wszelkie cierpienia z nim zwigzane, otwiera przed nim wiele mozliwosci,
aby nadacé glebszego sensu wlasnemu zyciu (1998; 2011). Uwaza on, ze dzieki
cierpieniu jednostka wyrasta ponad siebie, dorasta do samej siebie (dojrzewa),
,zdobywa wewnetrzng wolno§é mimo zewnetrznej zaleznosci” (1998, s. 77).

Podobnie na cierpienie patrzy Jan Pawet I, ktory w ,,Liscie o chrzescijari-
skim sensie ludzkiego cierpienia’ pisze: ,Cierpienie zdaje sie przynalezeé¢ do
transcendencji czlowieka: jest jednym z tych punktéow, w ktorych czlowiek
zostaje niejako «skazany» na to, azeby przerastat samego siebie — 1 zostaje do
tego w tajemniczy sposéb wezwany” (1997, s. 69).

Podczas catego swojego zycia cztowiek doéwiadcza wielu bolesnych zda-
rzen, ktére moga powodowacé cierpienie. Jednym z takich bolesnych do$wiad-
czen jest choroba badz niepelnosprawnos$¢ dziecka. Jest to zdarzenie zyciowe
o nienormatywnym charakterze, majace charakter kryzysu sytuacyjnego (Ptu-
zek 1 Jacyniak, 2006), wymagajacego duzego wysitku adaptacyjnego. Istota
takiego kryzysu jest to, ze czlowiek nie wie, jak sie zachowad, gdyz dotychcza-
sowe sposoby radzenia sobie z trudnos$ciami sa niewystarczajace, a w spotecz-
nym przekazie trudno znalezé wzory zachowan, ktore moglyby stanowi¢ model
przystosowania sie do nienormatywnych zdarzen. Dlatego tez wiekszo§¢ ro-
dzin, w ktorych sa dzieci niepelnosprawne lub przewlekle chore, doswiadcza
bélu 1 rozpaczy, a proces adaptacji matki/ojca do rodzicielstwa wobec dziecka
z zaburzonym rozwojem to indywidualny proces radzenia sobie z trajektoria
cierpienia (Bedkowska-Heine, 2003, 2007).

Sytuacje rodzicow wychowujacych dzieci z ograniczonym rozwojem inte-
lektualnym mozna przyréwnaé do sytuacji granicznej w rozumieniu Karla
Jaspersa (1993). Podobienstwo wynika z do$wiadczenia zmiany zyciowej, kto-
ra burzy dotychczasowy lad 1 dotyczy calego zycia jednostki. Zmiana ta nie
zostala zaplanowana, jest narzucona z zewnatrz 1 ma charakter losowy. Aby
przystosowaé sie do takiej zmiany, trzeba ograniczy¢ w duzym zakresie wia-
sne oczekiwania, plany, potrzeby.

Wedlug Jaspersa (1993) sytuacje graniczne sg SciSle zwigzane z cierpie-
niem. Rozwazajac problematyke cierpienia rodzicéw dzieci niepelnosprawnych
intelektualnie, warto jednak zwréci¢ uwage na fakt, ze obok wynikéw badan
wskazujacych na niepetnosprawno$é¢ intelektualna potomka, jako czynnik
destabilizujacy funkcjonowanie rodziny 1 ograniczajacy mozliwoéci rozwoju
indywidualnego jej cztonkéw, znajdujemy takze takie, ktére podkreslaja pozy-
tywny wplyw dziecka niepelnosprawnego na rodzicow i rodzine (Taunt 1 Has-
tings, 2002; Vacca 1 Feinberg, 2000). Wynika to m.in. z subiektywnego charak-
teru cierpienia. To, co dla jednej osoby jest olbrzymim cierpieniem, dla innej
moze by¢ wydarzeniem bez znaczenia. Dla jednych cierpienie jest tylko bdlem,
kleska zyciowa, nieszczesciem, dla innych staje sie odkryciem nowych sit, no-
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we) energii 1 doSwiadczen zyciowych, a takze zZrdédlem pozytywnych emocii,
takich jak mito§¢, rado$é, szczescie (Tremblay, 1991).

W zwiazku z powyzszym celem prezentowanych badan byta odpowiedz na
pytanie o charakter cierpienia rodzicéw dzieci niepetlnosprawnych intelektu-
alnie (rozwojowy vs destrukcyjny) oraz wskazanie czynnikéow, ktére moga to
cierpienie ksztaltowaé. Sposéréd czynnikéw determinujacych rodzicielstwo
wobec dziecka niepelnosprawnego, majacych wplyw na cierpienie jego rodzi-
cow, szczegblng uwage zwrocono na: ocene dziecka przez matke i ojca, satys-
fakcje matzenska rodzicéw oraz sposéb realizacji roli rodzicielskie;j.

Wplyw sposobu spostrzegania dziecka i oceny dziecka niepelnosprawnego
intelektualnie na funkcjonowanie jego rodzicéw potwierdza wiele badan (por.
Crnic, Low, 2002; Baker, Blacher 1 Olsson, 2005; Jackson, 2000). Im bardziej
dziecko z niepelnosprawnoscia intelektualng zachowuje sie odmiennie niz
oczekujq tego rodzice, im gorzej oceniaja oni jego funkcjonowanie, tym wieksze
maja poczucie krzywdy, wiekszy stres przezywajq 1 trudniej im pogodzié¢ sie
z niepelnosprawnos$cia potomka (Abbeduto i in., 2004; Hastings 1 Daley, 2004).

Autorzy zajmujacy sie rodzicielstwem realizowanym w kontekS$cie niepel-
nosprawnosci intelektualnej dziecka wskazujgq takze na jakos§¢ zwigzku mat-
zenskiego rodzicow jako jeden z wazniejszych czynnikéw majacych wplyw na
macierzynstwo/ojcostwo wobec niepelnosprawnego potomka, co determinuje
z kolei proces radzenia sobie z niepelnosprawnoscia corki czy syna (Deater-
Deckard, 2005; Kersh, Hedvat, Hauser-Cram 1 Warfield, 2006; Yau i Li-Tsang,
1999).

Jako$é¢ pelnienia rél rodzicielskich jest jednym z istotnych moderatoréw
jakoséci zycia cztowieka dorostego (Rostowska, 2006), a macierzynstwo/ojcostwo
umozliwia zaspokojenie istotnych potrzeb kobiety i mezczyzny oraz stanowi
wazny komponent ich zycia. Poniewaz role spoteczne, w tym role rodzicielskie,
nie sa realizowane w gotowej formie, ale sa tworzone 1 modyfikowane w zalez-
noéci od specyfiki interakeji z innymi (L.o§, 2002; Turner, 2006), sposob reali-
zacjl rodzicielstwa wydaje sie waznym czynnikiem ksztaltujacym stosunek do
cierpienia oraz sytuacje zyciowa rodzicow dziecka niepelnosprawnego intelek-
tualnie.

METODA

Osoby badane

W badaniu wzieto udzial 183 rodzicow dzieci niepelnosprawnych intelektual-
nie (104 kobiety 1 79 mezczyzn). Byli to rodzice dzieci z orzeczona niepelno-
sprawno$cia intelektualna w stopniu umiarkowanym (43,4%), znacznym
(40,11%) 1 glebokim (16,48%). Wiek badanych rodzicow zawieral sie w prze-
dziale od 23 do 76 lat. Wiekszo$¢ badanych osob reprezentowata Srednia doro-
stosc (54,8%). W badanej préobie byly zaréwno osoby pracujace, jak 1 niepracu-
jace, z wyksztalceniem zawodowym, érednim 1 wyzszym. Wsréd badanych
matek dominowalo wyksztalcenie $rednie (45,2%), a wéréd badanych ojcow
wyksztalcenie zawodowe (36,7%). Nie pracuje wiekszoé¢ z badanych kobiet,
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(51,9%), natomiast wéréd badanych mezczyzn przewazaja aktywni zawodowo
(66,7%).

Zastosowane metody

W badaniach wykorzystano cztery kwestionariusze: Kwestionariusz Do$wiad-
czania Cierpienia (KDC), Kwestionariusz Dobranego Malzenstwa (KDM-2),
Kwestionariusz Moje Dziecko (KMD) oraz Kwestionariusz Realizacji Roli Ro-
dzicielskiej wobec Dziecka Niepelnosprawnego Intelektualnie (KRRR).

Kwestionariusz Doéwiadczania Cierpienia Lilii Suchockiej stuzy do po-
miaru sposobu przezywania cierpienia (Suchocka, 2007). Metoda bada cztery
aspekty cierpienia: cierpienie rozumiane jako sila rozwojowa w zyciu, cierpie-
nie jako do$wiadczenie egzystencjalne (rzeczywistosé, ktora sprzyja zyciu),
wewnetrzne ustosunkowanie sie wobec cierpienie (bezradno$¢ wobec cierpie-
nia) oraz cierpienie jako rzeczywisto$¢ narzucona cztowiekowi z zewnatrz, bez
jego zgody. Wysokie wyniki w poszczegdélnych skalach kwestionariusza wska-
zuja na negatywne skutki doznawanego cierpienia, takie jak: wycofanie sie
z zycla, rezygnacje 1 ucieczke od zycia, poczucie zyclowe]j przegranej oraz pod-
danie sie 1 niecheé¢ do twoérczego zmagania sie z cierpieniem. Niskie wyniki
wskazuja z kolel na pozytywny 1 rozwojowy charakter przezywanego cierpie-
nia: aktywno$é¢ ,ku zyciu”, motywacje do zycia, wewnetrzna sile w sytuacji
clerpienia oraz przekroczenie ograniczen wewnetrznych 1 zewnetrznych
w zwiazku z cierpieniem.

Kwestionariusz Dobranego Malzenstwa (Plopa, 2006), w opracowaniu
Mieczystawa Plopy 1 Jana Rostowskiego, pozwala na oszacowanie poziomu
satysfakeji z malzenstwa. Zawiera on 32 stwierdzenia dotyczace czterech wy-
miaréw: Intymnoéé, Samorealizacja, Podobienstwo oraz Rozczarowanie. Po-
zwala on na oszacowanie ogélnego wskaznika satysfakcji malzenskiej oraz
wskaznikéw dla poszczegdlnych skal.

Kwestionariusz Moje Dziecko (Stelter, 2013) stuzy do badania sposobu
oceny dziecka niepelnosprawnego intelektualnie przez jego rodzicéw. Zawiera
30 pozycji, tworzacych trzy skale: Emocjonalnoéé dziecka, Problemy z zacho-
waniem 1 Mozliwoéci rozwojowe dziecka. Wskazniki dla poszczegélnych skal
otrzymuje sie, sumujac punkty uzyskane przez osobe badana. Im wyzszy wy-
nik, tym gorzej ocenia rodzic funkcjonowanie dziecka w danym wymiarze.
Suma punktéw uzyskanych we wszystkich trzech skalach stanowi globalny
wskaznik oceny dziecka przez rodzica.

Kwestionariusz Realizacji Roli Rodzicielskiej (Stelter, 2013) zostat opra-
cowany w celu rozpoznania sposobu realizowania roli rodzicielskiej wobec
dziecka z ograniczona sprawnos$ciq intelektualna. Konstrukcje kwestionariu-
sza oparto na koncepcji Ralpha H. Turnera (za: Lo$, 2002), wedlug ktérego
role spoleczne, a wérdod nich takze role rodzicielskie, nie sa przyjmowane przez
ludzi w gotowej postaci, ale sg tworzone w procesie interakcji z innymi osoba-
mi. Kwestionariusz sktada sie z pieciu skal: Putapka roli, Utozsamianie sie
z rola, Akceptacja roli, Zatracenie sie w roli oraz Odrzucenie roli. Wskazniki
dla poszczegélnych skal otrzymuje sie, sumujac punkty uzyskane przez osobe
badana.
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Wysoki wynik w skali putapka roli §wiadczy o poczuciu zagubienia rodzi-
ca. Rola staje sie stygmatem, matka 1 ojciec nie radza sobie ze swoimi uczu-
ciami, sg przekonani, ze nic dobrego ich juz w zyciu nie spotka, a opieka nad
dzieckiem to zrédlo frustracji, rozczarowania i zto$ci. Wysokie wyniki w skali
odrzucenie roli badz akceptacja roli pokazuja, czy rodzic zaakceptowal, czy nie
swoje rodzicielstwo, natomiast wymiar zatracenie opisuje sytuacje, gdy rodzic
jest catkowicie pochloniety swoim rodzicielstwem 1 nie ma potrzeby realizowa-
nia innych rél rodzinnych czy zawodowych. Utozsamianie sie z rola to mo-
ment, w ktéorym rodzice zaczynaja mieé¢ poczucie kompetencji, staraja sie zro-
zumieé¢ 1 wyjaéni¢ swoje cierpienie, buduja nowa definicje zycia i sa sklonni
zaakceptowac to, czego nie mozna zmienic.

WYNIKI

Na podstawie uzyskanych wynikow mozemy stwierdzi¢, ze w przypadku ba-
danych rodzicow dominuje rozwojowy aspekt cierpienia (Tabela 1). Wyniki
mieszczace sie ponizej sredniej 1 w granicach $redniej (im wyzszy wynik, tym
gorsze radzenie sobie z cierpieniem) wskazuja, ze badani rodzice maja poczu-
cie wewnetrznej sity, pozytywnie patrza na swoja przyszloéé 1 kieruja swoim
zyciem (cilerpienie sila zycia). Maja takze tendencje do rozumienia tego, co ich
spotkalo, sa pogodzeni z losem 1 potrafia swoje do$§wiadczenia wykorzystac,
pomagajac innym (brak zgody na cierpienia), widza w swoim cierpieniu szanse
na przekraczanie wlasnych ograniczen (bezradno$¢ wobec cierpienia). Przeja-
wiaja ponadto przekonanie, ze cierpienie jest naturalna czeScia zycia 1 stanowi
prébe czlowieczenstwa, jest wartoscia umozliwiajaca rozwéj indywidualny
cztowieka 1 motywacja do poznawania siebie 1 zycia (cierpienie do$wiadczenie
egzystencjalne).

Tabela 1.
Statystyki opisowe dla poszczegélnych wymiardéw cierpienia
Wymiary cierpienia Srednia Mediana  Odchylenie standardowe
Sita do zycia 2,26 2,16 0,75
Bezradno§é 2,00 1,89 0,74
Brak zgody 1,94 1,80 0,68
Doéwiadczenie egzystencjalne 2,92 2,85 0,81

Czynnikiem réznicujacym poszczegdlne wymiary cierpienia okazala sie
ple¢ rodzica. Istotnie réznicuje ona cierpienie rozumiane jako sita do zycia
(U = 3275,00; Z = -2,35; p < 0,05; d Cohena = 0,35) oraz cierpienie rozumiane
jako doéwiadczenie egzystencjalne (U = 3285,00; Z = -2,32; p < 0,05; d Cohena
= 0,34). Badane kobiety — w poréwnaniu z mezczyznami — maja wieksza
sktonnoé¢ do wycofania sie i1 rezygnacji z zycia w wyniku doznawanego cier-
pienia (skala — cierpienie jako sila zycia), z drugiej strony bardziej niz badani



176 ZANETA STELTER

ojcowie potrafia wykorzystaé cierpienie jako sile motywujaca do pracy nad
soba. W obu przypadkach miary wielkosci efektu sa na niskim poziomie.

Istotne réznice zauwazono takze miedzy rodzicami w zaleznosci od pozio-
mu wyksztalcenia oraz miedzy rodzicami aktywnymi zawodowo 1 niepracuja-
cymi. Wyksztatcenie réznicuje cierpienie w obszarach: bezradno$¢ wobec cier-
pienia (He) = 6,59; p < 0,05) 1 brak zgody na cierpienie (He) = 8,08; p < 0,05).
Rodzice dzieci niepelnosprawnych intelektualnie z wyksztalceniem wyzszym
sa, mniej bezradni wobec cierpienie ()21 = 25,35, p = 0,03; d Cohena = 1,09)
1 bardziej je akceptuja ()2 = 28,36; p = 0,01; d Cohena = 1,17) w poréwnaniu
z rodzicami z wyksztalceniem zawodowym. W obu przypadkach warto§é
d Cohena wskazuje na silng zaleznoéé. W przypadku rodzicow pracujacych
1 niepracujacych zauwazono istotne réznice w wymiarach: bezradnos¢ wobec
cierpienia (U = 3305,00; Z = -2,35; p < 0,05; d Cohena = -0,35), cierpienie jako
sita zycia (U = 3357,00; Z = -2,20; p < 0,05; d Cohena = -0,32) 1 cierpienie jako
doéwiadczenie egzystencjalne (U = 3171,50; Z = -2,72; p < 0,01; d Cohena =
= -0,41). Osoby pracujace lepiej radza sobie z cierpieniem w tych wymiarach,
ale miary wielosci efektu wskazuja na staby zwiazek pomiedzy zmiennymi.

Przypuszczano, ze cierpienie rodzicéOw dzieci niepelnosprawnych intelek-
tualnie jest warunkowane cechami dziecka niepelnosprawnego, takimi jak:
ple¢, wiek czy stopien niepelnosprawnosci. Sposrod wskazanych czynnikow
jedynie stopien niepelnosprawnosci intelektualnej dziecka réznicuje cierpienie
0s0b badanych (tabela 2). Istotne statystycznie réznice wystapily miedzy ro-
dzicami dzieci upos$ledzonych w stopniu umiarkowanym a rodzicami dzieci
uposledzonych w stopniu glebokim.

Tabela 2.
Stopienn niepelnosprawnoéci intelektualnej dziecka a poczucie cierpienia
matki/ojca (test Kruskala-Wallisa)

$rednia ranga

Wymiary cierpienia upos$ledzenie uposledzenie  upoéledzenie (df=2) p
umiarkowane znaczne glebokie
Sita do zycia 82,29 92,63 116,35 9,04 < 0,05
Bezradno$é 83,08 91,94 115,95 8,43 < 0,05
Brak zgody 86,46 88,84 114,45 6,60 < 0,05
Dos$wiadczenie .
egzystencjalne 93,38 89,29 94,90 0,33 n.i.

Analiza szczegdélowa wykazala, ze rodzice dzieci niepelnosprawnych
w stopniu glebokim — w poréwnaniu z rodzicami dzieci niepelnosprawnych
w stopniu umiarkowanym — gorzej radza sobie z cierpieniem w wymiarach:
cierpienie jako sita zycia ()2 = -34,06; p = 0,008; d Cohena = 1,33), bezrad-
nos$¢ wobec cierpienia ()21 = -32,87; p = 0,011; d Cohena = 1,30) oraz brak
zgody na cierpienie (Y21 = -27,98; p = 0,039; d Cohena = 1,14). Wartoéci
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d Cohena wskazuja na silny zwiazek pomiedzy stopniem niepelnosprawnosci
intelektualnej dziecka a cierpieniem rodzicow.

Analizujac sytuacje zyciowa rodzicéw dzieci niepetnosprawnych intelektu-
alnie przypuszczano, ze cierpienie do$wiadczane przez osoby badane bedzie
zwigazane m.in. z takimi czynnikami jak: ocena dziecka niepelnosprawnego,
sposéb realizacji roli rodzicielskiej czy jako$é relacji malzenskich. W celu we-
ryfikacji tych przypuszczen przeprowadzono analize korelacji r Pearsona.

Tak jak sadzono, cierpienie rodzicéow dzieci niepelnosprawnych intelektu-
alnie koreluje w sposéb istotny z oceng dziecka przez rodzicow (Tabela 3). Ko-
relacja dodatnia wystepuje we wszystkich wymiarach. Im gorzej rodzice oce-
niaja emocjonalne funkcjonowanie dziecka oraz jego mozliwosci rozwojowe, im
wiece] klopotow sprawia ono swoim zachowaniem, tym bardziej ich poczucie
cierpienia ma charakter destrukcyjny.

Tabela 3.
Ocena dziecka niepelnosprawnego intelektualnie przez rodzicéow a ich poczu-
cie cierpienia (korelacja r Pearsona)

Wymiary cierpienia Emocjpnalnoéé Klopoty' Moiliv.voéci Ocepa dziecka
dziecka z zachowaniem  rozwojowe (wynik globalny)
Sita do zycia 0,43" 0,35™ 0,35™ 0,48
Bezradno$é 0,43" 0,34 0,38 0,47
Brak zgody 0,22* 0,24™ 0,22* 0,33™
Doéwiadczenie egzystencjalne 0,16* 0,17 0,17 0,21*

Uwaga. * Korelacja istotna na poziomie 0,05; ** korelacja istotna na poziomie 0,01

Procedura korelacyjna (r Pearsona) wykazata, ze cierpienie rodzicow dzie-
ci niepelnosprawnych intelektualnie koreluje w sposo6b istotny takze ze sposo-
bem realizacji roli rodzicielskiej wobec dziecka z ograniczong sprawnoscig
umystowa (Tabela 4). Ujemna korelacja miedzy akceptacja roli rodzicielskiej
a poszczegblnymi wymiarami cierpienia pozwala sadzié, ze im bardziej rodzice
akceptuja swoje rodzicielstwo, tym lepiej radza sobie z cierpieniem i potrafia
je wykorzystaé¢ rozwojowo. Natomiast odrzucenie roli matki/ojca dziecka nie-
pelnosprawnego intelektualnie, zatracenie sie w roli rodzica 1 poczucie, ze
macierzynstwo/ojcostwo jest putapka, stwarzaja korzystny kontekst dla cier-
pienia o charakterze destrukcyjnym (korelacja dodatnia).

Tabela 4.
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Realizacja roli rodzicielskiej wobec dziecka niepelnosprawnego intelektual-
nie a poczucie cierpienia (korelacja r Pearsona)

Wymiary cierpienia Rola Rola Rola Rola Rola
y y p zatracenie  odrzucenie putapka akceptacja utozsamianie
Sita do zycia 0,22* 0,51* 0,70* -0,50 0,58
Bezradnosé 0,19" 0,47 0,67 -0,50™ 0,563
Brak zgody 0,20* 0,52** 0,56 -0,41* 0,40™
Dosw1adc?enle 0.27% 0.17* 018" -0,40% 0,05
egzystencjalne

Uwaga. * Korelacja istotna na poziomie 0,05, ** korelacja istotna na poziomie 0,01

Przeprowadzone badania wskazuja, ze istnieje zwiazek miedzy cierpie-
niem rodzicéw a ich satysfakcja malzenska (tabela 5). Korelacja okazala sie
istotna dla wszystkich wymiaréw poczucia satysfakeji matzenskiej i dla trzech
wymiaréw cierpienia. Jedynie cierpienie rozumiane jako doéwiadczenie egzy-
stencjalne nie koreluje z satysfakcja z malzenstwa. Im bardziej badani rodzice
sq zadowoleni ze swojego zwiazku malzenskiego, tym lepiej radza sobie z cier-
pieniem spowodowanym niepelnosprawnoscig intelektualna dziecka.

Tabela 5.
Satysfakcja z malzenstwa a poczucie cierpienia rodzicéow dzieci niepelno-
sprawnych intelektualnie (korelacja r Pearsona)

Wymiary cierpienia Intymno$é Rozczarowanie Samorealizacja Podobienstwo Satysfakcja

Sila do zycia -0,35" -0,53" -0,33" -0,31* -0,44*
Bezradnoéé -0,34** -,058 -0,33* -0,31* -0,46™*
Brak zgody -0,33" -0,45* -0,28* -0,29* -0,39*
?;;Zii;z;ﬁz -0,09 -0,05 -0,15* -0,07 -0,09

Uwaga. * Korelacja istotna na poziomie 0,05; ** korelacja istotna na poziomie 0,01

W celu okre$lania sily zwigzku miedzy poszczegdlnymi dymensjami cier-
pienia a ocena dziecka przez matke czy ojca przeprowadzono analize regresji
wielozmiennowej. Z analizy regresji wynika, ze zmiennymi majacymi najwiek-
szy wplyw na doSwiadczane cierpienie w analizowanych modelach sa: ocena
emocjonalnego funkcjonowania corki/syna przez rodzica oraz ocena mozliwo-
§ci rozwojowych dziecka (Tabela 6). Wszystkie testowane modele okazaly sie
istotne statystycznie, jednak wyjasniaja niewielki procent wariancji. W mode-
lu IV, dotyczacym cierpienia rozumianego jako doSwiadczenie egzystencjalne,
pomimo jego istotnosci, zaden predyktor w sposéb znaczacy nie wyjadnia
zmienno$ci zmiennej wyjasnianej.

Tabela 6.
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Analiza regresji dla poszczegélnych wymiaréw cierpienia i oceny niepelno-
sprawnego dziecka przez rodzicow

Zmienna wyjasniana B Blad B t p
standardowy

(Stala) 4,53 9,24
Model I Emocjonalnogé dziecka 1,48 0,58 0,28 2,57 0,011
Sita do zycia . .

Klopoty z zachowaniem 0,49 0,50 0,10 0,99 n.i.
R=0,49 Mozliwosci rozwojowe 1,05 0,30 0,24 3,39 0,001

Fs119 = 18,64; p < 0,001; 23% wyjasnionej wariancji

(Stata) -0,28 2,56 -0,11 n.i.
Model IT ) Emocjonalnoéé¢ dziecka 0,46 0,16 0,31 2,89 0,004
Bezradnost Klopoty z zachowaniem 0,08 0,14 0,06 0,62 n.i.
R=0,48 Mozliwosci rozwojowe 0,27 0,08 0,22 3,16 0,002

F119 = 17,99; p < 0,001; 22 % wyjasnionej wariancji

(Stala) 3,13 1,42 220  ni.
Model III Emocjonalnoéé dziecka 0,19 0,08 0,25 2,18 0,03
Brak zgody Klopoty z zachowaniem 0,01 0,07 0,02 0,23 n.i.
R=0,34 Mozliwosci rozwojowe 0,08 0,04 0,13 1,74 n.i.

F179 = 17,75; p <0,001; 10% wyjaénionej wariancji

(Stala) 25,04 4,50 5,56 < 0,001
MO,dQ v . Emocjonalnoéé dziecka -0,02 0,28 -0,00 -0,07 n.i.
?gozs):zzizjzslnris Klopoty z zachowaniem 0,31 0,23 0,15 1,31 n.i.
R=0,22 Mozliwosci rozwojowe 0,28 0,15 0,14 1,89 n.i.

F179 = 3,09; p <0,05; 3,3% wyjasnionej wariancji

Uwaga. R — wspoélezynnik korelacji wielokrotnej; B — niestandaryzowany wspdtczynnik regres;ji;
S — standaryzowany wspoétczynnik regresji

Przeprowadzono réwniez analize regresji w celu okreslania sity zwiazku
miedzy poszczegdlnymi wymiarami do$wiadczania cierpienia a sposobem re-
alizowania roli rodzicielskiej wobec dziecka z ograniczona sprawno$cia umy-
stowa (Tabela 7). Zaproponowane modele okazaty sie dobrze dopasowane do
danych. Na podstawie wspolczynnikow regresji mozna stwierdzi¢, ze cierpie-
nie jako sita do zycia (Model I) jest silnie 1 pozytywnie zwigzane z rola jako
pulapka i1 utozsamianiem sie z rola. Oznacza to, ze im bardziej rodzic odrzuca
swoje macierzynstwo/ojcostwo 1 ma poczucie, ze jest w putapce, tym bardzie)
cierpi. Zmienna wyjaséniana w tym modelu jest takze silnie, ale ujemnie po-
wigzana z akceptacja roli, co pozwala stwierdzié, ze im bardziej rodzic akcep-
tuje swoja role, tym bardziej jego cierpienie ma charakter rozwojowy. Rola
jako pulapka, utozsamianie sie z rola 1 akceptacja roli to takze predyktory
znaczace dla Modelu II. Natomiast odrzucenie roli i utozsamianie sie z rola sa
dodatnio powiazane z brakiem zgody na cierpienie (Model III). Predyktorami
pozwalajacymi wyjaéni¢ zmienno$¢ cierpienia rozumianego jako doswiadcze-
nie egzystencjalne (Model IV) sg akceptacja roli 1 zatracenie sie w roli. Im
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bardziej rodzic akceptuje role 1 mniej sie w niej zatraca, tym lepiej potrafi wy-
korzystaé cierpienie dla swojego rozwoju.

Tabela 7.
Analiza regresji dla poszczegélnych wymiaréw cierpienia i sposobow reali-
zowania roli rodzicielskiej przez rodzicow dzieci niepelnosprawnych intelek-
tualnie

Zmienna Blad

wyja$niana B standardowy B t p

(Stata) 49,21 13,15 3,74 <0,001

Rola — zatracenie 0,77 0,38 0,12 2,06 0,041
Model I Rola — odrzucenie 0,15 0,37 30,00  -0,42  n.i.
Sita do zycia

Rola — pulapka 2,11 0,43 0,41 4,88 <0,001
R=0,75 Rola — akceptacja -1,50 0,37 -0,03 4,10 <0,001

Rola — utozsamianie 1,38 0,39 0,23 3,68 <0,001

Fs11m = 45,75; p <0,001; 55% wyjasnionej wariancji

(Stala) 14,37 3,81 3,77 <0,001
Model 11 Rola - zatracenlfe 0,18 0,11 0,10 1,68 n.i.
Bezradnoéé Rola — odrzucenie -0,09 0,11 0,01 -0,82 n.i.

Rola — pulapka 0,56 0,13 0,39 4,44  <0,001
R=0.72 Rola — akceptacja -0,45 0,11 -0,29 4,22 <0,001

Rola — utozsamianie 0,38 0,11 0,23 3,36  <0,001

F 171 = 38,22; p <0,001; 50% wyja$nionej wariancji

(Stala) 6,00 2,25 2,67 <0,001

Rola — zatracenie 0,08 0,07 0,09 1,30 n.i.
Model IIT Rola — odrzucenie 0,15 0,06 0,21 245 0,015
Brak zgody

Rola — pulapka 0,17 0,07 0,23 2,31 0,022
R=0,61 Rola — akceptacja -0,15 0,06 -0,19 -2,41 0,017

Rola — utozsamianie 0,08 0,07 0,09 1,21 n.i.

F117 = 20,96; p <0,001; 35,4% wyjasnionej wariancji

(Stala) 62,64 7,77 8,06 <0,001
Model IV Rola - zatracemf -0,69 0,22 -0,24 -3,11 0,02
Doéwiadezenie Rola —odrzucenie 0,26 0,22 0,11 1,19 n.i.
egzystencjalne Rola — pulapka 0,04 0,26 0,02 0,15 n.i.
R=044 Rola — akceptacja -0,07 0,22 0,29 -3,18 <0,002

Rola — utozsamianie -0,02 0,23 -0,01 -0,11 n.i.

Fi1mm = 8,77, p <0,001; 17,3% wyjasnionej wariancji

Uwaga. R — wspoélczynnik korelacji wielokrotnej; B — niestandaryzowany wspélczynnik regresji;
S — standaryzowany wspdétczynnik regresji.

W Tabeli 8 przedstawiono wyniki analizy regresji dla cierpienia rodzicow
dziecka niepelnosprawnego intelektualnie 1 poszczegélnych wymiaréw satys-
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fakeji malzenskiej. Z analizy regresji wynika, ze sposréod dymensji satysfakeji
ze zwigzku malzenskiego najsilniejszym predyktorem w omawianych mode-
lach jest rozczarowanie matzenstwem. Jest to czynnik silnie 1 ujemnie zwia-
zany z clerpieniem rozumianym jako sila do zycia, cierpieniem w wymiarze
bezradno$c¢ i cierpieniem w wymiarze brak zgody. Model IV, w ktérym zmien-
na wyjasniana bylo cierpienie jako doSwiadczenie egzystencjalne, okazal sie
nieistotny.

Tabela 8.
Analiza regresji dla poszczegdélnych wymiarow cierpienia i dymensji satys-
fakcji malzenskiej rodzicow dzieci niepelnosprawnych intelektualnie

Zmienna wyja$niana B Blad B t p
standardowy
(Stata) 128,67 9,30 13,84  <0,001
Model I Intymnoé¢ 0,15 0,49 0,04 0,30 n.i.
Sita do zycia Rozczarowanie -1,85 0,29 -0,63 -6,45 < 0,001
Samorealizacja -0,33 0,51 -0,07 -0,65 n.i.
R=054 . )
Podobienstwo 0,67 0,55 0,15 1,22 n.i.
Fui119) = 18,66; p <0,001; 28% wyjasnionej wariancji
(Stata) 34,50 2,46 14,03  <0,001
Model T Intymnos¢ ' 0,12 0,13 0,13 0,91 n.i.
Bezradno$é Rozczarowanie -0,60 0,08 -0,73 7,83 < 0,001
Samorealizacja -0,07 0,14 -0,05 -0,54 n.i.
R=0,59 - .
Podobienstwo 0,17 0,15 0,13 1,13 n.i.
Fuims) = 24,25; p <0,001; 33,8% wyjasnionej wariancji
(Stata) 16,14 1,41 11,43  <0,001
Model TII Intymnos¢ . -0,04 0,07 -0,09 -0,57 n.i.
Brak zgody Rozczarowanie -0,20 0,04 -0,48 -4,62 < 0,001
Samorealizacja 0,03 0,08 0,04 0,38 n.i.
R=0,45 . .
Podobienstwo 0,06 0,08 0,10 0,73 n.i.
Fuims) = 11,34; p <0,001; 18,5% wyjasnionej wariancji
Model TV (Stata) 45,44 4,76 9,55 < 0,001
Do$wiadczenie Intymnos¢ -0,01 0,25 -0,01 -0,04 n.i.
egzystencjalne Rozczarowanie 0,10 0,15 0,08 0,68 n.i.
R=017 Samorealizacja -0,50 0,26 -0,23 -1,89 n.i.
T Podobienstwo 0,08 0,28 0,04 0,29 n.i.

Flaa79 = 1,35; n.i.

Uwaga. R — wspoélczynnik korelacji wielokrotnej; B — niestandaryzowany wspélczynnik regresji;
[ — standaryzowany wspdélczynnik regresji

W literaturze przedmiotu ocena dziecka niepelnosprawnego intelektualnie
przez rodzicow jest wymieniana jako jeden z kluczowych czynnikéw majacych
wplyw na ich funkcjonowanie w rolach rodzicielskich (Abbeduto i in., 2004;
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Richardson, 2012) 1 matzenskich (Baker, Blacher 1 Olson, 2005; Hartley, Bar-
ker, Seltzer, Floyd 1 Greenberg, 2011; Wymbs, Pelham, Molina, Gnagy 1 Wil-
son, 2008). Wyniki prezentowanych badan potwierdzily takze wplyw oceny
dziecka z ograniczonym rozwojem intelektualnym na cierpienie jego mat-
ki/ojca. W zwiazku z powyzszym przeprowadzono analize mediacyjna, uzupel-
niong wynikiem testu Sobela, w celu okreslenia poéredniczacej roli satysfakeji
malzenskiej 1 sposobow realizowania roli rodzicielskiej na doéwiadczane przez
badanych rodzicéw cierpienie wynikajace z niepelnosprawnosci potomka. Mo-
dele mediacyjne dla wszystkich wymiaréw cierpienia, w ktérych zmienng po-
$redniczaca byly: odrzucenie roli rodzicielskiej, zatracenie sie w roli mat-
ki/ojca dziecka niepelnosprawnego oraz utozsamianie sie z rola, okazaly sie
nieistotne. Natomiast w przypadku akceptacji roli 1 putapki roli uzyskano
wyniki wskazujace na mediacje calkowita (Tabela 9). Dotyczy to modelu,
w ktéorym zmienng wyjasniana byl brak zgody na cierpienie, oraz modelu wy-
jasniajacego zmienno$¢ cierpienia rozumianego jako do$wiadczenie egzysten-
cjalne. Oba modele zostaty potwierdzone testem Sobela.

Tabela 9.
Modele mediacyjne dla relacji ocena dziecka — wymiary do$wiadczania cier-
pienia z uwzglednieniem sposobu realizowania roli rodzicielskiej jako me-
diatora

Analiza regresji

MODEL
B t 14
- A 0,49 7,67 <0,001
Putapka roli
/ x B 052 1,33 <0,001
C -0,33 -4,70 <0,001
L C' -0,07 -1,00  n.i.
Negatywna C Cierpienie
Ocena dziecka —’C' Brak zgody
Test
Sobela Z=-5,93; p < 0,001
Akceptacia roli A .0,41 -6,13  <0,001
Vv ‘Q B 0,36 4,85 < 0,001
C -0,21 -2,93 <0,05
Negatywna (o Cierpienie c -0,06 -0,82  n.i.
Ocena dziecka —C'» doswiadczenie Test
azvstenciaine Sobela  Z=-4,09; p <0,001

Modele mediacyjne utworzone dla poszczegdlnych dymensji cierpienia,
w ktorych zmienna posredniczaca byla satysfakcja matzenska, wskazaly jedy-
nie uposredniony wplyw (supresja) zadowolenia ze zwiazku matzenskiego na
relacje pomiedzy ocena dziecka a trzema wymiarami cierpienia rodzicow.
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Oznacza to, ze wprowadzenie do modelu mediatora (satysfakcja malzenska)
ostabito jedynie bezposredni wplyw zmiennej wyjaéniajacej (ocena dziecka) na
zmienne wyjasniane: cierpienie rozumiane jako sita zycia (8 = 5,569 < f = 7,41,
p < 0,001) bezradno$¢ wobec cierpienia (f = 5,32 < f = 7,21; p<0,001) 1 brak
zgody na cierpienie (= 3,03 < =4,70; p <0,001).

DYSKUSJA

Mozemy zaryzykowaé stwierdzenie, ze wraz z dramatem upos$ledzenia umy-
stowego dziecka pojawia sie bél, rozpacz i cierpienie w zyciu jego rodzicow.
Prezentowane badania potwierdzaja to przypuszczenie. Warto jednak zazna-
czy¢, ze w przewazajace] wiekszosci cierpienie badanych matek i ojcOw nie ma
destrukcyjnego, ale raczej rozwojowy charakter. Badani rodzice wybrali droge
aktywnego znoszenia cierpienia, droge pozwalajaca na przekraczanie granic,
dajaca poczucie wewnetrznej sity, droge, na ktérej cierpienie jest wartoscia.
Mozemy powiedzieé, ze jest to swoista transgresja, prowadzaca do nowych
wartoéci (por. Kozielecki, 2007). Aby méc przekraczaé granice, jednostka musi
bowiem zdac sobie sprawe z tego, co ja ogranicza, 1 zaprogramowac swoje zycie
wedlug nowych zasad.

Doswiadczenia wynikajace z podjecia roli rodzicielskiej moga by¢ postrze-
gane zaréwno przez pryzmat mozliwych profitéw, jak 1 deficytéw pojawiaja-
cych sie w zyciu cztowieka dorostego (Nomaguchi i Milkie, 2003). Jest to wi-
doczne szczegdlnie w przezyciach rodzicéw pelniacych role rodzicielskie wobec
dziecka niepelnosprawnego intelektualnie, ktérzy znajduja sie w specyficznej
sytuacji doznaniowe). Badania pokazatly, ze sposob realizacji roli rodzicielskie)
ma wplyw na doSwiadczane przez rodzicéw cierpienie. Im bardziej rodzice
akceptuja swoje rodzicielstwo, tym lepiej radza sobie z cierpieniem i potrafia
wykorzystaé go rozwojowo. Akceptujac role matki/ojca dziecka niepetnospraw-
nego intelektualnie, potrafia przewartoSciowaé swoje zycie 1 spojrze¢ na nie
z nowe]j perspektywy. Konfrontujac sie z negatywnymi emocjami przekraczaja,
ograniczenia narzucone niepelnosprawnoscia potomka. Takie przystosowanie
sie do tego, czego nie mozna zmieni¢, wymaga duzego wysitku, ale gdy sie to
uda, rodzice osiagaja spokdj 1 zdolno$é zaangazowania w trud wychowania
dziecka z ograniczona sprawnoscia umyslowa bez udzialu skrajnie negatyw-
nych emocji (Borzyszkowska, 2002; Lydon 1 Zanna, 1990).

Natomiast odrzucenie roli rodzica dziecka niepelnosprawnego i1 poczucie
bycia w pulapce roli wzmacniaja destruktywny charakter doswiadczanego
cierpienia osob badanych. Rodzice nie radza sobie woéwczas ze swoimi nega-
tywnymi emocjami, sa zagubieni, a opieka nad dzieckiem rodzi jedynie fru-
stracje. Matka 1 ojciec wycofuja sie z zycia 1 popadaja w apatie (por. Mrugal-
ska, 1988; Twardowski, 2008). Wydawaé by sie moglo, ze proces identyfikacji
z rolg rodzica dziecka niepelnosprawnego umystowo (utozsamianie sie z rola),
rozumiany jako godzenie sie z zaistniala sytuacja, sprzyja cierpieniu, ktére
moze zosta¢ pozytywnie przewartoSciowane. Wyniki badan pokazaty jednak,
ze utozsamianie sie z rola wzmacnia destrukcyjny biegun cierpienia rodzicow.
Wyjaénienia tego faktu mozemy szukaé¢ w koncepcjach opisujacych proces
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adaptacji rodzicow do niepelnosprawnosci dziecka (Twardowski, 2008; Ko-
Scielska, 2000; Riemann 1 Schiitze, 1992), wedlug ktérych, po okresie szoku
1 wycofania sie z zycia, nastepuje okres dezorganizacji 1 reorganizacji zycia.
Jest to czas konfliktéow wewnetrznych. Najtrudniejszy do rozwiazania wydaje
sie konflikt miedzy powinnosécig — dziecko nalezy kochaé — a uczuciami nieche-
ci do dziecka, ktore jest mniej wartoSciowe, bo nie jest zdrowe. Rodzice, doko-
nujac wyboru miedzy realizacja wlasnych aspiracji a pelnym zaangazowaniem
sie w opieke nad dzieckiem, niejednokrotnie konfrontuja sie z uczuciami, kté-
rych doéwiadczali w pierwszym okresie zycia z dzieckiem niepetlnosprawnym.
Ponownie musza poradzié¢ sobie z poczuciem przegranej, zniecheceniem i po-
czuciem krzywdy.

Sposrdd cech charakteryzujacych rodzicow dzieci niepetlnosprawnych inte-
lektualnie satysfakcja matzenska uwazana jest za jeden z wazniejszych czyn-
nikéw majacych wplyw na macierzynstwo/ojcostwo wobec dziecka z ograniczo-
na sprawnos$cia umystowa (Deater-Deckard, 2005; Kersh i in., 2006; Yau 1 Li-
Tsang, 1999). Réwniez w przypadku badanych rodzicéow okazalo sie, ze poziom
satysfakeji ze zwigzku malzenskiego ma wplyw na sposéb przezywania cier-
pienia wynikajacego z ograniczone] sprawnosci dziecka. Rodzice zadowoleni
z relacji z partnerem, podobnie jak rodzice pozytywnie oceniajacy swoje dziec-
ko, potrafia wykorzysta¢ cierpienie dla swojego rozwoju. To, co wydaje sie
szczegblnie wazne dla badanych rodzicow, to poziom rozczarowania zwiaz-
kiem. Mozna to ttlumaczy¢ tym, ze zawarcie zwiazku matzenskiego wiaze sie
z oczekiwaniem, ze partner stanie sie gléwnym zZrédlem wsparcia (Plopa,
2006). Natomiast brak zaspokojonej potrzeby blisko$ci 1 wsparcia generuje
poczucie porazki zyciowej malzonkow (rozczarowanie zwigzkiem) 1 moze przy-
czyni¢ sie do pogorszenia ich stanu zdrowia psychicznego 1 fizycznego. W tym
konteksécie wsparcie zony/meza wydaje sie mieé¢ szczegdlne znaczenie w sytu-
acjach trudnych, kryzysowych, a taka sytuacja jest wladnie urodzenie sie
1 wychowywanie dziecka niepelnosprawnego intelektualnie. Dlatego tez rodzi-
ce rozczarowanl malzenstwem, cierpiacy z powodu niepelnosprawnosci inte-
lektualnej dziecka, maja poczucie krzywdy 1 przejawiajq tendencje do wycofy-
wania sie z zycia. Czesto oczekujac wspolczucia innych, sami nie potrafia
wspoétezué. W ich relacjach z partnerem dominujg emocje negatywne.

Jak zaznaczono wczeéniej, sposéb postrzegania przez rodzicéw dziecka
z ograniczonym rozwojem umystowym wplywa na ich sytuacje zyciowa (Crnic
1 Low, 2002; Baker 1 in., 2005; Hastings 1 Daley, 2004; Hidangmayum, 2010).
Wyniki prezentowanych badan takze to potwierdzily. Rodzice, ktorzy pozy-
tywnie oceniaja swoje dziecko, traktuja cierpienie jako warto$§¢. Stanowi ono
site motywacyjna do dalszego, bardziej §wiadomego zycia, mobilizuje ich do
pracy nad soba. Warto takze zauwazy¢, ze jezeli chodzi o ocene 1 postrzeganie
dziecka niepelnosprawnego intelektualnie przez badanych rodzicow, szczegdl-
na uwage zwracali oni na jego mozliwoéci rozwojowe 1 funkcjonowanie emo-
cjonalne. Byly to kwestie bardziej znaczace niz klopoty z zachowaniem. Moze
to mie¢ zwigzek z tym, ze im gorzej dziecko sie rozwija, tym jest mniej samo-
dzielne, trudniej sie z nim porozumieé 1 wymaga wiekszej opieki, co stanowi
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duze obciazenie rodzicéw, generuje wyzszy poziom stresu i cierpienia (por.
Richardson, 2012; Willinge 1 in., 2011).

Majac $wiadomo$é, ze zaden czynnik nie wplywa na sytuacje rodzicow
dziecka niepelnosprawnego w sposéb niezalezny od innych uwarunkowan,
starano sie okresli¢, czy istnieja czynniki poSredniczace dla relacji pomiedzy
ocena dziecka przez rodzicow a doswiadczanym cierpieniem. Okazalo sie, ze
ocena dziecka przez rodzicéw ma wiekszy wplyw na zycie matki/ojca, jezeli
uwzglednimy takze jej wpltyw na sposéb realizacji roli rodzicielskiej ze szcze-
gélnym uwzglednieniem akceptacji roli 1 poczucia bycia w putapce roli. Zwré-
cenie uwagl na ciag zaleznos$ci miedzy analizowanymi czynnikami pozwala
lepiej zrozumieé charakter cierpienia rodzicéw wychowujacych dziecko z nie-
pelnosprawnoscia intelektualna.

Badajac czynniki wptywajace na cierpienie matki 1 ojca dziecka niepelno-
sprawnego intelektualnie, starano sie ustalié, czy takie zmienne, jak pted,
wiek 1 stopien niepelnosprawnoéci dziecka oraz pteé, wiek, wyksztalcenie
1 aktywno$¢ zawodowa rodzicéw ksztaltuja sposéb doswiadczanego cierpienia.
W przypadku badanych rodzicéw stopien niepelnosprawnosci dziecka okazat
sie mie¢ znaczacy wplyw na sposéb przyjmowania cierpienia. Rodzice dzieci
niepelnosprawnych intelektualnie w stopniu glebokim przejawiali wieksza
tendencje do rezygnacji z zycia pod wplywem do$wiadczanego cierpienia
w poréwnaniu z rodzicami dzieci niepelnosprawnych intelektualnie w stopniu
umiarkowanym i znacznym. Moze to wynikaé m.in. ze specyfiki funkcjonowa-
nia dziecka gleboko niepelnosprawnego, a co za tym idzie — duzego obcigzenia
zwigzanego z opieka nad nim. Osoby niepelnosprawne intelektualnie w stop-
niu glebokim znaczaco réznia sie od o0s6éb niepelnosprawnych w stopniu
umiarkowanym 1 znacznym, ktére uwaza sie za osoby ,wyuczalne” (reagujace
na nauczanie), ktérych sposéb funkcjonowania w codziennym zyciu zalezy
w znaczne) mierze od jako§ci usprawniania oraz od poziomu stawianych wy-
magan (por. Stelter, 2009). Warto réwniez zauwazy¢, ze niepelnosprawni inte-
lektualnie w stopniu glebokim stanowia niewielki procent (5%) ogdétu oséb
z ograniczonym rozwojem umyslowym, co moze sprawiaé, 1z ich rodzice moga
czué sie wyizolowani nie tylko ze spoteczenstwa, lecz takze z grupy rodzicow
dzieci 1zej niepelnosprawnych, ponadto moga mieé¢ wieksze trudnoéci z otrzy-
maniem optymalnego wsparcia.

W badanej grupie znaczacy wplyw na cierpienie spowodowane niepelno-
sprawnoscig dziecka mialy takze: wyksztalcenie, aktywno$é zawodowa 1 pleé
rodzica. Matki, w poréwnaniu z ojcami, maja wieksza sklonnoséé do poddawa-
nia sie cierpieniu i rezygnacji z zycia w zwiazku z nim, ale z drugiej strony,
jezeli nie ulegna jego destrukcyjne;j sile, to lepiej potrafia wykorzystaé cierpie-
nie dla swojego indywidualnego wzrostu. Moze to wynikaé¢ z faktu, ze wycho-
wanie dziecka niepelnosprawnego intelektualnie nalezy przede wszystkim do
matki. Od ojca oczekuje sie bardziej przedsiebiorczosci 1 aktywnosci spoteczno-
-zawodowej. Jezeli méwi sie o ojcostwie w kontekscie niepelnosprawnosci, to
racze] podkresla sie, ze ojcowie, czeScie) niz matki, nie wywiazuja sie z zadan
wpisanych w role rodzicielska wobec dziecka niepelnosprawnego intelektual-
nie (Minczakiewicz, 2003; Twardowski, 2008). Taki stan rzeczy sprawia, ze
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matka, w wyniku przeciazenia czynnos$ciami opiekunczo-wychowawczymi wo-
bec dziecka niepelnosprawnego oraz kumulowania sie negatywnych emocji,
doéwiadcza ,wypalenia”, ktérego podstawowymi symptomami sa: dystans
emocjonalny wobec dziecka, utrata wiary we wlasne kompetencje macierzyn-
skie, negatywny 1 pesymistyczny obraz siebie oraz dziecka (Maciarz, 2004;
Koscielska, 2001).

Oprécz rél rodzinnych takze role zawodowe maja duzy wplyw na funkcjo-
nowanie czlowieka doroslego, a satysfakcjonujaca i systematycznie wykony-
wana praca zawodowa wplywa na postrzeganie rzeczywisto$ci oraz samoocene
(Barnett 1 Hyde, 2001; Marshall 1 Barnett, 1993). W sytuacji rodzicéw dzieci
niepelnosprawnych intelektualnie praca moze réwnowazyé¢ negatywne do-
Swiadczenia zwigzane z niepelnosprawnoscia potomka, stanowi odskocznie od
problemoéw, pozwala odnosi¢ sukcesy poza rodzicielstwem 1 sprzyja lepszemu
funkcjonowaniu rodzicéw (Levis, Kagan 1 Heaton, 2000). Potwierdzaja to tak-
ze prezentowane wyniki badan. Rodzice aktywni zawodowo w poréwnaniu
z rodzicami niepracujacymi — prezentowali bardziej efektywne sposoby radze-
nia sobie z cierpieniem spowodowanym niepetnosprawnoscig dziecka. Réwniez
wyksztalcenie rodzicow moze wplywaé na charakter do$wiadczanego cierpie-
nia. Badania pokazaly, ze rodzice z wyksztalceniem wyzszym w bardziej kon-
struktywny sposdb potrafig podejs¢ do swojego cierpienia w pordéwnaniu
z rodzicami z wyksztatceniem zawodowym i §rednim. W tym przypadku po-
ziom wyksztalcenia moze stanowi¢ czynnik zwiekszajacy $wiadomo§¢é matki/
ojca dotyczaca wychowywania dziecka niepelnosprawnego, a tym samym efek-
tywno$¢ radzenia sobie z kryzysem niepelnosprawnosci potomka (Yau 1 Li-
Tsang, 1999)

Przeprowadzone analizy wskazuja na duze znaczenie relacji matzenskich,
akceptacji rodzicielstwa oraz dziecka dla radzenia sobie z cierpieniem do-
Swiadczanym przez matke 1 ojca w zwiazku niepelnosprawnoécia intelektual-
na potomka. Z badan wylania sie optymistyczny obraz rodzicow dziecka nie-
pelnosprawnego, ktorzy potrafili zmieni¢ doéwiadczane cierpienie z doznania
niszczacego na doznanie konstruktywne — sprzyjajace rozwojowi. Warto jed-
nak zauwazy¢, ze nie uprawnia nas to do stwierdzenia, 1z jest to stan po-
wszechny w populacji rodzicéw dzieci z ograniczonym rozwojem. Nalezy raczej
przyjaé, ze osoby, ktore zgodzily sie na udzial w badaniu, to rodzice, ktérzy
poradzili sobie z kryzysem niepelnosprawnosci dziecka, a przedstawione wy-
niki badan nie wyczerpuja problematyki cierpienia rodzicow wychowujacych
dziecko niepelnosprawne intelektualnie, lecz stanowig punkt wyjscia do dal-
szych badan.

LITERATURA CYTOWANA



CIERPIENIE RODZICOW DZIECI NIEPELNOSPRAWNYCH INTELEKTUALNIE 187

Abbeduto, L., Seltzer, M. M., Shattuck, P., Wyngaarden Krauss, M., Orsmond, G.
1 Murphy, M. M. (2004). Psychological well-being and coping in mothers of youths
with autism, down syndrome, or fragile X syndrome. American Journal on Mental
Retardation, 109(3), 237-254.

Baker, B. L., Blacher, J. i Olsson, M. B. (2005). Preschool children with and without
developmental delay: Behavior problems, parents’ optimism and well-being. Jour-
nal of Intellectual Disability Research, 49(8), 575-590.

Barnett, R. C. i Hyde, J. S. (2001). Women, men, work and family: An expansionist
theory. American Psychologist, 56, 781-796.

Bedkowska-Heine, V. (2003). Tworzenie roli matki dziecka niepelnosprawnego. [W:]
S. Michilewicz (red.), Wybrane zagadnienia psychopatologii rozwoju dzieci i mio-
dziezy (s. 77-93). Krakéw: Oficyna wydawnicza ,Impuls”.

Bedkowska-Heine, V. (2007). Wplyw przewlektej choroby dziecka na funkcjonowanie
w roli ojca. [W:] B. Cytowska i B. Winczura (red.), Dziecko chore. Zagadnienia
biopsychiczne i pedagogiczne (s. 53-78). Krakéw: Oficyna Wydawnicza ,,Impuls”.

Borzyszkowska, H. (2002). Sytuacja rodzin dzieci niepelnosprawnych intelektualnie
w érodowisku spolecznym. [W:] D. Lotz 1 K. Wenty (red.), Diagnoza dla 0séb nie-
petnosprawnych (s. 56-60). Szczecin: Agencja Wydawnicza Kwadra.

Crnic, K. i Ch. Low (2002). Everyday stress and parenting. [W:] M. H. Bornstein (red.),
Handbook of parenting. vol. 5: Practical issues in parenting (s. 243-268). Mahwah,
NdJ: Lawrence Erlbaum Assoc. http://timsach.com.vn/download.php?eid=9762
(11.05.2011).

Deater-Deckard, K. (2005). Parenting stress and children’s development: Introduction
to the special issue. Infant and Child Development, 14(2), 111-115.

Frankl, V. E. (1998). Homo patiens. Warszawa: Instytut Wydawniczy PAX.
Frankl, V. E. (2011). Czlowiek w poszukiwaniu sensu. Warszawa: Czarna Owca

Hartley, S. L., Barker, E. T., Seltzer, M. M., Floyd, F. J. 1 Greenberg, J. S. (2011). Ma-
rital satisfaction and parenting experiences of mothers and fathers of adolescents
and adults with autism spectrum disorders. American Journal of Intellectual and
Developmental Disabilities, 116, 81-95.

Hastings, R. P. 1 Daley, D. (2004). Pro-social behaviour and behaviour problems inde-
pendent by predict maternal stress. Journal of Intellectual and Developmental
Disability, 29(4), 339-349.

Hidangmayum, N. (2010). Parenting stress of normal and mentally challenged child-
ren. Thesis submitted in partial fulfillment of the requirements for the Degree of
Master of Home Science in Human Development. Human Development (Depart-
ment) University of Agricultural Sciences, Dharwad. http://etd.uasd.edu/ft/th100
34.pdf (21.07.2012).

Jackson, A. P. (2000). Maternal self-efficacy and children’s influence on stress and
parenting among single black mothers in poverty. Journal of Family Issues, 21,
3-16.

Jan Pawetl II. (1997). List apostolski o chrzescijanskim sensie ludzkiego cierpienia
»Salvifici doloris” 11 lutego 1984 roku. [W:] Listy pasterskie ojca Swietego Jana
Pawta II. Krakéow: Wydawnictwo WAM.



188 ZANETA STELTER

Jaspers, K. (1993). Autobiografia. Torun: Wydawnictwo Comer.

Kersh, J., Hedvat, T. T., Hauser-Cram, P. 1 Warfield, M. E. (2006). The contribution of
marital quality to the well-being of parents of children with developmental dis-
abilities. Journal of Intellectual Disability Research, 50, 883-93.

Koécielska, M. (2000). Oblicza uposledzenia. Warszawa: Wydawnictwo Naukowe PWN.

Koscielska, M. (2001). Jak zy¢ z dzieckiem niepelnosprawnym — i czy to musi byé
nieszczescie. [W:] B. Kaja (red.), Wspomaganie rozwoju. Psychostymulacja i psy-
chokorekcja (t. 3, s. 27-35). Bydgoszcz: Wydawnictwo Uniwersytetu Kazimierza
Wielkiego.

Kozielecki, J. (2007). Psychotransgresjonizm: nowy kierunek w psychologii. Warszawa:
Wydawnictwo Akademickie ,,Zak”.

Lewis, S., Kagan, C. 1 Heaton, P. (2000). Dual earner parents with disabled children.
Patterns for working and caring. Journal of Family Issues, 21(8), 1031-1060.

Lydon, J. E. 1 Zanna M. P. (1990). Commitment in the face of adversity: A value-affir-
mation approach. Journal of Personality and Social Psychology, 58(6), 1040-1047.

Lo, M. (1999). ,Role spoteczne” w nowej roli. [W:] J. Machaj (red.), Male struktury
spoteczne (s. 93-106). Lublin: Wydawnictwo UMCS.

Maciarz, A. (2004). Znaczenie wiezi emocjonalno-spotecznych w tworzeniu macierzyn-
stwa dla dziecka niepelnosprawnego. Szkota Specjalna, 2, 83-87.

Marshall, N. L. 1 Barnett, R. C. (1993). Work-family strains and gains among two-
earner couples. Journal of Community Psychology, 21, 64-78.

Minczakiewicz, E. (2003). Dziecko niepetnosprawne: rozwdj i wychowanie. Krakéw:
Impuls.

Mrugalska, K. (1988). Rodzice 1 dzieci. [W:] H. Olechnowicz (red.), U Zrédet rozwoju
dziecka. O wspomaganiu rozwoju prawidtowego i zakléconego (s. 36-45). Warsza-
wa: Nasza Ksiegarnia.

Nomaguchi, K. M. 1 Milkie, M. A. (2003). Cost and rewards of children: The effects of
becoming a parent on adults’ lives. Journal of Mariage and Family, 65, 356-374.

Plopa, M. (2006). Wiezi w matzeristwie i rodzinie. Metody badar. Krakéw: Oficyna
Wydawnicza ,Impuls”.

Ptuzek, Z. 1 Jacyniak, A. (2006). Swiat ludzkich kryzyséw. Krakow: Wydawnictwo
WAM.

Popielski, K. (1987). Sens 1 wartos¢ zycia jako kategorie antropologiczno-psycholo-
giczne. [W:] K. Popielski (red.), Czlowiek — pytanie otwarte (s. 107-139). Lublin:
Redakcja Wydawnictw KUL.

Richardson, S. S. (2012). Developmental trajectories of marriage, coparenting, and
parenting stress for parents of adolescents and young adults with intellectual disa-
bility. Psychology Dissertations. Paper 100. http://digitalarchive.gsu.edu/psych_
diss/index.html. pdf (28.05.2013)

Riemann, G. 1 Schitze, F. (1992). , Trajektoria” jako podstawowa koncepcja teoretyczna
w analizach cierpienia i beztadnych proceséw spolecznych. Kultura i Spoteczeri-
stwo, 36(2), 89-110.



CIERPIENIE RODZICOW DZIECI NIEPELNOSPRAWNYCH INTELEKTUALNIE 189

Rostowska, T. (2006). Rozwojowe aspekty jakosci zycia rodzinnego. [W:] T. Rostowska
(red.), Jakosé zycia rodzinnego. Wybrane zagadnienia (s. 11-27). L.6dz: Wyzsza
Szkota Informatyki w f.odzi.

Ry$, E. (2007). Zaburzenia poczucia sensu zycia w sytuacji zmiany spolecznej. Studium
empiryczne na przykladzie nauczycieli wojewddztwa zachodniopomorskiego. [W:]
K. Mausch 1 E. Ry$ (red.), Patologia spoteczna. Wybrane zagadnienia (s. 55-77).
Szczecin: Zapol.

Stelter, Z. (2009). Dorastanie 0séb z niepetnosprawnosciq intelektualng. Warszawa:
Wydawnictwo Naukowe Scholar.

Stelter, Z. (2013). Petnienie rél rodzicielskich wobec dziecka niepetnosprawnego intelek-
tualnie. Warszawa: Difin.

Suchocka, L. (2007). Psychologiczna analiza cierpienia w chorobie przewlektej. Lublin:
Towarzystwo Naukowe KUL.

Tatarkiewicz, W. (2003). O szczesciu. Warszawa: Wydawnictwo Naukowe PWN.

Taunt, H. M. i Hastings, R. P. (2002). Positive impact of children with developmental
disabilities on their families: A preliminary study. Education and Training in
Mental Retardation and Developmental Disabilities, 37, 410-420.

Tremblay, R. (1991). Cierpieé, aby zyé. Communio, 5(65), 57-66.

Turner, J. H. (2006). Struktura teorii socjologicznej. Warszawa: Wydawnictwo Nauko-
we PWN.

Twardowski, A. (2008). Sytuacja rodzin dzieci niepetnosprawnych. [W:] I. Obuchowska
(red.), Dziecko niepetnosprawne w rodzinie (s. 18-54). Warszawa: WSiP.

Vacca, J. i Feinberg, E. (2000). Rules of engagement: Initiating and sustaining a rela-
tionship with families who have mental health disorders. Infants & Young Child-
ren, 13, 51-57.

Willinge, U., Schaunig, I., Jantscher, S., Schmoeger, M., Loader, B., Kummer, Ch.
i Peer, E. (2011). Mothers’ estimates of their preschool children and parenting
stress. Psychological Test and Assessment Modeling, 53(2), 228-240.

Wymbs, B. T., Pelham, W. E., Molina, B. S. G., Gnagy, E. M. 1 Wilson, T. K. (2008).
Rate and predictors of divorce among parents of youths with ADHD. Journal of
Consulting and Clinical Psychology, 76, 735-744.

Yau, M. K. i Li-Tsang, C. W. P. (1999). Adjustment and adaptation in parents of child-
ren with developmental disability in two-parent families: A review of the characte-
ristics and attributes. The British Journal of Developmental Disabilities, 45(88),
38-51.



