Zaneta Stelter

Instytut Psychologii
Uniwersytet im. Adama Mickiewicza
Poznan

Rodzina z dzieckiem niesprawnym intelektualnie jako wartos¢

I WPROWADZENIE

Znaczenie rodziny dla jednostki i spoleczenstwa dostrzegane juz bylo w czasach
starozytnych. Na jej szczeg6lng role w zyciu spotecznym i indywidualnym zwracat uwage juz
Arystoteles. Traktujac rodzing jako dobro pierwotne twierdzit on, ze ,, rodzina jest wspdolnota
stworzong przez natur¢ dla powszechnego bytowania cztowieka” (Arystoteles, Polityka, 1.1).

Rodzina jako jedyna grupa spoleczna bazuje na czynnikach biologicznych i
naturalnych, gdzie wigzy krwi, mito$¢ i pokrewienstwo nabierajg szczegdlnego znaczenia.
Rodzina jako najbardziej naturalna a tym samym konieczna spotecznos$¢ stata si¢ podstawa,
fundamentem panstwowosci, kultury i czlowieczenstwa. Od poczatku istnienia ludzkosci
cztowiek byl bowiem okreslany oraz identyfikowany przez odniesienie do rodziny. Mozna
powiedzie¢, ze przejscie do czlowieczenstwa zawdzigczamy wiasnie wylonieniu si¢ rodziny,
ze spoteczenstwo i kultura majag w niej swoj poczatek (Jeanniére, 1969, za Kocik, 2006;
Wachowiak, 2001).

Wspoétczesna epoka sprawdza i potwierdza przekonanie, ze rodzina stanowi jedno z
najcenniejszych dobr ludzkosci. Na wielu plaszczyznach potwierdzona jest warto$¢ rodziny
oraz jej wyjatkowa rola. Ta rola ujawnia si¢ przede wszystkim w zyciu i rozwoju czlowieka.
We wszystkich kulturach rodzina stanowi podstawe zycia spotecznego, pelni funkcje
prokreacyjne i opiekuncze, wdraza jednostke w §wiat norm i wartos$ci, stuzy jej rozwojowi.

W rodzinie przychodzimy na §wiat, dorastamy, rozwijamy si¢, codziennie obcujemy z
najblizszymi sobie emocjonalnie osobami, dokonujemy zyciowych wyboréw i w koficu w niej
umieramy. S3 to naturalne, niepowtarzalne 1 niemozliwe do zastgpienia w innych
srodowiskach elementy (Izdebska, 2000). Rodzina posiada wiele uniwersalnych,

ponadczasowych cech i wartosci niespotykanych gdzie indziej. Rodzina:



> jest pierwotng i podstawow3 instytucja spoleczng — jest starsza od wszelkich instytucji,
od narodu i panstwa — wszystko zawdzigcza swdj poczatek rodzinie a nie odwrotnie,

»  stanowi uniwersalng forme¢ zycia w wymiarze catej ludzkosci — nie ma spoleczenstwa
(ani dawniej ani teraz) w ktérym nie istniata by rodzina,

»  nadaje jednostce tozsamos$¢ i podmiotowos¢ — jest poczatkiem i zrédiem kontaktow
miedzyludzkich, srodowiskiem, w ktérym powstaje i urzeczywistnia si¢ pierwotny
system wartosci, czynnikiem stabilizujgcym spoteczne i jednostkowe zycie,

»  posiada wyraznie okreslong strukture i wewnetrzne relacje w ptaszczyznie matzenstwo
— rodzice — dzieci (nie mozna w obrgbie jednej rodziny wystgpowac raz w jednej a raz
w innej roli) (Kocik, 2006).

Te cechy i1 wartosci sg nadal aktualne. Badania pokazuja, ze rodzina, przynajmniej w
deklaracjach, jest na czele wartosci wybieranych zaréwno przez osoby doroste jak i mtodziez.
Rodzina uznawana jest przez wigkszos¢ Polakéw za jedng z najwazniejszych wartosci w
zyciu (CBOS: BS/58/58/97, BS/98/2004), dla wielu jest takze "elementem" niezb¢dnym do
osiggniecia petni szczescia (Lubelska, 2002; CBOS: BS/77/2006). Mozna wigc powiedziec,
ze dla wigkszosci z nas rodzina nadaje sens zyciu oraz szczegllne warto$ci naszym
dziataniom. Jest tak prawdopodobnie dlatego, ze rodzina w sposéb naturalny zaspokaja
podstawowe potrzeby cztowieka i jest pierwotnym i naturalnym srodowiskiem jego rozwoju.

Obecnie jednak zaczety sie pojawia¢ nowe, alternatywne formy zycia matzenskiego i
rodzinnego (por. Slany, 2002). Znaczenie rodziny tradycyjnej stabnie a alternatywne formy
zwigzkOéw sg coraz bardziej atrakcyjne dla jednostki. Za rodzing sklonni jesteSmy uznawac
bardzo rézne grupy (CBOS. BS/52/2006) co jest zjawiskiem zar6wno skomplikowanym jak i
kontrowersyjnym. Tak wigc, z jednej strony rodzina stanowi dla nas istotng wartos¢, z drugie;j
natomiast wyobrazenia i definicje rodziny sg réznorodne, czasami nawet sprzeczne. W
zwiazku z powyzszym nalezatoby zapyta¢, jakg warto$¢ stanowi rodzina tradycyjna i jakie

jest jej usytuowanie w naszej hierarchii wartosci?
I RODZINA JAKO WARTOSC

Pojecie warto$ci utozsamiamy z tym co cenne, godne pozadania, stanowigce cel
naszych dazen. Sa to idee, rzeczy, przekonania, idealy uznawane przez spotecznos¢ i
jednostki za szczegdlnie wazne 1 cenne. Wartosci mozna okresli¢ jako te wszystkie cele,
normy 1 zasady postepowania, potwierdzone przez codzienne doswiadczenie, ktore
umozliwiajg rozw6j oraz osiggnigcie trwalej satysfakcji zyciowej. Autentyczne wartosci nie

wynikaja z ideologicznych =zatozen czy nieuzasadnionych tradycji, lecz z analizy



do$wiadczenia w odniesieniu do rozwoju 1 wychowania cztowieka. Wartosci wyznaczaja te
dziedzin¢ znaczen, dzigki ktérej cziowiek buduje swojg tozsamos¢, pojmuje siebie, buduje
swoja moralnos¢ i stosunek do innych (Gajda, 1997; Lipiec, 2001; Matusewicz, 1975).

Podziaty warto$ci moga by¢ rézne w zaleznosci od koncepcji i przyjetego kryterium.
Najprostszy, ale przez to nieco uproszczony jest podziat dychotomiczny. Jest to podziat
wartosci:

»  ze wzgledu na istotg: warto$ci materialne i duchowe,

»  ze wzgledu na powszechno$¢ odczuwania: wartosci uniwersalne i jednostkowe,

»  ze wzgledu na obszar, zakres zaangazowania: wartosci uczuciowe i intelektualne,

»  ze wzgledu na trwato$¢: historyczne i wspdtczesne,

»  ze wzgledu na stopien zaangazowania: deklarowane i realizowane,

» ze wzgledu na znaczenie: autoteliczne bgdace wartosciami samymi w sobie i
instrumentalne umozliwiajace realizacj¢ wartosci autotelicznych (Gajda, 1997; Lipiec,
2001).

Swiat, w ktérym zyjemy, jest $wiatem warto$ci, Zycie samo w sobie jest procesem
realizowania okre$lonych wartosci. Cztowiek nie moze od wartosci uciec - jest na nie
skazany. Wybor wartosci i zakres ich realizacji §wiadczy o tym, co dla danego cztowieka jest
wazne. Czlowiek jest ukierunkowany na §wiat wartosci: dostrzega je, rozpoznaje, klasyfikuje,
realizuje. Gdzie jest wobec tego miejsce dla rodziny jako wartos$ci i na czym ta wartos¢
polega? Czy jest to warto$¢ uniwersalna czy jednostkowa, deklarowana czy realizowana,
autoteliczna czy instrumentalna? Niewiele jest wartosci, ktére zajmowalyby jednakowag
pozycje w wielu kulturach czy spotecznosciach. Nawet w zyciu tych samych oséb nastepuje
zmiana wartosci w zaleznos$ci od ich wieku i okolicznosci. Czy wobec tego jedng z takich
uniwersalnych warto$ci moze by¢ rodzina?

Szczegdlna rola rodziny w zyciu jednostki i spoleczenstwa polega na tym, ze jest ona
niejako wyjsciowym srodowiskiem ludzkiego bycia i1 stawania si¢. Stanowi swoiste locus
sensus (Popielski, 1994; 2002). W rodzinie wzrasta 1 rozwija swoje potencjalne mozliwosci
cztowiek, ktory jest ztozong istotg bio — psycho — duchowa. Pytajac o warto$¢ rodziny nalezy
zapyta¢ czemu sluzy rodzina, co zabezpiecza i przed czym chroni? Opierajac si¢ na
psychologii egzystencjalnej i logoteorii mozemy powiedzie¢, ze:

»  rodzina stuzy pielegnacji ludzkiego zycia, tu uczy si¢ jednostka akceptacji zycia,
»  rodzina zabezpiecza rozwdj jednostek, ich bycie i stawanie si¢, zabezpiecza potrzebe

mitosci, bezpieczenstwa i zaufania,



»  rodzina chroni ludzkie zycie przed jego biologizacja poprzez do$§wiadczanie prawdy,
sprawiedliwosci, mitosci, troski ale takze cierpienia, wyrzeczenia smutku (Popielski,
2002).

W rodzinie jednostka doswiadcza najglebszych poktadéw swego istnienia. Wsrdd nich
takich jego wtasciwosci jak godnos¢, odpowiedzialnos¢ wartosci i1 sens. Poczucie sensu zycia
nalezy do najglebszych ludzkich potrzeb i jest Scisle zwiazane ze Swiatem wartosci jednostki.
Zmaganie si¢ o sens zycia i do§wiadczanie cierpienia w zwigzku z tym nadaje znaczenie i
sens naszej egzystencji. W rodzinie ,,rodzice i dzieci do$wiadczaja i odkrywaja na drodze
wspolbycia, egzystencjalnie naturalnego 1 bardzo pierwotnego sensu 1 sensownosci zycia”
(Popielski, 2002, s.522).

Dziecko przez sam fakt zaistnienia w rodzinie wprowadza poczucie spelnienia i
inicjuje wiezi mitosci. To sprawia, ze u rodzicOw wzrasta zaangazowanie w zycie i ujawnia
si¢ jego sens. Dla kobiety doswiadczenie macierzyhstwa jest szczegélnym dopelnieniem jej
istnienia w rodzinie. To dopetnienie sprawia, ze kobieta jest w stanie przezwyciezy¢ wiele
trudu, cierpienia i wyrzeczen. U me¢zczyzn z kolei taka formg doswiadczenia, dopetnienia i
pogtebienia sensu swojej egzystencji jest realizowanie potrzeby sprawczosci i opiekunczosci
wobec cztonkéw rodziny. Tego zaangazowania w rodzing nie musimy si¢ specjalnie uczy¢,
ale musimy umie¢ je podtrzymac, pielegnowac i rozwijac. (Popielski, 2002). Jezeli tego nie
uczynimy bardzo fatwo zatracimy ten pierwotny sens zycia.

W dzisiejszym §wiecie coraz cz¢sciej méwimy o braku poczucia sensu, co powoduje,
ze jednostka staje si¢ coraz bardziej zagubiona i wyalienowana. To z kolei wynika z faktu, ze
oddalamy si¢ od rodziny, przyjmujac nowoczesne formy zycia, a czlowiek nie moze zy¢ sam,
poza jaka$s wspdlnotg. Podstawowa potrzebg cztowieka jest zjednoczenie si¢ z drugim
cztowiekiem. To pragnienie zjednoczenia, jest gtéwna ,,namie¢tnoscig” czlowieka, a skutki
btedéw w jej postrzeganiu i panowaniu nad nig mogg mie¢ bardzo powazne konsekwencje dla
jego zycia (Fromm, 2002).

Wedlug E. Fromma ta podstawowa namig¢tno$¢ to mitos¢. Mitos¢, ktéra wyzwala
tendencje do dawania, bezinteresownej opieki, wspolnego przezywania zaréwno powodzen
jak 1 niepowodzen. ,, Milo$¢ jest tworcza aktywnoscia. Zaktada troske, wiedze, reagowanie,
afirmacj¢ 1 rado$¢ — nakierowane na osobe, drzewo, obraz, ide¢ (...). Kocha¢ to znaczy
powolywac¢ do zycia, powigkszaé jej lub jego zyciowa aktywnos$¢”. (Fromm, 1995, s.94).
Taka mito§¢ ma miejsce przede wszystkim w rodzinie.

Rodzina jako podstawowy (Tyszkowa, 1990), zwanym takze prymarnym

(Bronfenbrenner, 1979) kontekst rozwojowy, oparta jest na bliskiej wiezi emocjonalnej,



inaczej mowigc, stanowi niejako naturalng wspdlnote osob z istoty swojej opartg na mitosci.
Mozemy wigc powiedzie¢, ze jest w pewnym sensie wartoscig uniwersalng i w zwigzku z tym
w duzej mierze wartoscig deklarowang (por. wprowadzenie) ale dla jednostki 1 jej
prawidlowego rozwoju wazne jest aby byla takze warto$cig realizowana.

Pytanie o warto$¢ rodziny, jest $cisle zwigzane z pytaniem o poczucie jakosci zycia
rodzinnego. W perspektywie indywidualnej mozna zatozy¢, ze im wyzsze poczucie jakosci
zucia rodzinnego tym wickszg warto$¢ przedstawia dla jednostki rodzina. Ocena jako$ci zycia
rodzinnego jest w duzej mierze uzalezniona od zmian, jakie zachodzg w systemie rodzinnym
na réznych etapach rozwoju rodziny. Przechodzenie do kolejnych etapéw zycia rodzinnego
pocigga za sobg zmiany dotyczace calego systemu rodzinnego. Zmiana oceny jakosci zycia
rodzinnego moze by¢ miedzy innymi wynikiem zmian strukturalnych, zmiany stopnia
zaangazowania poszczeg6Olnych czlonkéw systemu w realizacje rél czy tez wynikiem
rozluznienia lub zacie$nienia wi¢zi (Rostowska, 2001; Harwas — Napierata, 2003; Banka,
2005).

Sytuacja odejscia ktérego$ z cztonkéw rodziny z powodu $mierci, rozwodu czy
osiggniecia samodzielnos$ci, jest jednym z przyktadow zmian strukturalnych. Poszczeg6lni
cztonkowie rodziny w swdj indywidualny sposéb oceniajg i przezywajg te zmiany, ale zawsze
maja one wplyw na poczucie jako$ci zycia rodzinnego. O wysokiej ocenie jakosci zycia w
systemie rodzinnym decyduja takze wig¢zi rodzinne. W dobrze funkcjonujacej rodzinie relacje
pomiedzy cztonkami rodziny sg serdeczne i oparte na wzajemnej akceptacji. Dzigki temu
poszczegdlne jednostki maja adekwatng samoocene i dojrzaty system wartosci. Zrédlem
negatywnej oceny jakosci zycia rodzinnego sg sytuacje kryzysowe. Moga one znaczaco
wplyng¢ na zaburzenie relacji pomiedzy poszczegdlnymi czionkami rodziny a tym samym
zaburzy¢ jako$¢ funkcjonowania catego systemu rodzinnego, obnizy¢ poczucie jako$ci zycia i
obnizy¢ warto$¢ rodziny (Rostowska, 2006).

Rodzina moze stanowic€ 1 stanowi wartos¢, ale tez jest miejscem, w ktérym ksztaltuje
si¢ hierarchia warto$ci jednostki. Rodzina obdarza nas pierwszym doswiadczeniem dobra i
zta, uczy postaw zaufania badz nieufnosci oraz wrazliwosci w patrzeniu na $wiat i innych. W
rodzinie do§wiadcza si¢ warto$ci wlasnego istnienia, buduje si¢ poczucie wilasnej wartosci
albo przeciwnie w wyniku odrzucenia i braku mitosci nie otrzymujemy podstaw pod budow¢
swojej tozsamosci 1 poczucia godnosci (Wronska, 2006).

Rodzina bedac miejscem spotkania z podstawowymi wartosciami i miejscem ich
doswiadczania, jest tez najlepszym Srodowiskiem rozwoju. Stwarza bowiem najlepsze

warunki rozwoju dla wszystkich swoich cztonkéw: rodzicéw 1 dzieci, ktdrzy uczestniczac w



rodzinie zaspokajaja swoje potrzeby a zarazem zaspokajajg potrzeby innych. Nie mozemy
jednak powiedzie¢, ze zawsze rodzina jest najlepszym s$rodowiskiem rozwoju a wigc nie
prawdziwe tez jest stwierdzenie, ze kazda rodzina jest lepsza od jej braku. (Braun —
Gatkowska, 1997).

Rodzina nie jest wigc wartoscig autoteliczng — tzn., Ze nie stanowi wartosci samej w
sobie, ale jest warto$cia wyjatkowa, wysoko usytuowang. Na pewno mozna jej przypisac
ceche uniwersalizmu, gdyz wystepuje w kazdej religii, kazdej epoce i w kazdym miejscu na
ziemi. Rodzina to najbardziej ugruntowana i niezalezna wspdlnota odporna na naciski
zewngetrzne od tysiecy lat jest podstawg kultury, struktury i tadu S§wiata spotecznego (Kocik,
2006). Tak wiec rodzina jest wartoscig ale ,, (...) nie jest to wartos¢ ,,gotowa”, ,,dana”, lecz
raczej wartos¢ ,,zadana”, wymagajaca wielu wysitkéw i staran.” (Braun — Gatkowska, 1997, s.
202).

Rodzina w kazdych warunkach moze da¢ jednostce poczucie szczescia, ciepta i
bezpieczenstwa. Moze by¢ najbardziej optymalnym sSrodowiskiem dla rozwoju zaréwno
dziecka jak i cztowieka dorostego. Ale moze tez by¢ tak, ze nawet w sytuacji najlepszej,
rodzina staje si¢ miejscem konfliktéw, rozdarcia psychicznego, samotno$ci i cierpienia.
Pomimo to, Ze rodzina nie jest pod wieloma wzgledami tworem doskonatym, musimy zgodzi¢
si¢, ze do tej pory nikt nie wymyslil nic lepszego i1 bardziej powszechnego. Dlatego tak wazne
jest, aby byta to rodzina dobrze funkcjonujaca, bo tylko wtedy stanowi warto$¢ i daje

optymalne mozliwo$ci rozwoju swoim cztonkom.

III DZIECKO NIESPRAWNE INTELEKTUALNIE A ZAGROZENIE ROZWOJU
INDYWUDUALNEGO CZLONKOW RODZINY

Dobrze funkcjonujaca, niczym niezaburzona organizacja zycia rodzinnego jest stanem
bardzo pozadanym, niemniej nie wszyscy jej doswiadczaja. Zaburzenia organizacji zycia
rodzinnego mogg wynika¢ z probleméw zwigzanych z bezrobociem, patologia, rozwodem,
chorobg czy niepelnosprawnoscia. Bez wzgledu na to, kogo problem dotyczy - me¢za, zony,
czy dziecka, sytuacja wymaga wprowadzenia duzych, niekiedy rewolucyjnych, zmian w
sposobie dotychczasowej organizacji zycia rodzinnego. Te zmiany w organizacji, ale takze w
funkcjach rodziny sg niezbedne do skutecznego przystosowania si¢ do sytuacji problemowe;j,
ktérej rodzina do§wiadcza. Bez wzgledu na rodzaj problemu, jaki staje przed rodzing w takiej
sytuacji, to cala rodzina jest w nig uwiklana, wszyscy w niej bowiem wspéluczestniczg

(Przywarka 2003).



Z perspektywy psychologii ekologicznej przyjmujemy zalozenie, ze rodzina to system
ztozony z wspoéldziatajacych ze sobg subsystemoéw, ktére wplywaja na siebie w sposéb
dwukierunkowy (Bronfenbrenner, 1979). Ten interakcyjny i systemowy model
funkcjonowania rodziny pozwala na ukazanie zlozonej sytuacji rodzin z osobg niesprawng
intelektualnie (Twardowski, 1999; Burke, Montgomery, 2000).

W trakcie rozwoju rodzina musi si¢ przystosowa¢ do wydarzen, ktére sg typowe dla
rozwoju np. narodziny lub odejscie ktérego$ z cztonkéw rodziny. Radykalna zmiana oznacza
modyfikacje ogdlnych zasad kierujacych system oraz zasad okreslajacych wspdtistnienie
poszczegblnych elementéw. Rodzina powinna by¢ zdolna do zmian i wytwarzania nowych
wzoréw interakcji, nie trzymajac si¢ sztywno tego, co obowigzywato dotad (Barbaro, 1997).
Zdarza si¢ jednak, ze wydarzenia, z ktérymi musi konfrontowa¢ si¢ rodzina przekraczaja jej
mozliwosci adaptacyjne. Gdy stres jest zbyt silny, dochodzi do przecigzenia mechanizméw
adaptacyjnych i pojawiajg si¢ objawy, ktére moga by¢ przesadnie nasilonymi mechanizmami
uzywanymi wczesniej do utrzymania rownowagi w systemie (Kotbik, 1997).

M. Barbaro (1997, s.52) méwi o czterech Zrédlach stresu do$wiadczanego przez
rodzing:

»  rodzacy si¢ kontakt jednego cztonka z wptywami pochodzacymi spoza rodziny,
»  zmiana etapu zycia rodziny,

»  pozarodzinne zrédto stresu dziatajgce na rodzing,

»  napigcie ogniskujace si¢ wokoét probleméw szczegdlnie dotkliwych.

Ten ostatni typ sytuacji stresowych moze dotyczy¢ rodzin, ktére funkcjonujg w
kontekscie ograniczonej sprawnosci intelektualnej jednego z cztonkéw systemu. Gdy jedna z
0s6b w rodzinie jest niepetnosprawna, wtedy rodzina musi nie tylko stawi¢ czota sytuaciji,
lecz takze umie¢ si¢ przystosowac¢ do zmieniajacej si¢ rzeczywistosci.

Osoba niepetnosprawna powoduje, ze cala rodzina, ktéra jest dynamicznym uktadem
zaspokajajagcym potrzeby indywidualne jej czlonkéw oraz posredniczacym pomigedzy
jednostka a spoteczenstwem, staje si¢ posrednio niepetnosprawna, staje si¢ dysfunkcjonalna.
W kazdej rodzinie mogg zdarzy¢ si¢ sytuacje stresujagce. Mozemy moéwi¢ o stresach
matzenskich wynikajacych z braku zgodnos$ci i harmonii we wspoétzyciu matzonkéw czy tez o
stresie rodzicielskim, ktory wigze si¢ najpierw z faktem urodzenia dziecka a potem z catym
procesem jego rozwoju i1 wychowania. Jednak rzeczywisto$¢ zwigzana z wychowaniem
dziecka z powazng dysfunkcja rozwojowa kryje w sobie wiele specyficznych i trudnych do

przewidzenia momentow.



W przypadku rodziny dziecka niesprawnego intelektualnie trudno nam przyjac
zalozenie, ze jest ona optymalnym srodowiskiem rozwoju i stanowi niezaprzeczalng wartos¢
dla swoich cztonkéw. Niesprawne intelektualnie dziecko sprawia bowiem, ze funkcjonowanie
rodziny jest ograniczone. Ograniczone i zaburzone sg takze funkcje rodzicielskie w stosunku
do dzieci zdrowych i1 funkcje malzenskie, a z perspektywy zdrowego rodzenstwa mozemy

mowic o zaburzonych relacjach braterskich (Skérczynska, 2007).
1.  ZAGROZONE MACIERZYNSTWO

Macierzynstwo realizowane wobec dziecka uposledzonego umystowo jest
macierzynstwem trudnym gdyz czesto wigze si¢ z dramatem kobiety, ktora jest matka.
Moéwiac o trudnym macierzyhstwie nie mozemy przyjac perspektywy obiektywnej, gdyz nie
istnieje obiektywnie trudne macierzynstwo. S3 bowiem matki, dla ktérych sam fakt
posiadania dziecka jest trudny, dla innych jest to powdd do radosci pomimo trudnosci, ktére
wynikaja z wychowania. Tak wiec trudne macierzynstwo, bedzie udziatem tych matek, ktore
z powodow psychicznych, a nie innych, nie mogg si¢ cieszy¢ swym macierzynstwem. Trudne
macierzynstwo jest rezultatem unicestwienia przez kobiete czesci siebie, co uniemozliwia, a
na pewno utrudnia kobiecie osiggnigcie tozsamosci macierzynskiej (Zalewska, 1999).

Urodzenie dziecka niepelnosprawnego oznacza dla jego matki zasadnicza i1 trwala
zmian¢ w jej egzystencji i sytuacji zyciowej. Gleboki kryzys wywotany niepelnosprawnoscia
dziecka okresla na wiele miesiecy, a nieraz i lat, cato$¢ zycia emocjonalnego kobiety, czasami
doprowadzajac ja do granic wytrzymatosci. Szczegdlna wieloptaszczyznowa zaleznosc,
istniejaca zawsze pomiedzy matka a dzieckiem sprawia, ze niepetnosprawne dziecko jest dla
matki czgsto traumatycznym przezyciem (Karwowska, 2007; Pisula, 2003).

Opieka i wychowywanie dziecka zdrowego dostarcza ogromnej satysfakcji rodzicom,
zwlaszcza matce, ptynacej z uczestnictwa w rozwoju dziecka. Wspdtczesna psychologia
rozwoju zaktada, ze nie tylko rodzice wptywaja na rozwdj dziecka, ale réwniez dziecko,
poprzez wlasne zmiany rozwojowe, wywiera wplyw na zachowanie i rozwdj rodzicéw
(Harwas — Napierata, 2002). Niestety w przypadku dzieci niesprawnych intelektualnie trudno
jest stwierdzi¢ rozwéj w jednoznaczny sposéb a zmiany zachodzg bardzo powoli i nie sg to
zmiany normatywne, specyficzne dla danego okresu rozwojowego. To powoduje, ze relacja
matka — dziecko niesprawne intelektualnie moze zaktdca¢ petnienie roli rodzicielskiej a tym
samym niekorzystnie wptywac¢ na proces rozwojowy matki.

Uczestniczac w zyciu dziecka z niepetnosprawnos$cig matki napotykaja na specyficzne

trudnosci, wynikajagce z opdznionych czy ograniczonych proceséw rozwojowych.



Dziecinstwo, dojrzewanie i wchodzenie w dorosto$¢ dziecka z niepelng sprawnos$cia jest
trudnym doswiadczeniem dla jego matki. Matka oprécz wilasnych lekéw 1 ograniczen
otrzymuje male wsparcie spoleczne i prawne, co utrudnia jej wspomaganie rozwoju dziecka
niepelnosprawnego, w kierunki autonomii i spotecznej przydatnosci (Mamot, 2004).
Szczegdlnie trudng wydaje si¢ sprawa dojrzewania biologicznego i podejmowania aktywnosci
seksualnej przez osoby niesprawne intelektualnie.

Dziecko o obnizonej (ograniczonej) sprawnosci intelektualnej, to czesto dziecko
bezradne, zalezne, nierozumiejace otaczajacego $wiata, ktére nie potrafi rozwigzaé prostych
probleméw dnia codziennego. Cz¢sto ma trudno$ci z komunikacja, nie umie wyrazi¢ swoich
potrzeb, uczud, jest zagubione nawet posréd bliskich. To sprawia, ze matka w kontakcie ze
swoim dzieckiem ma poczucie okaleczenia. Dziecko uposledzone pozbawia bowiem matke
mozliwosci bycia sobg, powoduje, ze matka tez staje si¢ niejako osobg uposledzona, ktéra nie
jest. A wigc czesto czuje si¢ bezradna, nie potrafi poradzi¢ sobie z problemami codziennosci,
nie jest w stanie okresli¢ swoich uczu¢, potrzeb, jest zagubiona posrdd ludzi, ktérzy nie
rozumiejg jej cierpienia.

Dziecko, ktéremu uda si¢ pokona¢ ograniczenia, osiggnie wlasciwy dla siebie poziom
sprawnosci, uczestniczy na miar¢ swoich mozliwosci w zyciu rodzinnym 1 spotecznym
sprawia, ze tozsamos¢ jego matki staje si¢ blizsza tozsamos$ci matki ,,normalnego dziecka”.
Dlatego tez wiele matek kosztem wtasnego ogromnego wysitku psychicznego, kosztem
wlasnego rozwoju, kosztem pozostatych cztonkéw rodziny robi wszystko, aby jej dziecko
byto podobne do innych — zdrowych dzieci. Ich malzenstwo przestaje by¢ intymnym
zwigzkiem z me¢zczyzng i polega jedynie na wspdtpracy przy rehabilitacji dziecka. Kobieta
staje si¢ przede wszystkim matka, a przestaje by¢ zong i partnerka (Karwowska, 2007,
(Kulczynska, 2003).

Jako$¢ macierzynstwa wobec dziecka niepetnosprawnego jest wyznaczona stosunkiem
spoleczenstwa do niego. Dos$¢ czesto jeszcze istnieje w spoteczenstwie stereotyp, ktory
przypisuje matce ,,win¢” za ,jakos¢ dziecka” (Maciarz, 2004; Karwowska, 2007). Takie
podejscie sprawia, ze same matki bardzo cz¢sto obarczajg si¢ wing za narodziny dziecka z
niepelnosprawnos$cia, wycofuja si¢ z zycia, unikajg rozméw o dziecku, deprecjonuja siebie
jako kobiete. To sprzyja zalamaniu, depresji 1 stanowi zagrozenie dla rozwoju

indywidualnego matki (Popielecki, Zeman, 2000).



2. ZAGROZONE OJCOSTWO

W swiadomosci spotecznej wychowanie dziecka kojarzy si¢ przede wszystkim z osobg
matki. Od ojca natomiast oczekuje si¢ bardziej przedsigbiorczosci i aktywnosci spoteczno —
zawodowej. Od mezczyzny oczekujemy sity, zaradnosci, odpowiedzialno$ci za podejmowane
dziatania i decyzje, stworzenia oparcia dla rodziny. W zwiazku z powyzszym wydaje si¢, ze
rola ojca w rodzinie wzrasta, gdy pojawia si¢ dziecko niepetnosprawne a szczegdlnie, kiedy
jest to niepetnosprawnos¢ intelektualna.

Role rodzinne decydujg o kierunku naszego rozwoju, o naszym obrazie samego siebie,
tworza 1 wyjasniajg interakcje pomigdzy cztonkami rodziny, ich istotg jest komplementarnos¢
a zmiany w sposobie pelnienia roli przez jednego cztonka rodziny powoduja zmiany u
pozostatych oséb (Bedkowska — Heine, 2007). Badania dotyczace relacji niemowlat i matych
dzieci z opiekunami pokazuja, ze rodzice i dzieci rozwijaja si¢ réwnolegle, a kontakt z
obojgiem rodzicéw jest dziecku potrzebny ze wzgledu na komplementarno$¢ rél ojca i matki.

W tym ujeciu interakcja ojciec — dziecko jest niepowtarzalna i nie zawsze do
zrealizowania przez matke¢ (Plopa, 2004). Dlatego tez jednym ze wskaznikéw ojcostwa bedzie
elastyczne funkcjonowanie w roli poprzez uwzglednienie zaréwno statych jak i zmiennych
elementéw wynikajacych z rozwoju dziecka. Wydaje sie, ze jest to szczegdlnie wazny aspekt
ojcostwa w przypadku realizowania roli wobec dziecka niepetnosprawnego, ktérego rozwdj
jest naznaczony ograniczong sprawnos$cia intelektualng a czgsto takze fizyczna.

Wiemy, ze w sytuacji urodzenia si¢ dziecka z wada rozwojowa proces ksztattowania
tozsamosci rodzicielskiej staje si¢ szczegllnie trudny. Doswiadczane emocje negatywne
mogg zaburzy¢ umiejetnosci rodzicielskie takie, jak zdolno$¢ wczuwania si¢ w Swiat dziecka,
zaspokajanie jego potrzeb biologicznych i fizycznych (Borzyszkowska, 2002; Koscielska,
2001). Odnosi si¢ to zwlaszcza do ojcow, u ktérych proces nabywania tozsamosci
rodzicielskiej i1 realizowania si¢ w roli rodzica, jest w wigkszym stopniu niz u matek
uzalezniony od tego, czy dziecko spelnia ich oczekiwania 1 wyobrazenia. Mozna
przypuszczaé, ze ojcowie w wigkszym stopniu niz matki beda doswiadcza¢ poczucia
rozczarowania, i zawodu. Ojcostwo to warto$¢ podlegajaca ocenie spolecznej a bycie ojcem
to powdd do dumy i mozliwos$¢ realizowania siebie.

Trudne ojcostwo generuje emocje negatywne i uruchamia mechanizmy obronne, staje
si¢ przyczyng rozlicznych zaburzen w funkcjonowaniu osobistym, rodzinnym i zawodowym.
Wyrazem tych zaburzen moga by¢: zamykanie si¢ w $wiecie wlasnych spraw, izolowanie od

spraw dziecka i1 rodziny, brak zainteresowania kontaktem z dzieckiem, utrata wiezi



matzenskiej (Konifska - Dec, Jelonkiewicz, 1993). Ojcostwo w kontekscie niesprawnosci
dziecka, to ojcostwo, w ktére wpisane jest pokonywanie kryzysu. Fazy godzenia si¢ ojca z
chorobg dziecka to osobista wedréwka po trajektorii cierpienia (Bedkowska — Haine, 2007).

Sa takie sfery funkcjonowania rodzicéw, w ktérych ojcowie doswiadczaja silniejszego
stresu zwigzanego z wychowaniem dziecka niz matka. Problemem jest dla nich rozwijanie
wiezi emocjonalnej z dzieckiem, zwlaszcza wtedy, gdy jest to syn. Niepelnosprawny syn
obniza bowiem warto$¢ ojca bardziej niz cérka. Trudnos$ci w tworzeniu tych wiezi mogg miec
podtoze kulturowe. C. Cummings (1976 — za Pisula, 1998) poréwnywat ojcéw dzieci
uposledzonych 1 ojcoOw dzieci o prawidlowym rozwoju. Stwierdzit, ze ojcowie dzieci z
upos$ledzeniem byli bardziej depresyjni, martwili si¢ o dziecko, ich samoocena byla nizsza,
prezentowali nizszy poziom samoakceptacji i gorsze poczucie osobistych kompetencji.
Przejawiali mniejsze zadowolenie z ojcostwa i dziecka, nizej oceniali swoje zony i pozostate
dzieci a takze mieli wigkszg potrzebg porzadku i rutyny.

Megzczyzna w rodzinie z dzieckiem niepelnosprawnym cierpi takze na skutek
oddalenia si¢ od zony, ktdra jest obcigzona bezposrednig opiekg nad dzieckiem. W obliczu
probleméw i obowigzkéw malzonkowie zaczynajg traci¢ ze sobg kontakt i pojawia si¢
wzajemna obcos$¢ spowodowana uposledzeniem dziecka. Oboje oddalaja si¢ od siebie i kazde
z osobna (megzczyzna szczegélnie) ma poczucie, ze temu drugiemu juz na nim nie zalezy
(Frohlich, 1998). Ojcowie ograniczajac si¢ w swej roli do zaje¢ praktycznych, dotyczacych
utrzymania domu, na problemy moga reagowa¢ typowo meskimi chorobami
psychosomatycznymi. Towarzyszy im poczucie straty, ktére pozbawia ich oczekiwan i czyni
ich zamknietymi w sobie (Frohlich, 1998; Buczynski, 2001; Pisula, 1998).

Niektore badania kwestionariuszowe uwydatniajg ,,0bojetnos¢” ojcéw na problemy
wlasnej rodziny borykajacej si¢ z problemem uposledzenia dziecka. Tymczasem badania
projekcyjne pokazuja, ze sg oni bardziej wrazliwi i gleboko cierpiacy a dodatkowy wptyw na
te odczucia majg emocje doSwiadczane przez zony. Prawdopodobnie wynika to z faktu, ze w
badaniach kwestionariuszowych ojcowie prezentowali raczej przekonanie, ze ,,m¢zZczyzna
powinien by¢ twardy”, niz okreslali wtasne odczucia. Byli wierni obowigzujagcemu w naszej
kulturze modelowi ,,mocnego, nieztomnego mezczyzny” (Olechnowicz, 2004).

W naszej kulturze stabos¢ moze okazywac kobieta, kobiecie tez bardziej przystoi
opieka nad dzieckiem. To pokazuje jak zlozona jest sytuacja emocjonalna ojcéw dzieci
uposledzonych umystowo. Wobec takich wzorcow kulturowych trudniej im odreagowac
przezywane napigcia a sposobem na radzenie sobie z problemami sg mechanizmy wypierania

1 zaprzeczania. Wiaze si¢ z tym ryzyko, ze w rzeczywisto$ci nie rozwigzuja oni w ogole



swych probleméw a przez to maja trudniejsza sytuacj¢ rozwojowa niz ojcowie dzieci

zdrowych (Buczynski, 2001; Pisula, 1998; Sidor, 2001; Twardowski, 1999).
3. ZAGROZONE RODZENSTWO

Obecnos¢ dziecka niepelnosprawnego w rodzinie zmienia warunki rozwojowe
zdrowego rodzenstwa. W wiekszosci badan narodzenie niepelnosprawnego rodzenstwa
przedstawiane jest jako wydarzenie krytyczne, ktére moze mie¢ negatywny i niekorzystny
wpltyw na wszystkie dzieci w rodzinie. Dzieci zdrowe w rodzinie wychowujacej dziecko
niepelnosprawne intelektualnie mogg czu¢ si¢ zaniedbywane i odrzucone gdyz ciggle
zajmowanie si¢ chorym dzieckiem czyni rodzicOw mniej wrazliwymi na potrzeby zdrowego
rodzenstwa. Dzieci zdrowe bywaja takze zazdrosne i1 peilne urazy wobec chorego brata czy
siostry (Kruk, 1996, McHale, Gamble, 1989; Randal i Parker, 2002).

Rodzice skupiajgc si¢ na dziecku niepetnosprawnym intelektualnie cze¢sto wymagaja
od petnosprawnego rodzenstwa wigkszej aktywnos$ci, samodzielnosci i odpowiedzialnosci,
bez wzgledu na jego mozliwosci rozwojowe. Oczekujac, ze zdrowe dziecko bedzie
kompensowato zawiedzione ambicje, rodzice stawiaja dziecku petnosprawnemu wygérowane
wymagania, i zadaja podporzadkowania kosztem jego samorealizacji. Taka postawa moze
wzmacnia¢ poczucie krzywdy, moze sprzyja¢ antagonizmom mi¢dzy rodzenstwem a przede
wszystkim nie stwarza dziecku zdrowemu optymalnej sytuacji rozwojowej (McHale, Gamble,
1989; Twardowski, 1999; Kowalewski, 1999).

Dzieci zdrowe czujg si¢ czasami zobligowane do udzielenia rodzicom dodatkowego
wsparcia emocjonalnego. Majac szereg pytan i watpliwosci dotyczacych niepelnosprawnosci
ich rodzenstwa milczg, aby uchroni¢ rodzicow przed rozmowa na przykre tematy. Podobnie
jest gdy same maja problemy (McHale, Gamble, 1989). Stad moga czu¢ si¢ osamotnione i
mie¢ obnizone poczucie bezpieczenstwa. Zdarza si¢, ze dzieci zdrowe wstydza si¢ swojego
uposledzonego rodzenstwa, co z kolei moze wywola¢ poczucie winy, niepokdj czy
zakltopotanie. Starsze dzieci boja si¢ czesto, ze choroba ich rodzenstwa jest dziedziczna i
moze wystapi¢ u ich wlasnych dzieci Wykazuja rowniez wigksze zaniepokojenie przysztym
losem ich niesprawnego rodzenstwa, co jest naturalng postawg w wypadku, gdy wiadomo, ze
brat czy siostra bedg wymagali opieki i pomocy do konca swego zycia.

Ograniczenie czy tez zaburzenie procesu rozwojowego w przypadku oséb majacych
rodzenstwo z ograniczong sprawnoscig intelektualng, nabiera szczegdlnego znaczenia w
kontekscie oczekiwan, ze zaopiekujg si¢ oni swoim rodzenstwem w razie choroby czy $mierci

rodzicéw. Zaréwno rodzice, jak i spoteczenstwo sa sktonni przekazywac¢ role opiekuncze



petnosprawnym dzieciom — przede wszystkim wtedy, gdy jest to niepetnosprawnosc
umystowa (Seligman, Darling, 1989). Dlatego tez szczegdlnie trudny wydaje si¢ problem
ksztaltowania tozsamosci, kiedy pelnosprawna mtodziez majaca niepetnosprawne
rodzenstwo, musi bra¢ pod uwage te oczekiwania i nierzadko wpisa¢ w swoje przyszte zycie
niesprawnego intelektualnie brata czy siostr¢.. Sytuacje komplikuje takze obawy czy np.
przyszli partnerzy zyciowi 1 pelnosprawne dzieci zaakceptuja fakt opiekowania si¢
niepelnosprawnym rodzenstwem.

Nalezy jednak zwréci¢ uwage na fakt, ze w literaturze dotyczacej sytuacji rodzenstwa
0sOb z ograniczong sprawnoscia intelektualng mozna zauwazy¢ dwa nurty badan. Pierwszy
(dominujacy) dotyczy badan, ktére podkreslaja, ze rodzenstwo os6b uposledzonych stanowi
grupe ryzyka w zakresie wystgpienia probleméw rozwojowych, zaburzen zachowania czy
braku poczucia silnych zwiazkéw z rodzing (Obuchowska, 1999; Tomkiewicz,1975),
natomiast drugi wskazuje na pozytywne aspekty bycia rodzenstwem dziecka uposledzonego
(Wilson 1 inni, 1989; Pisula, 1998). Wedtug tych badan obecnos$¢ niesprawnego intelektualnie
rodzenstwa daje takie korzysci jak: lepsze rozumienie innych, docenianie wartosci zdrowia i
umystu.

Wspolzycie z niepelnosprawnym intelektualnie rodzenstwem moze by¢ okazja do
rozwijania postaw prospotecznych 1 tolerancji dla innosci (Kruk, 1996, McHale, Gamble,
1989). Autorzy badan zwracajg uwage, ze wychowywanie si¢ wraz z niepelnosprawnym
bratem czy siostrg (zwlaszcza w przypadku niepelnosprawnosci intelektualnej) moze
przyczyni¢ si¢ do poszerzania strategii radzenia sobie, podwyzsza kompetencje spoteczne i
zachowania empatyczne, co wplywa na kompetencje interpersonalne i przystosowawcze
(Hannah, Midlarsky, 1999; Grissom, Borkowski, 2002).

W tym ujeciu bycie rodzenstwem osoby z ograniczong sprawnos$cig intelektualng nie
musi by¢ postrzegane jako co$ ztego, co$ co nie sprzyja rozwojowi. Trudnosci wynikajace z
niepetnosprawnosci brata czy siostry moga by¢ postrzegane pozytywnie jako czynnik
poszerzajacy perspektywe rozwojowa petlnosprawnego rodzenstwa. Jednakze aby tak sig
stalo, szczegdlna rola w tym zakresie przypada rodzicom. W rodzinach, w ktérych rodzice
pozytywnie rozwigzali kryzys niepetnosprawnosci, potrafili zaakceptowaé¢ dziecko
niesprawne intelektualnie, maja do niego pozytywny stosunek i jednoczesnie pamig¢taja o
wlasnych potrzebach 1 potrzebach pozostatych dzieci, postawa rodzenstwa sprawnego wobec
niepelnosprawnego jest przychylna, co z kolei sprzyja prawidlowemu rozwojowi dziecka

zdrowego (Borzyszkowska, 2002).



Podsumowujac mozemy powiedzie¢, ze o ile istniejag realne zagrozenia dla
psychospotecznego funkcjonowanie dzieci majacych rodzenstwo niepetnosprawne
intelektualnie nie muszg one jednak prowadzi¢ do skutkéw negatywnych. W kazdej bowiem
sytuacji wychowywania dzieci w réznym wieku i o réznym stopniu rozwoju powstaje
problem zyskéw 1 strat z tego tytutu ptynacych. W kazdym srodowisku dziecigcym istniejg
powody do przezywania wstydu czy upokorzenia. Z r6znych wzgledow zdarza si¢, ze rodzice
nieréwno obdzielaja dzieci mito$cig i uwagg albo przynajmniej dzieci majg takie odczucia.
Zatem nalezy uznac, ze wiele probleméw wynikajacych ze wspétzycia rodzenstwa w sytuacji
niepetnosprawnosci w rodzinie nie ma charakteru swoiscie negatywnego.

Dzieci niesprawne intelektualnie jak wszystkie, rodzg si¢ w rodzinach, ktore ksztattuja
ich rozwdj, a z drugiej strony oddziatujag na nig poprzez swoja w niej obecnos¢. Relacje
pomiedzy rodzenstwem, jak pokazuja badania zalezg w duzej mierze od typu relacji
interpersonalnych, jakie panuja w danej rodzinie. MOéwimy wregcz o wspoizaleznosci postaw
rodzicielskich, technik wychowawczych 1 relacji migdzy rodzenstwem. Dlatego tez waznym
wydaje si¢ zagadnienie ograniczenia zagrozen, jakie moga by¢ udziatem systemu rodzinnego
z dzieckiem niesprawnym intelektualnie w takim stopniu, aby pomimo trudnos$ci rodzina taka

stanowita optymalne srodowisko rozwoju dla swoich cztonkéw.

IV.  RODZINA DZIECKA NIESPRAWNEGO INTELEKTUALNIE A
MOZLIWOSCI ROZWOJU INDYWIDUALNEGO JEJ CZEONKOW

Dziecko niesprawne intelektualnie wprowadza, jak juz powiedzieliSmy wcze$niej,
zasadnicze zmiany w swojej rodzinie. Dotycza one miedzy innymi relacji pomigdzy
poszczegdlnymi osobami w systemie i jakosci zycia rodzinnego. Rodzice i rodzenstwo sg
zmuszeni do zmiany swoich zachowan i postaw, muszg przewartosciowaé swoje
dotychczasowe zycie. Kiedy rodzina nie potrafi poradzi¢ sobie z trudnosciami i problemami
wynikajacymi z obecnosci dziecka z ograniczong sprawnoscig intelektualng, mozemy przyjac,
ze znajduje si¢ ona w sytuacji permanentnego kryzysu. Kryzys ten jest indywidualnym,
niepowtarzalnym aktem przezywania 1 sposobu radzenia sobie z katastrofa, ktora jest
urodzenie si¢ dziecka uposledzonego umystowo.

Wielu badaczy podkresla, ze obecno$¢ dziecka uposledzonego wywiera wielostronny
wplyw na funkcjonowanie rodziny, jest powaznym zrédlem stresu i cierpienia dla jej
cztonkéw (Pisula, 1998; Kowalik, 1989). Dziecko uposledzone umystowo w zyciu rodziny to
zdarzenie kryzysowe, ktore pojawia si¢ nagle, stanowi silne obcigzenie psychiczne i zwigzane

jest z utratg cenionych wartosci. To, w jaki sposéb rodzina poradzi sobie z tg trudng sytuacja,



okresla na wiele miesiecy a nawet lat caloS¢ jej zycia. Przy opisie psychologicznych
mechanizméw funkcjonowania rodziny dziecka z niesprawnoscig intelektualng, przedmiotem
zainteresowan sg zarowno zagadnienia oddziatywania r6znego rodzaju stresoréw na rodzing,
jak 1 analiza strategii i sposobéw radzenia sobie z kryzysem uposledzenia (Wojciechowska,
1990; Borucki, 1991; Terelak, 1997). Rzadko jednak probuje si¢ spojrze¢ na ten problem z
perspektywy rozwojowej. Tymczasem nastgpstwa kryzysu moga by¢ dwojakiego rodzaju:
lepsze wykorzystanie potencjalu rozwojowego, albo zahamowanie rozwoju.

W powszechnej percepcji rodzina z osobg niepetnosprawng intelektualnie to rodzina
nieszczesliwa, rodzina, ktora cierpi (Szatanik, 2002). Trudno wigc spojrze¢ na nig
obiektywnie 1 przyjac¢, ze roOwniez taka rodzina daje swoim cztonkom szanse na wartosciowe
zycie, szanse na rozwo0j i samorealizacje. A przeciez zycie bez cierpienia i kryzyséw nie jest
mozliwe. Psychologia przyjmuje powszechnos$¢, a nawet nieuchronno$¢ kryzysu i cierpienia
w ludzkim zyciu. Z. Freud dopatrywat si¢ tej nieuchronnosci w ,,potgdze natury, kruchosci
cielesnej cztowieka i niedoskonatosci struktur organizacyjnych” (1995, s.258). K. Jaspers
(1990) wigzal istnienie cierpienia z wystgpowaniem sytuacji granicznych w ludzkim zyciu,
natomiast V. Frankl (1984) traktowat je jako staly sktadnik triady ,,$mier¢ — cierpienie —
wina”. W podobnym tonie wypowiadat si¢ Jan Pawet II w , Liscie o chrzeScijanskim sensie
ludzkiego cierpienia”: ,,Cierpienie zdaje si¢ przynaleze¢ do transcendencji czlowieka: jest
jednym z tych punktéw, w ktérych cztowiek zostaje niejako »skazany« na to, azeby przerastat
samego siebie — i zostaje do tego w tajemniczy sposéb wezwany” (1997, s.69).

Kryzys 1 cierpienie s3 symptomem tego, ze co$ si¢ zmienia, ze nasza stabilno$¢
zostala naruszona lub, Ze co$ jej zagraza. Tak wigc cierpieniem, w jego najbardziej
elementarnym wymiarze, jest kazde zaburzenie aktualnej réwnowagi organizmu. Mozemy
zaryzykowa¢ stwierdzenie, ze gdyby organizm nie odbieral naruszenia réwnowagi jako
cierpienia, najprawdopodobniej nie odczuwalby potrzeby dziatania. Taka sytuacja bylaby
bardzo niebezpieczna, grozitaby catkowitym zatamaniem funkcjonowania organizmu, czyli
sSmiercig. Wobec powyzszego cierpienie, mimo ze jest czym$ nieprzyjemnym, a moze wiasnie
dlatego, ze jest czyms$ nieprzyjemnym, jest jednak bardzo waznym elementem systemu samo
obronnego organizmu. Wazne tylko, aby zostalo ono potraktowane przez jednostke jako
zapowiedz wzbogacenia zycia, aby stuzylo lepszemu wykorzystaniu potencjatu rozwojowego
1 wypracowaniu nowych korzystniejszych form funkcjonowania.

M. Tyszkowa (1988) zaktada, ze rozwdj jednostki polega na gromadzeniu i
opracowywaniu do$wiadczenia, ktére ulega procesom strukturacji i restrukturacji w toku

catego cyklu zyciowego. Doswiadczenie jest zatem materiatem rozwoju, a rozwdj szeregiem



zmian wynikajacych z organizowania si¢ struktur tego do$wiadczenia (strukturacja) i1 ich
przeksztatcania (restrukturacja). Zycie czltowieka i jego rozwéj psychiczny przebiega w
konteks$cie zdarzen, w ktorych jednostka uczestniczy i ktére dzieja si¢ wokot niej. Wszystkie
te zdarzenia, przezywane przez jednostke, pozostawiaja mniej lub bardziej trwate §lady zwane
doswiadczeniem. Wazne zdarzenia zyciowe stanowig punkty wezlowe zycia i rozwoju
jednostki. Nie ulega watpliwosci, ze wydarzenia zyciowe, bedace zrédlem kryzysow i
cierpienia stanowig zrédto doswiadczen tak silnych, ze prowadza do restrukturacji systemow
psychiki opartych na doswiadczeniach wczesniejszych i mogg by¢ rozpatrywane z
rozwojowego punktu widzenia. Wielkie cierpienia bedace doswiadczeniem granicznym, to
taki rodzaj doswiadczen, ktére mogg zaréwno niszczy¢, jak 1 budowac osobe.

Sytuacja rodziny dziecka niesprawnego intelektualnie, zwlaszcza, gdy w
do$wiadczaniu rzeczywistosci, przez jej poszczegdlnych cztonkéw, przewaza poczucie
zagubienia, przypomina sytuacj¢ graniczng w ujeciu K. Jaspera (1993). To podobienstwo
wynika z doswiadczenia zmiany zyciowej, ktéra ogarnia cale zycie jednostki, burzac
dotychczasowy tad wewnetrzny i zewnetrzny. Zmiana ta nie zostala zaplanowana, ale ma
charakter losowy, jest zmiang narzucong. Aby przystosowac si¢ do takiej zmiany trzeba
ograniczy¢ w duzym zakresie wlasne oczekiwania, plany potrzeby.

Wedtug K. Jaspersa (1993, s.122) ,, (...) istot¢ swoja czlowiek uswiadamia sobie w
sytuacjach granicznych.” W tego typu sytuacjach jest wigc mozliwo$¢ przyjecia zmiany
poprzez nadanie jej szczegdlnej wartosci, jak 1 poprzez nadanie warto$ci wtasnym dgzeniom
oraz dzialaniom, podejmowanym np. ze wzgledu na mitos¢ do swojego niepelnosprawnego
dziecka, czy niepelnosprawnego rodzefstwa. By¢ moze w takim przewartosciowaniu jest
szansa na znalezienie nowej drogi rozwoju.

Poczatkowy okres bycia z dzieckiem niesprawnym intelektualnie nie jest czasem
namystu, refleksji, czynienia ,,bilanséw” zyciowych. Pojawiajace si¢ wcigz nowe problemy
zwigzane ze zdrowiem dziecka, czasochlonna pielggnacja, nauka i wykonywanie ¢wiczen
rehabilitacyjnych, konsultacje medyczne absorbujg mysli, energi¢ i1 czas. Niezliczone
czynnosci 1 starania zagluszajac lek i niepokéj, poczatkowo zagluszaja tez podstawowe
pytania: dlaczego dotkneto to wtasnie mnie?, czym sobie na to zastuzytam(em)?, dlaczego los
jest taki okrutny? Kiedy pytania te zostang juz zadane, najpierw zostaja bez odpowiedzi.
Gromadzi si¢ coraz wiecej zalu, rozpaczy, poczucia krzywdy, cierpienia. Zanim rodzice beda
gotowi na nie odpowiedzie¢, muszg rozprawic si¢ ze stresem i kryzysem uposledzenia, musza

pozwoli¢ sobie na przyjecie cierpienia do konca. Muszg poczu¢ wszechobecny bol. Pozwoli¢



sobie na placz, na zalo$¢, na litos¢ nad sobg i1 swoim dzieckiem, na rozpamig¢tywanie
ograniczen i niemoznosci, jakie powoduje bycie z dzieckiem uposledzonym.

Jezeli rodzicom borykajacym si¢ z kryzysem upos$ledzenia, uda si¢ wyj$¢ naprzeciw
cierpieniu i zdystansowa¢ si¢ do niego, znaczy to, ze udalo im si¢ pokonal wiasne
ograniczenia. Mogg przyja¢ narodziny dziecka uposledzonego umystowo 1 siebie jako jego
rodzica. Takie doswiadczenie jest bolesne, ale przynosi jednoczes$nie ulge. Jest to taki poziom
akceptacji siebie i swojego dziecka, ktéry pozwala uzna¢ wilasng bezsilnos¢ wobec tego,
czego zmieni¢ nie mozna, a tym samy pozwala stworzy¢ sobie i swojej rodzinie warunki do
rozwoju. Pozwala wszystkim cztonkom rodziny, w sposéb peilny i komplementarny
realizowac role spoleczne i zadania rozwojowe.

Diagnoza - uposledzenie umystowe dziecka - jest dla rodzicéw, a tym samym calej
rodziny, momentem przelomowym. Moze by¢ przyczyng samounicestwienia w sensie
psychicznym a nawet fizycznym, ale moze tez prowadzi¢ do afirmacji cierpienia oraz
tworczego rozwoju. Dazenie do rozwoju (samorealizacja) jest najsilniejszym dazeniem
cztowieka, dajagcym najwicksze szczescie, pomimo tego, ze ta samorealizacja bywa (jest)
oplacana trudno$ciami i cierpieniem (Grzywak-Kaczynska, 1988). Sposréd wielu koncepcji
traktujagcych cierpienie w kategoriach wszelkiego rozwoju na szczeg6lng uwage zastuguja
rozwazania V.E. Frankla i K. Dabrowskiego. Frankl (1984) i Dabrowski (1985) pokazuja, ze
kryzysy zyciowe, cierpienia powodujace dezintegracj¢ moga prowadzi¢ do rozwoju poprzez
rozluznienie starych struktur. Uogélniajac powyzsze rozwazania mozna powiedzie¢, ze nie
ucieczka przed cierpieniem, nie poddawanie si¢ cierpieniu i kryzysom, ale $wiadome
przezywanie jego sensu jest szansa dla rozwoju cztowieka.

Koncepcja V. E Frankla i K. Dgbrowskiego (1984), ukazujace szanse na uzyskanie
nowej tozsamosci poprzez przewarto§ciowanie wtasnej sytuacji zyciowej, moga by¢ nadzieja
na poradzenie sobie z sytuacja permanentnego stresu, réwniez w przypadku rodzin z
dzieckiem niesprawnym intelektualnie. Rozwdj osobowy w ujeciu Frankla wigze si¢ z
wielkim wysitkiem, stanami napigcia, cierpieniem psychicznym i duchowym, ktére zawsze
ma jaki$ sens. Zycie rodzicéw dzieci uposledzonych umystowo jest skomplikowane i obfituje
w wiele sytuacji trudnych, stresowych, ale z drugiej strony ukazuje nam ludzi, ktérzy w
sposéb godny rozwiazuja trudne problemy swego zycia i pomagaja rozwigzywac jej innym.
Ich altruistyczne postawy, kierowane mitoscig pozbawiong egoizmu, $wiadcza o wysokim
poziomie ich rozwoju osobowego.

Majac kontakt z rodzicami dzieci uposledzonych umystowo mozna zauwazy¢, ze

wielu z nich po bolesnych do§wiadczeniach odrzucenie wlasnego dziecka, siebie jako rodzica,



stalo si¢ bardziej zdolnymi do wspdétodczuwania cierpienia innych i do niesienia pomocy
innym. Przezyte cierpienie uwrazliwilo ich, uczynilo wewngtrznie bogatszymi. Cierpienie
rodzicéw dziecka niesprawnego intelektualnie to cierpienie przez wyrzeczenie (wlasnych
pragnien, potrzeb, ambicji), to cierpienie przez wzrost sity moralnej, cierpienie przez
zdobycie wewngetrznej wolnosci (zaakceptowanie swojego dziecka, siebie, godne przyjecie
tego, czego nie mozna zmieni¢). W ujeciu omawianej koncepcji takie cierpienie to wzrost,
dojrzewanie, bogacenie si¢. Jednakze cierpienie moze by¢ akceptowane i moze stanowi¢ akt
tworczego ksztaltowania siebie dopiero wowczas, gdy cztowiek cierpigcy nadaje mu jakis$
sens, tzn. cierpi za cos$ lub dla i za kogo$ (Frankl, 1984).

Bardzo wielu z rodzicéw dzieci niesprawnych intelektualnie poswigca swe zycie,
wyrzeczenia i cierpienia wlasnie w imi¢ ulotnego szczescia swojego bezbronnego dziecka -
co jest najwyzsza forma twodrczego ksztaltowania siebie. Czesto rodzice przezywajacy
uposledzenie swojego dziecka dochodza w koncu do wniosku, ze to nieprawda, by
,Jakiekolwiek cierpienie bylo absurdalne lub bezcelowe, lecz czgstokro¢ trwanie w tym
przekonaniu bywa trudne.” (Crraig, 1989, s.142). Po cierpieniu, rozpaczy zawsze przychodzi
czas ulgi, nadziei, a cz¢sto nastgpuje etap aktywnego zycia.

Jak wynika z modelu dezintegracji pozytywnej, rozwdj osobowy Dagbrowski rozumie
jako ,zdolno$¢ do rozwoju w kierunku wszechstronnego rozumienia, przezywania,
odkrywania i tworzenia coraz wyzszej hierarchii wartosci az do konkretnego indywidualnego
i spotecznego ideatu (1989, s.36). Z kolei pojecie stresu i1 sytuacji kryzysowych-najczesciej
dotyczy takich sytuacji, w ktérych dazenia ukierunkowane na cel zostaja zablokowane. W
zuciu rodzicéw dziecka uposledzonego umystowo sg to czesto zawiedzione nadzieje,
niezaspokojone potrzeby, ograniczenie swobody i mozliwos$ci realizacji wtasnych pragnien i
dazen. Rozwd6j w takiej sytuacji jest na pewno utrudniony, ale mozliwy. Moze si¢ dokonac
poprzez dezintegracj¢ pozytywng, ktéra przejawia si¢ w korzystnym dla rozwoju
rozluznieniu, rozbiciu pierwotnych struktur psychicznych. Obserwujemy woéwczas u
cztowieka wzmozone konflikty zewng¢trzne i wewnetrzne. W przypadku rodzicéw dziecka
uposledzonego umystowo konflikty zewnetrzne to: walka o prawo do godnego zycia dla
siebie i swojego dziecka, walka o spoleczng akceptacj¢, walka o prawo do samorealizacji
pomimo choroby dziecka, walka z litoscia i obojetnoscia wobec innosci. Konflikty
wewnetrzne s3 zdecydowanie bardziej dramatyczne, to: pytania dlaczego wiasnie ja i moje
dziecko, kto ponosi wing za ten stan rzeczy, co jest w moim zyciu wazne, jakg mam warto$¢

jako rodzic dziecka niepetnosprawnego intelektualnie.



Przechodzenie z jednego (nizszego) poziomu rozwoju na poziom WYZSZy jest
ustawicznym zmaganiem si¢ ze sobg, swoimi prymitywnymi potrzebami 1 popedami,
egoistycznymi motywami, codzienng walka o byt. Bycie rodzicem dziecka uposledzonego, w
pewnym sensie wymusza spojrzenie na swoje zycie z innej perspektywy, znacznie szerszej i
wolnej od wptywow biologicznych instynktéw 1 popedéw. Dziecko uposledzone umystowo
moze by¢ wiec dla rodzicow mozliwoscig wyzwolenia si¢ od rzeczy na korzys¢ tego, aby
bardziej ,,by¢”’- by¢ rodzicem, opiekunem, osobg odpowiedzialng za bezbronng istote, by¢
cztowiekiem, ktory kieruje si¢ w motywacji altruizmem, po$§wigceniem dla innych.

Sytuacje kryzysowe i zagrozenia z jakimi spotykaja si¢ rodzice dziecka niesprawnego
intelektualnie moga w wyniku dezintegracji pozytywnej sta¢ si¢ okazja do osiggnigcia
bardziej wszechstronnego rozwoju. Jak wynika z obserwacji i danych z literatury, wielu
rodzicéw po uporaniu si¢ z pierwszym szokiem i po przezyciu zatoby po swoim zdrowym
dziecku, staje si¢ odpornymi na niepowodzenia (np. pomimo braku wymiernych rezultatéw z
duzym zaangazowaniem i determinacja poswi¢cajg si¢ rehabilitacji dziecka); potrafi radzi¢
sobie z odrzuceniem spolecznym; ma silng motywacje wewngetrzng do pracy nad sobg w imi¢
dobra dziecka; jest gotowych do trudnej, bezwarunkowej mitosci, do poswiecenia swojego
zycia wartosci nadrzednej — dziecku niesprawnemu intelektualnie. Patrzac z tej perspektywy
mozna przyjac, ze rodzice dzieci uposledzonych umystowo to jednostki znajdujace si¢ na
najwyzszym poziomie rozwoju, jednostki realizujace cele, ktére wymagaja trudu, cierpienia,
ofiary, to jednostki, ktére chyba jak nikt inny sg $wiadome po co si¢ trudzg i dla kogo zyja.

Jezeli potraktujemy, kryzys uposledzenia i cierpienie bgdace jego wynikiem jako
niezb¢dny warunek rozwoju osobowosciowego czlowieka (intelektualnego, uczuciowego i
duchowego), zarowno w wymiarze indywidualnym jak i spolecznym, wéwczas mozemy
zatozy¢, ze rodzina dziecka niesprawnego intelektualnie moze by¢ warto$cia i moze
korzystnie wptywac na rozw6j indywidualny jej cztonkéw. Funkcjonowanie w takiej rodzinie
moze doprowadzi¢ rodzicow, rodzenstwo do wewnetrznej dojrzalosci 1 pelni
cztowieczenstwa. W cierpieniu bowiem cztowiek wyraza wlasng osobowos¢, jej matos¢ lub
wielkos¢, uczy sie takich wartosci jak cierpliwos$¢, wytrwato$¢ oraz wrazliwo$¢ na los innych
ludzi (Swirydowicz, 1997).

Aby to osiagna¢ nalezy spojrze¢ na dziecko niesprawne intelektualnie nie jak na osobe
dang rodzinie, ale zadang. Osobg, ktéra nalezy wspiera¢, ktéra wymaga pomocy i poswigcenia
ale tez osobe, ktéra moze wiele wnie$¢ do systemu rodzinnego od, ktérej mozemy si¢ wiele
nauczy¢. Wtedy uposledzenie dziecka moze sta¢ si¢ elementem wptywajagcym korzystnie na

rozwo0j pozostatych cztonkéw rodziny. ,,Najciekawsze, ze bycie z Danielkiem (dziecko z



zespolem Downa) okazalo si¢ nie tyle cigzarem, ile glebokim, ubogacajacym
doswiadczeniem. Ja uczg¢ si¢ od niego ciggle. Naturalno$ci w okazywaniu uczu¢, wrazliwosci
na drugiego cztowieka, optymizmu, intuicji.” (Krajewska, 2000, s.40).

Warto pamigta¢ takze o tym, ze rodzina osoby niepetnosprawnej intelektualnie jest
,hie tylko podstawowa, ale niemal jedyng instytucja wspierajacg konsekwentnie osoby
niepetnosprawne 1 zapewniajacg ich funkcjonowanie” (Ostrowska, 2001, 5.92). Rodzina pelni
funkcj¢ uzupetniajacg a czasami wrecz kompensujacg w stosunku do pozostatych systeméw
pomocy dziecku niepetnosprawnemu. Wynika to z faktu, ze wiele z tych instytucji nie jest w
stanie w sposéb adekwatny zaspokoi¢ potrzeb dziecka z niesprawnoscia intelektualng. Ponad
to wilasciwe, bliskie relacje z rodzicami 1 rodzenstwem zapewniaja niesprawnemu
intelektualnie dziecku stabilizacj¢ emocjonalng i poczucie bezpieczenstwa. Wsparcie ze
strony rodziny ,umozliwia pokonanie kryzyséw wywotanych niepetnosprawnoscia. Jej
pomoc 1 opieka ulatwia radzenie sobie z problemami ograniczonej samodzielnosci”
(Bteszynska, 2001, s.307).

Rola rodzicéw 1 pozostalych cztonkéw rodziny jest niezastagpiona w procesie
rehabilitacji 1 rozwoju dziecka uposledzonego umystowo. Rodzice pozostaja bowiem w
statym kontakcie z dzieckiem 1 s3 jego pierwszymi nauczycielami i rehabilitantami. To
sprawia, ze terapia prowadzona w domu jest bardziej intensywna i skuteczna. W prawidtowo
funkcjonujagcym systemie rodzinnym niesprawne intelektualnie dziecko ujawnia peten zakres
posiadanych umiejetnosci i mozliwos$ci, co nie zawsze jest fatwe np. w gabinecie terapeuty.
Funkcjonowanie dziecka z ograniczong sprawnoscia umyslowa w rodzinie sprzyja
wytworzeniu si¢ korzystnego dla jego rozwoju uktadu bliskich relacji pomiedzy nim a
pozostatymi cztonkami rodziny (Twardowski, 2004).

Osoba niepetnosprawna, a w sposdb szczegdlny niesprawna intelektualnie, poza
specjalistyczng procedurg rehabilitacji wymaga przede wszystkim psychicznej obecnosci
innych ludzi aby méc si¢ rozwija¢ na miar¢ swoich ograniczonych mozliwosci. Potrzebuje
bliskich relacji uczuciowych, duzej wrazliwosci na siebie i swoje stany psychoemocjonalne,
duzej cierpliwosci 1 duzego zaangazowania w te wszystkie dzialania, ktére wspieraja jej
rozwdj 1 usamodzielnianie si¢. Jedynie cztonkowie najblizszej rodziny, rodzice, rodzenstwo
sg osobami, ktére moga spetni¢ te warunki. Rodzina bowiem jako zmienna niezalezna
wplywa na osobowos¢ i funkcjonowanie jednostek oraz w znacznym wymiarze ksztattuje ich
losy (Tyszka, 2002)

Podsumowujac mozemy powiedzie¢, ze rodzina dziecka niesprawnego intelektualnie

moze by¢ czynnikiem wspierajacy rozwoj jej zdrowych czionkéw, ale jest niezastagpionym



elementem warunkujacym rozwdj samego dziecka niesprawnego intelektualnie. We
wzajemnej wymianie pomi¢dzy cztonkami rodziny, pomig¢dzy rodzing a spoleczenstwem,
kazdy co$ daje i co$ bierze na miar¢ swoich sit, mozliwosci i potrzeb. Takie spojrzenie
zmienia pozycje dziecka uposledzonego w rodzinie, jak i pozycje jago rodziny w
spoteczenstwie. Zmiana polega na tym, ze zaréwno dziecko jak 1 jego rodzina sg juz nie tylko
biorcami ale i dawcami wartosci.

Dlatego tez coraz czesciej spostrzegamy rodzing dziecka z ograniczong sprawnoscig
intelektualng jako przedmiot i podmiot terapii. Panuje coraz wigksze zrozumienie dla trudnej
sytuacji psychologicznej rodzin z dzieckiem uposledzonym i specyfiki probleméw, z ktérymi
si¢ one borykaja. Rosnie §wiadomos¢, ze tylko poprzez pomoc rodzinie mozliwa jest pomoc
samemu dziecku. Tak wigc, cho¢ punktem wyjscia do rozpatrywania probleméw rodziny z
dzieckiem uposledzonym sg trudnosci rozwojowe dziecka, to jednak powinni§my réwniez
mie¢ na wzgledzie trudnosci i cierpienia pozostatych cztonkéw rodziny. Jezeli uda si¢ pomdc
rodzinie zaakceptowaé ograniczenia rozwojowe dziecka, przewartosciowa¢ wilasng sytuacje
zyciowg to wowczas mozemy zaryzykowaé stwierdzenie, ze rodzina z dzieckiem
niesprawnym intelektualnie moze by¢ warto$cig wspierajaca rozwdj poszczegélnych jej

cztonkow.
V. ZAKONCZENIE

Celem rozwazan podjetych w niniejszym artykule bylo zwrdécenie uwagi na role i
potencjalng warto$¢ rodziny dziecka niesprawnego intelektualnie. Wiemy, ze funkcjonowanie
w systemie rodzinnym 1 wypelnianie przypisanych nam w zwigzku z tym rol, moze w
odpowiednich warunkach sprzyja¢ indywidualnemu rozwojowi poszczeg6lnych cztonkéw. Te
mozliwo$¢ rozwoju trzeba wykorzysta¢c w rodzicielstwie, a takze w relacjach pomiedzy
rodzenstwem. Jest to szczegdlnie wazne w sytuacji, kiedy mamy do czynienia z rodzing
wychowujaca dziecko niepetnosprawne intelektualnie, ktérej funkcje sg zaburzone a ona sama
jest definiowana jako rodzina dysfunkcyjna.

Konczac rozwazania na temat wartosci rodziny wychowujacej dziecko z ograniczong
sprawnoscig intelektualng mozna stwierdzi¢, ze:

»  rodzina jest wartoscig ale nie jest wartoscig autoteliczng, samg w sobie - jedynie od
wysitkow 1 staran jej cztonkow zalezy jaka to bedzie wartosc,

» rodzina z dzieckiem niesprawnym intelektualnie, w wyniku specyficznej sytuacji
zyciowej, moze stanowi¢ zagrozenie dla rozwoju indywidualnego rodzicéw i

rodzenstwa,



»  przezywanie cierpien w zwiazku z niesprawnoscia intelektualng dziecka nie musi mie¢
negatywnych skutkéw dla pozostalych cztonkéw rodziny, wrecz przeciwnie moze
stuzy¢ ich rozwojowi i samopoznaniu,

»  dziecko niesprawne intelektualnie moze by¢ czynnikiem wzbogacajacym zycie
wewnetrzne rodziny, konsolidujacym malzenstwo, czynnikiem rozwoju takich cech
jego rodzenstwa jak: altruizm, tolerancja, wrazliwo$¢ na innych czy dojrzatos¢
psychiczna,

»  prawidlowo funkcjonujaca rodzina nabiera szczegdlnej wartosci w kontekscie procesu
rehabilitacji 1 rozwoju dziecka niesprawnego intelektualnie, jako naturalne srodowisko

rozwoju .
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STRESZCZENIE

Rodzina wptywa na funkcjonowanie swoich cztonkéw a takze ksztaltuje w znaczacym
wymiarze ich losy. Rodzina Zle funkcjonujaca jest zrédlem bolu i cierpienia a przede
wszystkim jest czynnikiem utrudniajacym jednostce prawidtowy rozwdj. Dziecko niesprawne
intelektualnie stanowi dla rodziny wyzwanie, jest czynnikiem zaklécajacym jej
funkcjonowanie a tym samym jego obecnos¢ w rodzinie moze by¢ zagrozeniem dla rozwoju
pozostaty cztonkéw. Artykut poszukuje odpowiedzi na pytanie o warto$¢ rodziny borykajace;j
si¢ z kryzysem uposledzenia. Poniewaz rodzina nie stanowi wartosci gotowej, ale taka, o
ktora trzeba si¢ postara¢, powstaje pytanie czy i w jakim stopniu mozliwe jest to w przypadku
rodziny z dzieckiem niesprawnym intelektualnie. Rzecz dotyczy spojrzenia na rodzing z
perspektywy warunkéw determinujacych rozwdéj jej cztonkéw nawet w sytuacji kryzysu

jakim jest niepetnosprawnos¢ intelektualna.



