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Realizacja rél rodzicielskich w rodzinie
z dzieckiem niepetnosprawnym

Gdy sie mowi o cztowieku,
nie Smiac sie, nie plaka(
ale stara¢ sie zrozumiec

La Rochefoucault

Wprowadzenie

Niepelnosprawnos¢ jest zjawiskiem o wymiarze medycznym, gdyz na podstawie
zmiennych medycznych klasyfikuje sie jej rodzaj, ale takze ma wymiar psycho-
logiczny i spoteczny, przejawiajacy sie w mozliwosciach codziennego funkcjo-
nowania i pelnienia rozmaitych rél spotecznych. Terminy ,,niepetnosprawnosé”,
yhiepetnosprawny” na stale zagoscity w naszym jezyku stosunkowo niedawno,
wypierajac raczej pejoratywne okre$lenia ,inwalidztwo”, ,inwalida” od tacin-
skiego invalidus, co oznacza cztowieka stabego, chorego, bezsilnego. Jeszcze w la-
tach 80. terminu inwalida uzywano wymiennie z okre§leniami typu: ,,osoba z od-
chyleniami od normy”, ,,osoba trwale poszkodowana na zdrowiu”, czy ,,0soba
uposledzona” (Golinowska, 2004; Balcerzak-Paradowska, 2002).

Intuicyjnie wielu uwaza, iz wie, co przesadza o uznaniu kogo$ za niepetno-
sprawnego. Te potoczne i rozpowszechnione wyobrazenia w praktyce okazuja sie
czesto nieprawdziwe. Juz samo podejécie do zjawiska niepetnosprawnosci jest
zasadniczym zrédtem wielu nieporozumien, btednych opinii i co najgorsze — po-
dejmowanych na ich podstawie, jeszcze bardziej btednych decyzji. Najdobitniej
widaé, czy raczej stychad to w sferze jezykowej. I tak niektérzy probujg dokony-
waé podziatu na niepetnosprawnych i zdrowych. Lecz przeciez niepelnospraw-
no$¢, choé najczedciej bywa skutkiem wypadku lub choroby, jest stanem raczej
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stabilnym, utrwalonym, niewymagajacym intensywnego leczenia, a wiec nie jest
choroba. Inni z kolei dzielg otoczenie na niepelnosprawnych i normalnych, cho-
ciaz trudno wyczerpujaco i stanowczo zdefiniowad, co jest norma, wedtug ktore;j
mozna by oceni¢ ,,normalno$¢” cztowieka (a tym samym jej przeciwienstwo).

Céz zatem znaczg tak naprawde stowa ,niepelnosprawny”, ,kaleka”, ,nie-
widomy”, ,,gluchy” czy ,,uposledzony umystowo”? Czesto w odczuciu spotecz-
nym, ale takze w odczuciu oséb, ktorych te okreslenia dotycza, znaczy to bycie
innym, na zewngatrz, niechcianym lub jedynie tolerowanym. Problem innosci i jej
spotecznego odbioru ma dtugg historie. Juz Platon usunat z Pasistwa poetdw, ktd-
rych uwazat za odmiefcow z racji innego (odmiennego) jezyka uzywanego w ich
twérczosci (za Szczepska-Pustkowska, 2003). Innos$é czesto jest synonimem
obcosci, a odczuwanie zaréwno cudzej, jak i wlasnej innosci, byto i nadal jest
jednym z najtrudniejszych do$wiadczen emocjonalnych i spotecznych. Jest ona
reprezentowana przez wszystko, co znajduje sie poza obszarem ,,normy”, poza
obszarem tego, co znane, zrozumiale, swojskie i oczywiste (Markowski, 2003).

Mozemy powiedzie¢ ,jestem kobiety”, ,jestem mezczyzng” ,jestem osobg
niepelnosprawna”. Kazda z tych odpowiedzi na pytanie o wlasng tozsamosc jest
odpowiedzig ztozong minimum z dwoch warstw znaczeniowych — biologiczne;j
(bo wyrézniamy sie okreslonymi wlasciwo$ciami biologicznymi) i spoteczno-
-kulturowymi (bo dopiero w tym kontekscie wtasciwosci biologiczne nabiera-
ja znaczenia). Podobnie jak bycie kobietg w sensie biologicznym nie przesadza
o roli kobiety, tak fakt bycia jednostka z defektami biologicznymi nie przesadza
w kategoryczny sposéb o naszej obcosci, inno$ci. Dopiero pojawienie sie w bio-
grafii tzw. negatywnego sprzezenia zwrotnego (Koscielska, 2000), w ktérym do-
chodzi do naktadania sie, wzmacniania, krzyzowania czynnikéw biologicznych,
psychologicznych i spotecznych, moze uruchomi¢ proces patologizacji rozwoju.

Us$wiadomienie wlasnej niepetnosprawnosci dokonuje sie w relacji ze srodo-
wiskiem 0s6b petnosprawnych, ktore tworzy tlo. To sprawia, ze cechy okreslaja-
ce niepelnosprawnos$¢ stajg sie¢ widoczne. Widoczno$¢ cech niepelnosprawnosci
podkresla pierwszoplanowo$¢ niepetnosprawnosci w spotecznej percepcji, zmie-
niajac oczekiwania, reakcje, sposoby komunikowania sie czy wreszcie gotowosé
do wchodzenia w indywidualne relacje. To wymusza percepcje siebie, jako jed-
nostki ,innej”, powoduje odkrycie wtasnej niepetnosprawnosci.

Jednostka okreslajac siebie, poréwnuje si¢ ze $wiatem, a w szczegdlnosci z in-
nymi ludzmi. Dostrzega podobiefistwa i réznice. Czesciej jednak chce podkresli¢
wlasng indywidualno$é¢, odrebnosé. W sensie psycho-spotecznym jest to poczu-
cie, ze jest si¢ kims, a takze, kim moze sie by¢ w przysztosci. Osoby niepetno-
sprawne nie majg probleméw z dostrzezeniem swojej odrebnosci wobec oto-
czenia. Jest to jednak poczucie odrebnosci, ktére nie gwarantuje wypracowania
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tozsamos$ci opartej na poczuciu wlasnej wartosci i swiadomosci wlasnych kom-
petencji. W przypadku niepelnosprawnych odrebny znaczy ,,inny”, co z kolei
CZgSto 0znacza gorszy.

Poczucia odr¢bnosci nie nalezy jednak utozsamial z poczuciem innosci.
W pierwszym przypadku mamy z reguly na mysli niepowtarzalno$é jednostki
w drugim fakt, ze r6zni si¢ od innych. O ile zgadzamy sie z tym, Ze poczucie
odrebnosci jest elementem koniecznym do uksztattowania poczucia tozsamosci,
to poczucie inno$ci bedace podstawg poréwnan spotecznych moze niekorzyst-
nie wplynaé na tozsamo$¢ jednostki. Przy czym ,,inno$¢” danej osoby moze by¢
dwojakiego rodzaju: jednostka bywa postrzegana przez otoczenie jako ,inna”
i czuje sie w pewien sposdb naznaczona; z drugiej strony sama moze odczuwad
,1nno$¢”, poréwnujac sie z innymi wokot siebie (zob. Jarymowicz, Szustrowa,
1980; Jarymowicz, 1984).

Czesto w sytuacji bezposredniego kontaktu z osobg niepetnosprawng od-
wracamy wzrok, udajemy, ze nic szczegblnego w jej wygladzie, zachowaniu nie
zwraca naszej uwagi. Bywa i tak, ze przeciwnie przygladamy sie natarczywie tej
innosci, by szybko i powierzchownie wyrobié¢ sobie uproszczony obraz o niej. Im
mniejsza nasza wiedza o niepetnosprawnosci, im mniejsze doswiadczenie w kon-
taktach z niepetnosprawnymi, tym wiekszy dystans i wiecej stereotypowych opi-
nii. Warto wiec przetamaé stereotyp bezwarto$ciowego odmiefica i zastanowid
sie, czy osoba niepelnosprawna tak bardzo rézni sie od osoby petnosprawnej,
a jezeli tak, to co nalezy zrobi¢, aby te réznice nie prowadzily do pi¢tnowania
tych, ktérzy sq inni od nas, a wrecz przeciwnie — uruchamiaty dziatania wyzwala-
jace spoteczng akceptacje, zrozumienie i wtasciwa pomoc.

Osoba niepetnosprawna i jej przestrzen zyciowa

O rozwoju os6b niepelnosprawnych, ksztalcie ich przestrzeni zyciowej decyduja
zasadniczo te same prawidtowosci i mechanizmy, ktére odnoszg sie do populacji
0s6b pelnosprawnych. Przyjmujac, ze pojawienie sie dysfunkcji wptywa w okreslo-
ny sposéb zaréwno na jednostke, jak i jej srodowisko — mozemy méwic o pewnych
charakterystycznych cechach przestrzeni zyciowej osoby z niepetnosprawnoscia.
O istocie przestrzeni zyciowej jednostki stanowia jej interakcje z otocze-
niem. Jednostka stanowi bowiem integralng cze$¢ ekosystemu, jest odbiorcy
jego oddzialywan, ale takze wpltywa na ich ksztatt. Z perspektywy psychologii
ekologicznej przyjmujemy zatozenie, ze $rodowisko jednostki to system ztozo-
ny z wspétdziatajacych ze sobg subsystemoéw, ktére wptywajg na siebie w spo-
séb dwukierunkowy (Bronfenbrenner, 1979). Spoéréd réznych srodowisk (syste-
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méw), w ktérych funkcjonuje cztowiek, szczegdlnego znaczenia nabiera rodzina.
Jest podstawowym (Tyszkowa, 1990), zwanym takze prymarnym (Bronfenbren-
ner, 1979) kontekstem rozwojowym, ktéry wspomaga procesy rozwojowe swych
cztonkéw w bezposrednich i dlugotrwatych interakcjach opartych na bliskiej
wiezi emocjonalne;.

Interakcyjny i systemowy model funkcjonowania rodziny pozwala na ukaza-
nie ztoZonej sytuacji rodzin z osobg niepetnosprawna (Twardowski, 1999: Burke,
Montgomery, 2000). ,,Rodzina jest maly i jednocze$nie pierwotng grupg spo-
teczna o swoistej organizacji i okreslonym uktadzie r6l miedzy poszczegdlnymi
cztonkami, zwigzang wzajemng odpowiedzialnoscig moralna, §wiadomg wlasne;j
odrebnosci, majacg swe tradycje i przyzwyczajenia, zespolong mitoscig i akceptu-
jacy sie nawzajem” (Rembowski, 1972). W tak rozumianej rodzinie funkcjonuja
i rozwijajg sie zarowno osoby pelnosprawne, jak i osoby niepelnosprawne.

W trakcie rozwoju rodzina musi sie przystosowaé do wydarzen, ktore sa ty-
powe dla rozwoju, np. narodziny lub odejscie ktéregos$ z jej cztonkéw. Rady-
kalna zmiana oznacza modyfikacje ogdlnych zasad kierujacych systemem oraz
zasad okres$lajacych wspotistnienie poszczegolnych elementéw. Rodzina po-
winna by¢ zdolna do zmian i wytwarzania nowych wzoréw interakcji, nie trzy-
majgc sie sztywno tego, co obowigzywato dotad (de Barbaro, 1997). Zdarza sie
jednak, ze wydarzenia, z ktorymi musi konfrontowaé sie rodzina, przekraczajg
jej mozliwosci adaptacyjne. Gdy stres jest zbyt silny, dochodzi do przeciagzenia
mechanizmoéw adaptacyjnych i pojawiajg sie objawy, ktére moga by¢ przesadnie
nasilonymi mechanizmami uzywanymi wcze$niej do utrzymania réwnowagi
w systemie (Kotbik, 1997).

B. de Barbaro (1997, s. 52) méwi o czterech zrodtach stresu doswiadczanego
przez rodzine:

* rodzacy sie kontakt jednego cztonka z wplywami pochodzacymi spoza rodziny,
* zmiana etapu zycia rodziny,

e pozarodzinne Zrédto stresu dziatajace na rodzine,

* napiecie ogniskujace si¢ wokot probleméw szczegdlnie dotkliwych.

Ten ostatni typ sytuacji stresowych moze dotyczy¢ rodzin, ktére funkcjonuja
w kontekscie niepetnosprawnosci jednego z cztonkéw systemu. Gdy jedna z oséb
w rodzinie jest niepelnosprawna, wtedy rodzina musi nie tylko stawi¢ czota sytu-
acji, lecz takze umiec sie przystosowaé do zmieniajacej sie rzeczywistosci.
Osoba niepelnosprawna przyczynia sie do tego, ze cata rodzina, ktéra jest
dynamicznym ukladem zaspokajajacym potrzeby indywidualne jej cztonkéw
oraz posredniczagcym pomiedzy jednostka a spoteczenstwem, staje sie posrednio
niepelnosprawna, inna, obca. W powszechnej percepcji rodzina z osobg niepel-
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nosprawng to rodzina nieszcze$liwa (Szatanik, 2002). To powoduje, ze odbior
spoteczny tych rodzin jest podobny jak w przypadku odbioru samych niepet-
nosprawnych. Dominuje wrogo$¢, obojetnosé, lek czy lito§é. Natomiast rodzina
osoby niepelnosprawnej jest ,,nie tylko podstawows, ale niemal jedyng instytucja
wspierajacg konsekwentnie osoby niepetlnosprawne i zapewniajacg ich funkcjo-
nowanie” (Ostrowska, 2001, s. 92). Ponadto, nalezy pamietaé, ze whasciwe relacje
z osobami bliskimi zapewniajg osobom niepetnosprawnym stabilizacje emocjo-
nalng. Wsparcie ze strony rodziny ,,umozliwia pokonanie kryzyséw wywotanych
niepelnosprawnoscia. Jej pomoc i opieka utatwia radzenie sobie z problemami
ograniczonej samodzielno$ci” (Bleszynska, 2001, s. 307).

Bliskie interakcje rodzinne ksztaltuja pozytywny klimat emocjonalny, stwa-
rzaja silng wiez miedzy wspétmatzonkami oraz miedzy rodzicami a dzieémi,
co sprzyja prawidlowemu rozwojowi jednostki. W rodzinie dziataja ré6zne typy
interakgji:

e malzenskie,

e rodzicielskie,

* braterskie,

 kontakty ze starszym pokoleniem (np. dzieci z dziadkami), (Braun-Gatkow-
ska, 1992).

Dla potrzeb niniejszej pracy sprobujemy spojrze¢ na relacje rodzicielskie, brater-
skie i matzenskie w kontekscie osoby niepelnosprawnej i problemu innosci.

Inne rodzicielstwo — macierzyhstwo i ojcostwo wobec
dziecka niepetnosprawnego

Rodzina, jako naturalne $§rodowisko zycia dziecka, w istotny sposéb warunku-
je jego rozwdj. W przypadku rodziny posiadajacej dziecko niepelnosprawne,
funkcje rodziny s3 najczesciej zaktocone, a zrealizowanie trudniejszych w tym
przypadku rél wymaga szczegdlnego naktadu pracy i niesie duze obcigzenie psy-
chiczne. Dziecko z ograniczong sprawno$cia, zwlaszcza intelektualng, to szok
dla rodzicéw, co$, czego nie rozumieja, czego nie oczekiwali.

Przyszly ojciec i przyszta matka przez dziewie¢ miesiecy oswajajg sie ze swoim
dzieckiem, buduja historie jego zycia, u podstaw ktérej lezy rozwéj i wynikajace
z niego zmiany. Trudno$ci zwigzane z tym faktem wiekszo$¢ rodzin pokonuje po-
mysSlnie. I nagle okazuje sie, ze dziecko bedzie stabe, bedzie gorzej sie rozwijato,
bedzie niepelnosprawne przez cale zycie. Przyszto$é — ta blizsza i ta dalsza — jest
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jedng wielka niewiadomga. Wiadomos$¢ o niepetnosprawnosci dziecka wywotuje

u rodzicdéw uczucia tak radykalne, ze mozemy méwié o kryzysie psychicznym

(Mrugalska, 1988). Kryzys ten jest indywidualnym, niepowtarzalnym aktem

przezywania i sposobu radzenia sobie z katastrofa, ktérg jest urodzenie sie dziec-

ka uposledzonego umystowo.
W kazdej rodzinie moga zdarzy¢ sie sytuacje stresujace. Mozemy mowid

o stresach matzenskich wynikajacych z braku zgodnosci i harmonii we wsp6tzy-

ciu matzonkow czy tez o stresie rodzicielskim, ktory wigze sie najpierw z faktem

urodzenia dziecka, a potem z catym procesem jego rozwoju i wychowania. Jednak
rzeczywisto§¢ zwigzana z wychowaniem dziecka z powazna dysfunkcja rozwo-
jowa kryje w sobie wiele specyficznych i trudnych do przewidzenia momentéw.

To powoduje, ze w przypadku rodzicéw dziecka niepetnosprawnego mozemy

méwic¢ o innym rodzicielstwie. Rodzicielstwie, w ktorym zalezno$¢ dziecka od

0s6b dorostych jest znaczna, rodzicielstwie opartym na niepokoju dotyczacym
przysztosci dziecka, rodzicielstwie narazonym na obserwowanie odrzucenia spo-
tecznego swego dziecka.

Wsrdd stresoréw wystepujacych w rodzinach z dzieckiem niepetnosprawnym
mozemy wyrdznic:

* stresory finansowe — spowodowane m.in. wydatkami na rehabilitacje oraz re-
zygnacja z pracy jednego z rodzicéw,

e wymagania codzienne —bedgce wynikiem przecigzenia i wyczerpania z powo-
du opieki nad dzieckiem,

* wymagania spoleczne — niepetnosprawno$¢ dziecka ogranicza funkcjonowa-
nie spoteczne rodzicdw, a takze zaburza funkcje rodzicielskie w stosunku do
dzieci zdrowych,

e wymagania psychologiczne — konieczno$¢ poradzenia sobie ze stratg nadziei,
mozliwo$ci, marzen (Skérczyniska, 2007).

J. Kaminska-Reyman (1995) opisujac sytuacje rodzicéw dzieci autystycznych,

postuguje si¢ terminem ,rodzice zagubieni w rzeczywisto$ci”. Opisane przez

nig obszary zagubienia moge by¢ udzialem wszystkich rodzicow zmagajacych sie

z niepelnosprawnoscig dziecka:

 zagubienie w przestrzeni dotyczy ograniczonej ilo$ci miejsc, w jakich rodzice
moga swobodnie przebywaé ze swoim dzieckiem. Im dziecko bardziej niepel-
nosprawne, tym bardziej ograniczona przestrzen;

 zagubienie w czasie wynika z realizacji zadan tu i teraz. Bardzo rzadko bo-
wiem, rodzice wracajg do przesztosci badZ wybiegaja w przysztosé ze wzgledu
na bél i niepokoj, jaki towarzyszy tym myslom;
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e czestym do$wiadczeniem jest takze zagubienie wsréd innych dotyczace spe-
cyficznych relacji: rodzice—dziecko niepelnosprawne, rodzice—inni cztonko-
wie rodziny czy rodzice—dalsze otoczenie spoteczne:

— zagubienie w relacji z dzieckiem niepelnosprawnym moze by¢ jednym
z bardziej dojmujacych przezyé. Jezeli dziecko jest np. gteboko niespraw-
ne intelektualnie, to rodzice moga prawie nigdy nie do$wiadczy¢ jego
u$miechu, aprobaty, natomiast czesto do§wiadczaja caltego szeregu niezro-
zumialych zachowan. Brak sprzezenia zwrotnego w relacji rodzic—dziec-
ko, niemozno$¢ nawigzania dialogu emocjonalnego moze prowadzi¢ do
glebokiej frustracji i niewlasciwych postaw rodzicielskich (Kazanowski,
2003; Kozubska, 2000; Koscielak, 1996). Rodzicielstwo wobec dziecka
niepetnosprawnego czesto charakteryzuje si¢ nadopiekunczoscig, wsku-
tek czego moze dochodzi¢ do ograniczania samodzielnos$ci dziecka i nie-
korzystnych relacji wzajemnych. Zdarza sie takze, ze rodzice pochtonieci
rehabilitacjg dziecka i walkg o jego usprawnienie nie potrafig nawigzaé
z nim wlasciwego kontaktu emocjonalnego. W rezultacie dziecko obwinia
ich o swoje kalectwo, jest pelne pretensji, zaléw i roszczen (Obuchowska,
1999; Tomkiewicz, 1975; Pilecka, 2002),

— zagubienie w relacjach rodzinnych to przede wszystkim konflikty pomie-
dzy rodzicami prowadzace do oddalenia si¢ psychicznego i fizycznego,
a takze problemy wynikajace z zaspokojenia potrzeb innych, zdrowych
dzieci. Znaczenie dla tego typu zagubienia ma takze postawa innych krew-
nych — szczegélnie dziadkéw dziecka niepetnosprawnego,

— zagubienie w relacjach z obcymi to problem przestrzeni spotecznej, w kté-
rej funkcjonuja rodzice. Rodzice czuja sie opuszczeni przez znajomych
i odrzuceni przez otoczenie spoteczne. Wiele rodzin wychowujacych
dziecko niepetnosprawne do$wiadcza na sobie zjawiska homofobii (Kowa-
lik, 2001). Spoteczenstwo unika kontaktéw z osobami niepetnosprawnymi
i ich rodzinami, obawiajgc si¢ ich odmiennosci i dziwnych zachowan. To
powoduje emocjonalne oddalenie si¢ od ludzi, poczucie krzywdy, osamot-
nienie i obcos¢.

 zagubienie w sobie wynika z konieczno$ci ograniczenia (czasami rezygnacji)
z wlasnych marzen, planéw, potrzeb psychicznych. Rodzice na tym etapie do-
$wiadczajg zaréwno ograniczenia wlasnej aktywnosci, jak i wyczerpania zaso-
bow, co w efekcie koncowym moze zaburzy¢ poczucie tozsamosci i poczucie
kontynuacji siebie.

Podsumowujgc, mozemy powiedzied, ze bycie rodzicem dziecka niepelnospraw-
nego jest wielkim wyzwaniem. Rodzice ci czesto zmagaja sie z wieloma trudno-
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$ciami i koniecznoscig podejmowania decyzji, z ktérymi rodzice dzieci zdrowych
nie maja do czynienia. Dlatego tez uzasadnionym wydaje sie méwienie o innym
macierzyfistwie i innym ojcostwie w przypadku tychze rodzicow.

Inne macierzynstwo

Macierzynstwo jest znaczacym elementem mikrosystemu rodzinnego i zaktada
priorytetowa role matki w tworzeniu i pielegnowaniu wi¢zi emocjonalnej w ro-
dzinie. Momentem decydujagcym o macierzynistwie jest sam fakt poczecia, ale
jego pelnia zwigzana jest z rozwojem dziecka po narodzinach. Kobieta staje sie
bowiem matka nie tyle poprzez posiadanie dziecka, ale poprzez wejscie z nim
w bliskie relacje uczuciowe i fizyczne. Jest wiele sytuacji, ktére spowalniaja ten
proces, a wéréd nich niepelnosprawno$¢ dziecka.

Macierzyhstwo realizowane wobec dziecka niepelnosprawnego jest macie-
rzyfnstwem trudnym, gdyz czesto wigze si¢ z dramatem kobiety, ktéra jest matka.
Méwiagc o trudnym macierzyfistwie, nie mozemy przyja¢ perspektywy obiek-
tywnej, gdyz nie istnieje obiektywnie trudne macierzynstwo. S3 bowiem matki,
dla ktérych sam fakt posiadania dziecka jest trudny, dla innych jest to powéd do
rado$ci pomimo trudnosci, ktére wynikajg z wychowania. Tak wiec trudne ma-
cierzynfistwo, bedzie udziatem tych matek, ktore z powodéw psychicznych, a nie
innych, nie mogg sie cieszy¢ swym macierzyfstwem. Trudne macierzyfistwo jest
rezultatem unicestwienia przez kobiete czesci siebie, co uniemozliwia, a na pew-
no utrudnia kobiecie osiggniecie tozsamos$ci macierzynskiej (Zalewska, 1999).

Mozna zapytaé, jakie sg psychiczne przyczyny unicestwienia czesci siebie
w przypadku matek, ktérych macierzynstwo zostato okreslone przez niepetno-
sprawno$¢ dziecka? Urodzenie dziecka niepetnosprawnego oznacza dla jego mat-
ki zasadnicza i trwata zmiane w jej egzystencji i sytuacji zyciowej. Gleboki kryzys
wywolany niesprawnos$cig dziecka okre$la na wiele miesiecy, a nieraz i lat, cato$¢
zycia emocjonalnego kobiety. Szczegdlna wieloptaszczyznowa zalezno$é, istnie-
jaca zawsze pomiedzy matka a dzieckiem, sprawia, ze niepelnosprawne dziecko
jest dla matki czesto traumatycznym przezyciem (Koscielska, 2000).

Kobieta pragngca mie¢ dziecko oczekuje wzbogacenia i poszerzenia swego zycia
o nowe wymiary, ktore pozwalaja jej w pelni przezywaé wlasng osobowosc i kobie-
co$é. Dla wielu kobiet macierzyniistwo to rowniez nadzieja ostatecznej i petnej sa-
morealizacji. Narodziny dziecka niepelnosprawnego sa dla matki o tyle wiekszym
szokiem, o ile intensywniej identyfikowata sie ona z nakre$lonymi ponizej ideami.

Nie jest bowiem zadna tajemnica, ze bardzo czesto dziecko jest dla swoich ro-
dzicéw, a zwlaszcza matki, osoba, w ktorej widzi sie szanse na zrealizowanie wta-
snych niespetnionych pragnien, planéw, marzen. Stanowi to pewnego rodzaju
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projekcje spotykang w wielu rodzinach niezaleznie od wyksztatcenia, inteligencji
czy tez statusu spotecznego rodzicdw, a ktédra czesto jest powodem konfliktéw
miedzypokoleniowych. Poniewaz taki konflikt rozgrywa sie w ciggu wielu miesie-
cy lub lat, rzadko przybiera on postaé drastyczng. Natomiast matka dziecka nie-
petnosprawnego, szczegdlnie uposledzonego umystowo, zmuszona jest przezy¢
utrate ideatu tuz po urodzeniu dziecka i w dodatku na duzo nizszych poziomach.
Oznacza to, ze matka nie zastanawia sie juz, czy jej dziecko zostanie kierowca
czy lekarzem, ale czy nauczy si¢ samodzielnie jes¢, chodzié, ubiera¢ lub do konica
zycia pozostanie catkowicie zalezne od innych (Smrokowska, 1997).

Narodzenie si¢ dziecka oznacza dla matki przyjecie na siebie wielu absorbu-
jacych obowigzkow. Kobiety traktuja zwykle te obowigzki w sposéb naturalny;
bowiem obserwujac rozwdj dziecka, odczuwaja glebokie i petne zadowolenie,
z radoscig $ledza kolejne etapy wzrastania miodej istoty ludzkiej. Opieka i wy-
chowywanie dziecka zdrowego dostarcza rodzicom (zwlaszcza matce) ogromne;j
satysfakcji, ptynacej z uczestnictwa w rozwoju dziecka (Smrokowska, 1997). Nie-
stety u dzieci niepetnosprawnych, zwlaszcza uposledzonych umystowo, trudno
jest czasami stwierdzi¢ rozwdj w jednoznaczny sposoéb. To powoduje u matki
zmeczenie i stres, zwlaszcza ze niepokdj o przysztos¢ dziecka towarzyszy wszyst-
kim jej poczynaniom, wlasciwie nigdy jej nie opuszcza. Matka obawia sig, Ze jej
niepetnosprawne dziecko nigdy nie bedzie samodzielnym dorostym cztowie-
kiem, majgcym swoja rodzine i swoje zycie. Wrecz przeciwnie, do konca jej dni
zycie dziecka bedzie nierozerwalnie zwigzane z jej zyciem, a ona sama nie bedzie
mogta liczy¢ na opieke ze strony dziecka na staros¢.

Uczestniczac w zyciu dziecka z niepetnosprawnos$cia matki natrafiajg na spe-
cyficzne trudno$ci, wynikajace z proceséw rozwojowych. Dojrzewanie i wcho-
dzenie w dorostos¢ dziecka z niepelng sprawnoscig jest trudnym do$wiadcze-
niem dla jego matki. Matka oprécz whasnych lekéw i ograniczen otrzymuje
mate wsparcie spoteczne i prawne, co utrudnia jej wspomaganie rozwoju dziecka
niepelnosprawnego w kierunku autonomii i spolecznej przydatnosci (Mamot,
2004). Szczegdlnie trudng wydaje si¢ sprawa dojrzewania biologicznego i podej-
mowania aktywnoSci seksualnej przez osoby niepetnosprawne (Izdebski, 2007).

Dziecko niepelnosprawne (uposledzone umystowo, niestyszace, ociemniate,
sparalizowane) to czesto dziecko bezradne, zalezne, nierozumiejace otaczajace-
go $wiata, ktdre nie potrafi rozwigzaé prostych probleméw dnia codziennego.
Czesto ma trudno$ci z komunikacjg, nie umie wyrazi¢ swoich potrzeb, uczué,
jest zagubione nawet pos$réd bliskich. To sprawia, ze matka w kontakcie ze
swoim dzieckiem ma poczucie okaleczenia. Dziecko niepetnosprawne, uposle-
dzone pozbawia bowiem matke mozliwosci bycia soba, powoduje, Ze matka ma
tozsamos$¢ osoby niepetnosprawnej, ktéra nie jest. A wiec czesto czuje sie bez-
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radna, nie potrafi poradzi¢ sobie z problemami codziennosci, nie jest w stanie
okresli¢ swoich uczué, potrzeb, jest zagubiona posréd ludzi, ktérzy nie rozu-
mieja jej clerpienia.

Jednym z dojmujacych doswiadczen zwigzanych z wychowywaniem dziecka
niepetnosprawnego jest poczucie odmiennosci. W zaleznosci od rodzaju niepel-
nosprawnosci, stopnia uszkodzenia i od stosunku otoczenia spotecznego, matka
szybko zauwaza, ze jest traktowana w szczegolny sposéb. Tyle, ze szczegdlny nie
zawsze ma pozytywny wymiar. Pozorne poparcie dla integracji (jestem za, o ile
nie dotyczy to mojego — zdrowego dziecka) i pozorna akceptacja sprawiaja, ze
matka dziecka z niepetnosprawnoscia zyje jakby w dwoch $wiatach — tym dekla-
rowanym i tym rzeczywistym, gdzie dominuje odrzucenie, lito$¢ czy niezdrowa
fascynacja inno$cig (Karwowska, 2007; Bergier, Prokop, 2001).

Dziecko, ktéremu uda sie pokonaé ograniczenia, osiggnie wtasciwy dla siebie
poziom sprawnosci, uczestniczy na miare swoich mozliwoéci w zyciu rodzinnym
i spotecznym sprawia, ze tozsamo$¢ jego matki staje sie blizsza tozsamo$ci matki
snormalnego dziecka”. Dlatego tez wiele matek kosztem wlasnego ogromnego
wysitku psychicznego, kosztem wielu innych swoich potrzeb, kosztem pozosta-
tych cztonkéw rodziny robi wszystko, aby jej dziecko byto podobne do innych —
zdrowych dzieci. Ich matzenstwo przestaje by¢ intymnym zwigzkiem z mezczy-
zna i polega jedynie na wspétpracy przy rehabilitacji dziecka (Karwowska, 2007).
Radoscig macierzynstwa nie jest juz samo dziecko, ale jego postepy w rozwoju,
nie macierzynstwo jako takie, tylko sukces mierzony rozwojem dziecka. To po-
woduje, ze matka dziecka niepelnosprawnego wpada w putapke — przyzwolenie
a nadopiekunczo$é. Z jednej strony stara sie bowiem za wszelkg cene poprawid
rozwoj dziecka, gdzie aktywnosé, swoboda dziatania mogg mieé znaczenie klu-
czowe, z drugiej natomiast lek i obawa o zdrowie i bezpieczenstwo, moga hamo-
wacé jego spontaniczno$¢ i ciekawo$¢ swiata (Kulczynska, 2003).

Opieka nad dzieckiem niepetnosprawnym po kilku latach doprowadza do
tego, ze matki zaczynaja wyraza¢ niezadowolenie zwigzane z monotonig, powsta-
jaca izolacja socjalng i zamknieciem w zbyt matej grupie ludzi, a wiec koniecz-
noscia ciggtego przebywania z lekarzami, pedagogami czy ewentualnie z inny-
mi kobietami, ktére majg takie same problemy. Zmeczenie objawia si¢ rowniez
checig zajecia sie wreszcie czyms$ innym, co nie dotyczy bezposrednio dziecka.
Nadmierne obcigzenie matki moze prowadzi¢ do jej psychofizycznego wyczer-
pania i zaburzen w tworzeniu macierzynstwa. Szczeg6lng postacig tych zaburzen
jest ,,zespol wypalenia si¢ sit”. Wiodgcym symptomem tego stanu jest dystans
emocjonalny wobec dziecka, utrata wiary we wlasne kompetencje macierzynskie,
negatywny i pesymistyczny obraz dziecka i w konsekwencji emocjonalne odtrg-
cenie go (Gatkowski, 1995; Maciarz, 2004; Koscielska, 2001).
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Kobiety wychowujace dziecko niepelnosprawne musza prowadzié¢ ciggly walke
o whasng identyfikacje. Bardzo czesto, zwlaszcza w matych spotecznosciach lo-
kalnych, kobieta z niepelnosprawnym dzieckiem nie jest ,matka dziecka”, ,,mat-
ka tego chtopca”, ,,matky tej dziewczynki”, lecz opieczetowana zostaje pojeciem
»matka kaleki” ,biedna matka” czy ,nieszczesliwa matka”. Taka ,nalepka” nisz-
czy w kobiecie obraz macierzynstwa, powodujac, ze czuje sie nim rozczarowana.
To z kolei nie ma dobrego wptywu na podtrzymanie pozytywnego stosunku do
dziecka. Matka odczuwa bezradno$é, ztos§é, niekiedy nienawisé, a nawet w skraj-
nych przypadkach pragnienie $mierci swojej lub dziecka, po ktérym to uczuciu
dos¢ szybko pojawia sie poczucie winy (Borzyszkowska, 1997; Smrokowska, 1997).

Jako$¢ macierzynstwa wobec dziecka niepelnosprawnego jest wyznaczona
stosunkiem spoteczenstwa do niego. Do$¢ czesto jeszcze istnieje w spoleczen-
stwie stereotyp, ktéry przypisuje matce ,wine” za ,jako$¢ dziecka” (Maciarz,
2004; Karwowska, 2007). Takie podejécie sprawia, ze same matki bardzo czesto
obarczaja sie wing za narodziny dziecka z niepetnosprawnoscia, wycofuja sie
z zycia, unikajg rozméw o dziecku, deprecjonujg siebie jako kobiete, co moze
sprzyjac zatamaniu i depresji (Popielecki i Zeman, 2000).

Macierzynistwo wobec dziecka niepelnosprawnego to macierzynstwo nazna-
czone dniami pelnymi niepokoju i leku, nieprzespanych nocy, ptaczu, krzyku,
bolu, i zniechecenia. To macierzyfistwo nadludzkiej sily, rozpaczy i nadziei,
trwajacej tygodnie, miesigce i lata. Bez chwili wytchnienia w walce o zdrowie,
sprawnosé, szcze$cie wlasnego dziecka. I ciggly lek: ,,czy nie zrobitam za mato”
i wyrzuty sumienia, ze ,,dzisiaj zawiodlam, zajetam si¢ czyms$ bezuzytecznym,
np. czytalam gazete, a mogltam jeszcze raz przerobi¢ wszystkie zalecane ¢wicze-
nia”. Czesto trudno zaakceptowaé fakt, ze dziecko ro$nie, dojrzewa, kiedy mija-
jace dziecinistwo odbiera nadzieje na ,,wyzdrowienie”.

Inne macierzyhstwo matki dziecka niepelnosprawnego to zmeczenie, bunt,
depresja, beznadzieja, samotno$¢ i bezgraniczna mito$é. To macierzyfistwo na-
znaczone. W zalezno$ci od tego czy naznaczone oznacza — wyrdznienie czy kare,
ksztattuje si¢ zycie kobiety z kryzysem niepelnosprawnosci dziecka.

Inne ojcostwo

W $wiadomosci spotecznej wychowanie dziecka kojarzy sie przede wszystkim
z osobg matki. Od ojca natomiast oczekuje sie bardziej przedsiebiorczosci i aktyw-
noéci spoteczno-zawodowej. Jego mate zaangazowanie w sprawy domowe ttumaczy
sie¢ wymogiem utrzymania rodziny, bardziej odpowiedzialng i absorbujaca rola spo-
teczng. Od mezczyzny oczekuje sie sity, zaradnosci, odpowiedzialnosci za podej-
mowane dziatania, stworzenia oparcia dla rodziny (Jaworowska, 1986).
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Wydaje sie, ze ranga ojca w rodzinie wzrasta, gdy pojawia sie dziecko niepet-
nosprawne. Jego przygotowanie do zycia, rewalidacja, wymaga przeciez specjal-
nej pomocy ze strony obojga rodzicéw. Natomiast analiza literatury przedmiotu
pokazuje, ze niewiele uwagi po$wieca si¢ ojcom dzieci niepetnosprawnych i ich
roli w procesie rozwoju i wychowania. Jezeli méwi si¢ o ojcostwie wobec niepel-
nosprawnosci, to raczej wskazuje sie, ze ojcowie cze$ciej niz matki nie wywiazujg
sie z zadan wpisanych w role rodzicielska wobec dziecka niepelnosprawnego, ale
szczegdtowe motywy ich postepowania sg nie do konica znane (Twardowski, 1999;
Minczakiewicz, 2003; Sidor, 2001). Postawa taka moze wynika¢ z niejasnych aspek-
tow roli —w tym przypadku roli ojca dziecka z ograniczong sprawnoscia.

Role spoteczne, w tym rola matki czy ojca, nie sg realizowane w gotowej for-
mie, ale s3 tworzone i modyfikowane w zaleznosci od specyfiki interakeji z inny-
mi. W tym kontekécie mozemy méwié o procesach przystosowania sie do roli.
Wedlug M. Los (1999), proces przystosowania sie do roli obejmuje: identyfika-
cje z rola (uSwiadomienie tresci roli i dziatanie zgodnie z nig), wdrukowanie roli
(utrwalanie jej i postrzeganie jako kluczowej) oraz wrastanie w role (zachowania
wynikajace z roli s3 trwate i oczywiste nawet wtedy, gdy s3 nieprzyjemne). Role
rodzinne decydujg o naszym obrazie samego siebie, tworzg i wyjasniajg interak-
cje pomiedzy cztonkami rodziny, ich istota jest komplementarnos$é, a zmiany
w sposobie pelnienia roli przez jednego cztonka rodziny powoduja zmiany u po-
zostalych oséb (Bedkowska-Heine, 2007).

Badania dotyczace relacji niemowlat i matych dzieci z opiekunami pokazuyja,
ze rodzice i dzieci rozwijajg sie réwnolegle, a kontakt z obojgiem rodzicow jest
dziecku potrzebny ze wzgledu na komplementarno$¢ rél ojca i matki. W tym uje-
ciu 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 sig, ze jest to szczegdlnie wazny aspekt ojcostwa w przypadku reali-
zowania roli wobec dziecka niepelnosprawnego, ktérego rozwdj jest naznaczo-
ny ograniczong sprawnoscia zaréwno fizyczna, jak i intelektualng. Z badan nad
rodzing, w ktorej przyszto na §wiat dziecko niepelnosprawne (Minczakiewicz,
1996, 2003) wynika, ze do roli ojca tych dzieci nie dorosto ani tez nie przyzna-
walo sie okoto 30% badanych ojcow. Ojciec kocha dziecko za to, ze spetnia jego
oczekiwania, ze jest Zrédlem jego radosci i dumy, a nie za to, ze jest jego dziec-
kiem (Pospiszyl, 1976). Aby zastuzy¢ na mito§¢ ojca, dziecko musi postepowac
zgodnie z jego zyczeniami i oczekiwaniami, musi wiec podporzadkowac sie jego
wymaganiom (Ziemska, 2001). Jesli w rodzinie urodzi sie dziecko z ograniczong
sprawnoscig, np. uposledzone umystowo, niespetniajace ojcowskich oczekiwan,
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woéwczas, jak wykazalty badania (Minczakiewicz, 2003), nie potrafi ono utrzyma¢
ojcowskiej mitosci, ktora stopniowo wygasa, a zawiedziony ojciec odsuwa sie od
dziecka, a czesto tez i od rodziny.

Takze matki dzieci niepelnosprawnych czesto méwia o ucieczce ojcéw od
zadan rodzicielskich w przypadku ograniczen rozwojowych dziecka. Niektorzy
autorzy (por. Koscielska, 2000) uwazajg, ze wynika to z faktu, iz mezczyzni dys-
ponujg ograniczonym zakresem $rodkéw radzenia sobie z problemem niepelno-
sprawnosci i wobec tego rzadziej decydujg sie na zaangazowanie w opieke nad
dzieckiem. Nie oznacza to jednak, ze ojcowie w mniejszym stopniu niz matki
przezywaja niepetnosprawno$¢ dziecka. A. Twardowski (1999) podkresla, ze czy-
nia to réwnie mocno, cho¢ moze w bardziej powsciagliwy sposéb. Zjawisko to
wynika po czesci z nieumiejetnosci kobiet wlaczania mezczyzn w proces wycho-
wawczy w taki sposob, ktory sprawiatby mezczyznom satysfakcje (Koscielska,
2000; Sidor, 2001).

Wiemy, ze w sytuacji urodzenia sie dziecka z wada rozwojowsa proces ksztat-
towania tozsamosci rodzicielskiej staje sie szczegélnie trudny. Niepetnospraw-
no$¢ dziecka wyznacza rodzicom, obok podstawowych, nowe role i zadania (Bo-
rzyszkowska, 1997; Chodkowska, 1995). Do$wiadczane emocje negatywne moga
zaburzy¢ umiejetno$ci rodzicielskie, takie jak zdolno$¢ wezuwania sie w §wiat
dziecka, zaspokajanie jego potrzeb biologicznych i psychicznych. Odnosi sie to
zwlaszcza do ojcdw, u ktorych proces nabywania tozsamosci rodzicielskiej i re-
alizowania sie w roli rodzica jest, jak juz powiedziano wczesniej, w wiekszym
stopniu niz u matek uzalezniony od tego, czy dziecko spetnia ich oczekiwania
i wyobrazenia. Mozna wiec przypuszczad, ze ojcowie w wiekszym stopniu niz
matki beda do§wiadczaé poczucia rozczarowania i zawodu z powodu ograniczo-
nej sprawnosci dziecka.

Trudne ojcostwo generuje emocje negatywne i uruchamia mechanizmy
obronne, staje sie przyczyna rozlicznych zaburzen w funkcjonowaniu osobi-
stym, rodzinnym i zawodowym. Wyrazem tych zaburzen mogg by¢: zamykanie
sie w $wiecie wlasnych spraw, izolowanie od spraw dziecka i rodziny, brak za-
interesowania kontaktem z dzieckiem, utrata wiezi matzenskiej (Kosinska-Dec,
Jelonkiewicz, 1993). Odmienno$¢ ojcostwa wobec dziecka niepelnosprawnego
wynika z faktu, ze narodziny dziecka chorego, zaburzonego rozwojowo, nie s3
czym§$ planowanym, oczekiwanym. Jest to sytuacja kryzysowa, z kt6ra rodzice,
a tym samym ojciec, muszg sie uporaé. W zwigzku z powyzszym proces przysto-
sowywania sie do roli ojca musi uwzgledniac ten fakt. Ojcostwo w kontekscie nie-
petnosprawnosci, to ojcostwo w ktére wpisane jest pokonywanie kryzysu. Fazy
godzenia sie ojca z chorobg dziecka to osobista wedréwka po trajektorii cierpie-
nia (Bedkowska-Haine, 2007).
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Sq takie sfery funkcjonowania rodzicéw, w ktorych ojcowie doswiadczajg sil-
niejszego 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.
Trudnosci w tworzeniu tych wiezi mogg mie¢ podtoze kulturowe. C. Cummings
(1976 — za Pisula, 1998) poréwnywat ojcéw dzieci uposledzonych i ojcéw dzie-
ci o prawidlowym rozwoju. Stwierdzil, ze ojcowie dzieci z uposledzeniem byli
bardziej depresyjni, martwili si¢ o dziecko, ich samoocena byta nizsza, prezen-
towali 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 wigksza potrzebe porzadku i rutyny.

Mezczyzna w rodzinie z dzieckiem niepetnosprawnym cierpi takze na skutek
oddalenia sie od Zony, ktora jest obcigzona bezposrednia opieka nad dzieckiem.
W obliczu probleméw i obowigzkéw matzonkowie zaczynajg traci¢ ze sobg kon-
takt i pojawia sie wzajemna obco$¢ spowodowana niepetnosprawnoscia dziecka.
Oboje oddalaja si¢ od siebie i kazde z osobna (szczegoélnie mezczyzna) ma po-
czucie, ze temu drugiemu juz na nim nie zalezy (Frohlich, 1998). Ojcowie ograni-
czajac sie w swej roli do zaje¢ praktycznych, dotyczacych utrzymania domu, na
problemy mogg reagowac typowo meskimi chorobami psychosomatycznymi. To-
warzyszy im poczucie straty, ktére pozbawia ich oczekiwan i czyni ich zamknie-
tymi w sobie (Frohlich, 1998; Buczynski, 2001; Pisula, 1998).

Jaka jest wiec sytuacja psychologiczna ojcéw zmagajacych sie z problemem
uposledzenia dziecka? Ojcowie, tak jak i matki, odczuwajg strate, frustracje, po-
czucie winy czy zto$¢. Maja jednak mniej okazji do wypracowania przeciwwagi
dla tych uczud ze wzgledu na ograniczenie bezpo$redniego kontaktu z dzieckiem
i wspomagania jego rozwoju. Matka moze znalez¢ ulge w codziennych czynno-
Sciach wokét dziecka, ktédre dajg jej poczucie, ze robi dla niego co§ waznego i ze
jest niezbedna (Pisula, 1998).

Niektore badania kwestionariuszowe uwydatniaja ,,obojetno$¢” ojcoéw na
problemy wiasnej rodziny borykajacej si¢ z problemem uposledzenia dziecka.
Tymczasem badania projekcyjne pokazuja, ze s3 oni bardziej wrazliwi i gleboko
cierpigcy, a dodatkowy wptyw na te odczucia maja emocje doswiadczane przez
zony. Prawdopodobnie wynika to z faktu, ze w badaniach kwestionariuszowych
ojcowie prezentowali raczej przekonanie, ze ,,mezczyzna powinien by¢ twardy”,
niz okreslali wlasne odczucia. Byli wierni obowiazujacemu w naszej kulturze
modelowi ,,mocnego, nieztomnego mezczyzny” (Olechnowicz, 2004).

W naszej kulturze stabo$¢ moze okazywacé kobieta, kobiecie tez bardziej przy-
stoi opieka nad dzieckiem. To pokazuje jak ztozona jest sytuacja emocjonalna oj-
cow dzieci niepetnosprawnych. Wobec takich wzorcow kulturowych trudniej im
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bowiem odreagowaé przezywane napiecia, a sposobem na radzenie sobie z pro-
blemami s3 mechanizmy wypierania i zaprzeczania. Wigze si¢ z tym ryzyko, ze
W rzeczywistosci nie rozwigzujg oni w ogdle swych emocjonalnych probleméw
(Buczynski, 2001; Pisula, 1998; Sidor, 2001; Twardowski, 1999).

Ojcostwo wobec niepelnosprawnosci to ojcostwo pelne niepokoju, trudnosci,
obnizonego poczucia wlasnej wartosci, braku nagréd spotecznych za wysitek wto-
zony w utrzymanie rodziny i wychowanie dziecka. To ojcostwo trudniejsze niz
w przypadku rodzica dziecka zdrowego. Ojciec zmuszony jest dokonaé rewizji
utrwalonych przekonan na temat wlasnego zycia i roli, jaka pelni w rodzinie. Ta
nowa (inna) jako§¢ nie zawsze jest postrzegana jako co$ pozytywnego. Dlatego tez
powinni$my doceni¢ wysitek ojcow dzieci niepetnosprawnych, zmierzajacy do
pokonania wlasnego cierpienia i jak najlepszego przygotowania dziecka do zycia.

Inne braterstwo

Zgodnie z podejéciem systemowym, ujmujacym rodzine nie tylko jako grupe
kilku 0séb powigzanych wiezami krwi o wspdlnych celach, ideatach i upodoba-
niach, ale jako system interakcji wzajemnych analiza relacji miedzy rodzefstwem
w rodzinach z dzieckiem upo$ledzonym umystowo wydaje sie by¢ czyms$ réwnie
waznym, jak analiza postaw rodzicielskich (Bronfenbrenner, 1979).

Podsystem rodzenstwa moze stanowi¢ pierwszy krag spoteczny, w ktérym do-
$wiadcza sie relacji z rowiesnikami. Dzieci w kontaktach z rodzefstwem uczg sie
wspdtpracy, walki o zwyciestwo, dzielenia sie z innymi czy respektowania potrzeb
innych (Barbaro, 1997; Kruk, 1996; Kastem, 1997). Dobre wspétzycie i pozytyw-
ne stosunki miedzy rodzenstwem wynikaja z postawy rodzicow. Kiedy dzieci
traktowane s3 nieréwno, a rodzice okazujg mito$¢ i zainteresowanie wybranym
dzieciom, moze pojawi¢ sie¢ miedzy nimi rywalizacja, zazdro$¢, gniew i poczucie
zaniedbywania (Ochmanski, 1986; Kruk, 1996).

W literaturze dotyczacej relacji miedzy rodzenstwem w rodzinach z dziec-
kiem niepelnosprawnym mozna zauwazy¢ dwa nurty badan. Pierwszy dotyczy
relacji pomiedzy rodzenstwem, widzianych od strony dziecka niepelnosprawne-
g0, jak tez od strony sprawnego rodzenistwa (Borzyszkowa, 1980; Minczakiewicz,
1996; Zabtocki, 2003). Drugi nurt skupiony jest na wptywie, jaki wywiera rodzen-
stwo niepelnosprawne na psychospoteczne funkcjonowanie zdrowego brata czy
siostry. W tym nurcie mozemy znalez¢ badaczy, ktérzy podkreslaja, ze rodzen-
stwo 0s6b z ograniczong sprawnoscig (zwlaszcza uposledzonych umystowo) sta-
nowi grupe ryzyka w zakresie wystapienia probleméw emocjonalnych, zaburzen
zachowania czy braku poczucia silnych zwigzkéw z rodzing (Jarzebska-Baziak,
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1973; Obuchowska, 1999; Tomkiewicz,1975), jak tez tych, ktérzy wskazuja na
pozytywny aspekt bycia rodzeistwem dziecka niepetnosprawnego (Wilson
iinni, 1989; Pisula, 1998).

Na podstawie badan W. i S. Stefanowicz (1983) opisali trzy typy stosunkéw
panujacych pomiedzy rodzenstwem petnosprawnym a niepetnosprawnym:
 kontakty pozytywne — rodzenstwo pelnosprawne okazuje niepetnosprawne-

mu bratu czy siostrze mito$¢, zyczliwo$é i wspotezucie,

* kontakty negatywne — oparte na wrogosci, niecheci i nienawisci,
 kontakty obojetne — dominuje przypadkowos¢ i zmienno$¢ uczué oraz obo-
jetnosc.

Mozemy zalozy¢, ze obecno$é¢ dziecka niepetnosprawnego w rodzinie zmienia
warunki rozwojowe zdrowego rodzenstwa. W wiekszosci badan narodzenie nie-
petnosprawnego rodzefstwa przedstawiane jest jako wydarzenie krytyczne, kto-
re moze mie¢ negatywny i niekorzystny wplyw na wszystkie dzieci w rodzinie.
Dzieci zdrowe w rodzinie wychowujacej dziecko niepelnosprawne moga czud
sie zaniedbywane i odrzucone. Ciggle zajmowanie sie chorym dzieckiem czyni
rodzicéw mniej wrazliwymi na potrzeby zdrowego rodzefistwa lub nadmiernie
ulegajacymi tym potrzebom w celu kompensacji braku czasu. Niekiedy rodzi-
ce stawiajg dzieciom zdrowym zbyt wysokie wymagania. Dzieci zdrowe bywajg
zazdrosne i pelne urazy wobec chorego brata czy siostry. Na tym tle rodzg sie
zazwyczaj konflikty (Jarzebska-Baziak, 1973; Kruk, 1996; McHale, Gamble, 1989;
Randal i Parker, 2002).

Rodzice skupiajac sie na dziecku niepelnosprawnym, czesto wymagaja od pel-
nosprawnego rodzenstwa wiekszej aktywnosci, samodzielnosci i odpowiedzial-
nosci, bez wzgledu na jego mozliwosci rozwojowe. Oczekujac, ze zdrowe dziecko
bedzie kompensowato zawiedzione ambicje, rodzice stawiajg dziecku petnospraw-
nemu wygdrowane wymagania, i zadaja podporzadkowania kosztem jego samore-
alizacji. Taka postawa moze wzmacniaé poczucie krzywdy i antagonizm miedzy
rodzefistwem (McHale, Gamble, 1989; Twardowski, 1999; Kowalewski, 1999).

Dzieci zdrowe czujg sie czasami zobligowane do udzielenia rodzicom dodat-
kowego wsparcia emocjonalnego. Majac szereg pytan i watpliwosci dotyczacych
niepelnosprawnosci ich rodzenstwa, milcza, aby uchroni¢ rodzicéw przed roz-
mowg na przykre tematy. Podobnie jest, gdy same majg problemy (McHale, Gam-
ble, 1989). Stad moga czué sie osamotnione. Zdarza sie, ze dzieci zdrowe wstydzg
sie swojego niepelnosprawnego rodzenstwa, co z kolei moze wywotaé poczucie
winy, niepokdj czy zaklopotanie. Starsze dzieci boja sie czesto, ze choroba ich
rodzenstwa jest dziedziczna i moze wystapi¢ u ich wlasnych dzieci. Wykazujg
réwniez wieksze zaniepokojenie przysztym losem niesprawnego rodzenstwa, co
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jest naturalng postawa w przypadku, gdy wiadomo, ze brat czy siostra bedg wy-
magali opieki i pomocy do konica swego zycia.

Problem inno$ci w przypadku oséb majgcych rodzenstwo z ograniczong
sprawno$cia nabiera szczeg6lnego znaczenia w kontekscie oczekiwan, ze zaopie-
kuja sie oni swoim rodzenstwem w razie choroby czy §mierci rodzicéw. Zaréw-
no rodzice, jak i spoteczenstwo sa sktonni przekazywac role opiekunicze petno-
sprawnym dzieciom — zwlaszcza wtedy, gdy jest to niepetnosprawnos$é umystowa
(Lauschowa, 1970; Seligman, Darling, 1989). Majac to na wzgledzie, mozemy za-
tozy¢, ze mtodziez pelnosprawna, majaca niepelnosprawne rodzenistwo, w pro-
cesie ksztattowania sie tozsamosci musi braé¢ pod uwage te oczekiwania. Sytuacje
komplikuje takze to, czy np. przyszli partnerzy zyciowi i pelnosprawne dzieci
zaakceptuja fakt opiekowania si¢ niepetnosprawnym rodzenstwem.

Pomimo ze wiekszo$¢ badan wskazuje na niekorzystny wptyw rodzenstwa
z ograniczong sprawnoécig na funkcjonowanie rodzenstwa zdrowego, nalezy za-
uwazyé, ze jest to wpltyw niejednoznaczny i uwarunkowany wieloma czynnika-
mi. W, Otrebski (1997) analizujac szereg prac po$wieconych relacjom pomiedzy
uposledzonym a zdrowym rodzenstwem, zwraca uwage na takie zmienne, jak:
pteé, wiek, kolejno$¢ urodzenia, réznica wieku, zmienne wynikajace z rozwoju
(bycie w dziecifistwie czy dorostosci), wspdlne zamieszkiwanie lub nie z osobg
niepelnosprawng oraz rodzaj, stopien i widoczno$¢ niepetnosprawnosci.

Niektorzy autorzy podkreslaja, ze u pelnosprawnego rodzenstwa, nie musi
doj$¢ do probleméw emocjonalnych i przystosowawczych. Badania pokazujg
takze, ze obecno$¢ niepelnosprawnego brata czy siostry moze by¢ pozytywnym
dos$wiadczeniem dla rodzehstwa zdrowego. Wspdtzycie z niepetnosprawnym
rodzefstwem moze by¢ okazjg do rozwijania postaw prospotecznych i toleran-
¢ji dla innosci (Lauschowa, 1970; Kruk, 1996; McHale, Gamble, 1989). Autorzy
badan zwracajg uwage, ze wychowywanie sie¢ wraz z niepelnosprawnym bratem
czy siostra (zwlaszcza w przypadku niepelnosprawnosci intelektualnej) moze
przyczynié si¢ do poszerzania strategii radzenia sobie, podwyzsza kompetencje
spoteczne i zachowania empatyczne, co wpltywa na mozliwosci przystosowawcze
(Hannah, Midlarsky, 1999; Grissom, Borkowski, 2002).

W tym ujeciu inne braterstwo nie musi by¢ postrzegane jako co$ ztego, cos,
co nie sprzyja rozwojowi. Inno§¢ wynikajaca z niepelnosprawnosci brata czy
siostry moze by¢ postrzegana pozytywnie jako czynnik poszerzajacy perspek-
tywe rozwojowa pelnosprawnego rodzenstwa. Aby tak sie stato, szczegdlna rola
w tym zakresie przypada rodzicom. W rodzinach, w ktérych rodzice pozytywnie
rozwigzali kryzys niepelnosprawnosci, potrafili zaakceptowaé dziecko niepet-
nosprawne, majg do niego pozytywny stosunek i jednocze$nie pamietajg o wla-
snych potrzebach i potrzebach pozostatych dzieci, postawa rodzefistwa sprawne-
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go wobec niepelnosprawnego jest przychylna, co z kolei sprzyja prawidtowemu
rozwojowi dziecka zdrowego (Borzyszkowska, 2002).

Podsumowujgc, mozemy powiedzieé, ze o ile istnieja realne zagrozenia dla
psychospotecznego funkcjonowania dzieci majacych rodzenstwo niepetno-
sprawne, nie musza one jednak prowadzi¢ do skutkéw negatywnych. W kazde;j
bowiem sytuacji wychowywania dzieci w réznym wieku i o réznym stopniu roz-
woju powstaje problem zyskéw i strat z tego tytulu ptynacych. W kazdym $ro-
dowisku dzieciecym istniejg powody do przezywania wstydu czy upokorzenia.
Z r6znych wzgledow zdarza sie, ze rodzice nieréwno obdzielaja dzieci mitoscig
i uwaga albo przynajmniej dzieci maja takie odczucia. Zatem nalezy uznad, ze
wiele probleméw wynikajacych ze wspétzycia rodzefistwa w sytuacji niepetno-
sprawnoéci w rodzinie nie ma charakteru swoiScie negatywnego. A inno$¢ wy-
nikajgca z niesprawnosci brata czy siostry moze mie¢ pozytywne znaczenie dla
rozwoju zdrowego rodzenstwa.

Relacje matzenskie

Niepelnosprawnos¢ to zjawisko wieloptaszczyznowe, dotyczace réznych sfer zy-
cia. Moze by¢ trwata lub okresowa, mniej lub bardziej nasilona, ograniczajaca lub
uniemozliwiajgca samodzielne zycie. Niepelnosprawnos¢ to zjawisko dotykajace
na réznych etapach prawie kazda rodzine. Moze np. pojawié si¢ wraz ze staro-
Scig ktéregos z jej cztonkéw. Wiadomo bowiem, ze zycie osoby starszej czesto
naznaczone jest roznego rodzaju chorobami, ograniczeniami i utratg sprawno-
§ci. Tak wiec rodzinny obraz niepetnosprawnosci moze dotyczy¢ takze petnienia
16l rodzinnych wobec wlasnych rodzicéw czy dziadkéw. Do tej pory mowilismy
o0 ograniczonej sprawnosci z perspektywy zycia rodzinnego w kontekscie petnie-
nia rél rodzicielskich i braterskich wobec osoby niepelnosprawnej. To jednak nie
wyczerpuje tematu.

Niepelnosprawno$¢ to nie tylko problemy wynikajace ze wspétzycia z ,,in-
nym”. To takze problem zZycia z innoscia. Nieuleczalna choroba, niepetno-
sprawno$¢ intelektualna czy ruchowa z reguly jest odbierana przez nas — ludzi
petnosprawnych — jako katastrofa zyciowa. W §wiecie, w ktérym najwazniejszg
warto$cig jest zdrowie, sprawno$¢ i wyglad zewnetrzny — niepetnosprawnos¢
lezy na przeciwleglym biegunie naszych priorytetéw.

Z badan wylania sie obraz osoby niepelnosprawnej, ktra nie wierzy w reali-
zacje swoich planéw i dazen, nie ma sprecyzowanych celéow zyciowych, nisko
ocenia swoja warto$¢, a jej warunki zyciowe s3 zdecydowanie gorsze w poréw-
naniu z osobami petnosprawnymi (Arusztowicz, 2000; Bleszyniska, 1998). Nie
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jest to na szczeScie jedyny model cztowieka niesprawnego. W literaturze mozna
bowiem znalez¢ réwniez przyktady $wiadczace o duzej determinacji osob niepel-
nosprawnych w walce o normalne zycie. S3 to osoby przekraczajace granice wta-
snych mozliwosci, konsekwentnie dazace do osiggniecia wyznaczonych celéw
zyciowych, osoby, ktére nie czujg sie gorsze w poréwnaniu z ludZmi zdrowymi
(Adler, 1986; Juchniewicz, 1992).

Wsréd licznej populacji 0s6b niepetnosprawnych znaczaca grupe stanowig
osoby doroste. Pomimo to ich problemy stosunkowo rzadko podejmowane sg
w literaturze. Wigckszo§¢ autoréw skupia sie na dzieciach i mtodziezy. Moze wy-
nika¢ to z faktu, ze dorostoé¢ czesto jest rozumiana jako okres stabilizacji, do
ktérego sie dochodzi poprzez dziecifistwo i okres mtodzienczy (Kowalik, 2003).
Publikacje poswiecone dorostym niepetnosprawnym do$é czesto ujmujg ich
problemy w kontekscie barier utrudniajgcych im integracje ze spoteczenstwem
(Ostrowska, 2003; Wojciechowski, 2003). Coraz czesciej podejmowane sg takze
zagadnienia zwigzane z partnerskimi zwigzkami oraz matzenstwami oséb nie-
petnosprawnych (Bartnikowska, 2004).

Zycie dorostych 0sob z réznego rodzaju niesprawnoéciami to ztozone za-
gadnienie. Kazdy cztowiek to odrebna istota, a kazdy niepelnosprawny na swoj
wlasny, indywidualny sposéb przezywa problem bycia innym. Jednocze$nie sg
podobne sprawy, ktore dla wszystkich, niezaleznie np. od stanu zdrowia, sg tak
samo wazne. Jedng z takich spraw jest potrzeba bliskiego kontaktu z innymi i po-
trzeba mitosci. Niepetnosprawni, tak jak inni ludzie, chcg kochac i cheg by¢ ko-
chani. Dla wielu z nich mito$¢ jest nierozerwalnie zwigzana z rodzing. Milo$¢
i malzenstwo sg dla niepetnosprawnych jednym z warunkéw osiggniecia szcze-
§cia (Bartnikowska, Zyta, 2007).

Rodzina jest wysoko ceniong warto$cig w spoteczenistwie. Zatozenie rodziny
jest tak samo wazne dla 0s6b pelnosprawnych, jak i tych z ograniczong sprawno-
§cig. Czesto jednak btedne, stereotypowe przekonania na temat oséb niespraw-
nych stanowig przeszkode¢ na ich drodze do malzenstwa i zatozenia rodziny.
Z badan wynika, Ze im bardziej intymny charakter mialyby przybra¢ kontakty
z niepelnosprawnymi, tym reprezentujemy nizszy poziom tolerancji i wyzszy
stopien odrzucenia. Akceptujemy osobe niepelnosprawng w kinie, pracy czy
szkole, ale jako partnera w zwigzku matzefiskim juz nie (Madry, 1988).

Problem zaktadania rodziny przez osoby niepelnosprawne byl przez wie-
le lat pomijany takze w procesie rehabilitacji. Celem usprawniania byto przede
wszystkim osiggniecie zdolnosci do pracy zawodowej, a nie podjecie rél rodzin-
nych (Kawczynska-Butrym, 1984). Dorosli niepelnosprawni czesto nie otrzymu-
ja wsparcia, takze ze strony rodziny pierwotnej. Wynika to z faktu, ze rodzicom
czesto towarzyszy lek przed dodatkowym obcigzeniem, kiedy niepelnosprawne
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doroste juz dziecko nie poradzi sobie z nowymi rolami zony-matki, meza-ojca.
Przyzwolenie spoteczne na zwigzki oséb niepetnosprawnych jest tym mniejsze,
im bardziej wyznaje sie opinie, ze niepelnosprawni maja szanse na bliskie zwiazki
i matzenstwo jedynie z osobami réwniez niepelnosprawnymi, gdyz nie sg atrak-
cyjni dla oséb zdrowych. Takie malzefistwa w opinii spotecznej moga stanowic
obcigzenie nie tylko dla najblizszej rodziny, ale takze dla otoczenia spotecznego.

Badania 0s6b z ograniczong sprawno$cia pokazuja, ze zatozenie rodziny po-
maga im zaakceptowaé wlasne ograniczenia, przywraca sens istnienia, jest czyn-
nikiem motywujgcym, budzi poczucie bycia potrzebnym. Wyniki te zwracajg
takze uwage na fakt, ze w przypadku matzenstw mieszanych, badani do$wiadcza-
li wiecej watpliwosci, czuli lek, zmagali sie z poczuciem nizszej warto$ci i uwazali,
ze ich sytuacja bytaby lepsza, gdyby zwiazali si¢ z osobg réwniez niepetnospraw-
na (Madry, 1988; Luszczynski, 1980). Podobne dane uzyskata M. Chodkowska
(1991). W grupie badanych niepelnosprawnych kobiet, ktére zwigzaly sie z pel-
nosprawnym mezczyzng, wiez malzeniska okazata sie trwata tylko u potowy tych
kobiet, a partnerzy zyli w zwigzku bez poczucia satysfakeji i spetnienia. Sytuacja
byta podobna w malzenistwach 0séb sprawnych po utracie sprawnosci przez ko-
biete. Najmniejszg grupe stanowity kobiety, ktérych partner takze byt niepetno-
sprawny, ale w tej grupie wieZ matzenska byta najtrwalsza i pojawito sie najwiece;j
opiséw szczesliwego zycia rodzinnego.

Badania te pokazuja, ze zalozenie rodziny przez osoby niepelnosprawne
i osiggniecie sukcesu jest mozliwe, ale nie jest to proste. Moze to wynika¢ wtasnie
z problemu innosci i stosunku do innego. W przypadku gdy obie osoby w zwigz-
ku s3 niepelnosprawne, problem ten nie wystepuje. Natomiast w tzw. matzen-
stwach mieszanych nabiera on realnego ksztaltu. Na czy polega wiec problem
inno$ci w zwigzkach matzenskich os6b niepelnosprawnych?

Wedtug M. Ziemskiej: ,Matlzefistwo tworzy jedno$¢ dwu réznych indywidu-
alno$ci, dwu niepowtarzalnych osobowosci, ktére decydujg sie dalsze zycie spe-
dzié razem” (2001, s. 51). Zwigzek matzenski to nie jest zwykta suma elementow,
ale to nowa jako$¢, ,,malzenstwo jest zwigzkiem kobiety i mezczyzny w zatozeniu
trwajacym przez cale zycie, zwigzkiem, ktory przez tworzenie wieloaspektowe;j
wspolnoty zycia dazy do realizacji wspolnego dobra” (Braun-Gatkowska, 1992,
s. 24). Jakos¢ zwigzku matzenskiego jest uzalezniona od wielu czynnikéw. Wsrod
nich znajdujg si¢ miedzy innymi: wzajemny szacunek, wzajemna akceptacja,
satysfakcja z pozycia seksualnego, wzajemna tolerancja, poczucie atrakcyjnosci
wspdtmatzonka, partnerstwo, zaufanie do wspétmatzonka, wzajemna mitosé
i otwarto$¢ (Rys, 1996).

Osoba niepetnosprawna podejmujaca decyzje o zwigzku z pelnosprawnym
partnerem jest petna obaw o wptyw jej niepetnosprawnosci na funkcjonowanie
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matzenistwa i rodziny. Nie mogac sprostaé wielu aspektom roli matzenskiej czy
rodzicielskiej, potrzebuje opiekuniczosci, zaradnosci i wyrozumiatosci partnera.
Wiele z czynnikéw warunkujacych jako$¢ zwigzku matzeniskiego w przypadku
malzenstw mieszanych nabiera szczegélnego charakteru. Np. partnerstwo nie-
pelnosprawnos¢ stawia bowiem jednego z partneréw w sytuacji uzaleznienia od
wspotmatzonka, w zwiazku z tym czesto pojawia si¢ problem réwnowagi pomie-
dzy zalezno$cia i niezalezno$cig w matzenstwie, co moze by¢ zagrozeniem dla
partnerstwa. W takich sytuacjach osoba z ograniczong sprawnoscig czesto zadaje
sobie pytanie o granice tolerancji dla jej niemoznosci.

Matzonkowie z ograniczong sprawnoscig obawiaja takze sie o swoja atrak-
cyjno$¢ dla partnera. Jedng z cechg charakterystycznych oséb niesprawnych jest
ich wyglad zewnetrzny, a widoczne znieksztalcenia, nietypowos¢ wptywajg na
ich odbiér przez osoby sprawne. Niepelnosprawny partner odbiegajac swym wy-
gladem i funkcjonowaniem od norm i standardéw przyjetych w naszej spotecz-
nosci, dla ktérej standardem jest osoba pelnosprawna, samodzielna odnoszaca
spektakularne sukcesy, moze czué sie zagrozony z powodu swojej odmiennoSci.
To z kolei moze by¢ Zrédlem napiecia, leku, wrogo$ci do partnera czy nawet izo-
lagji. Osoba niepetnosprawna czesto nie ma pewnosci, czy dominujacym uczu-
ciem w zwigzku jest mito$¢, czy moze litosé i wspotczucie.

Na tym poziomie znaczenia nabiera takze problematyka Zycia erotycznego
i satysfakcji ze wspotzycia seksualnego w zwigzku matzenskim. Jest to problem
bardzo delikatny, ale dla wielu dorostych niepetnosprawnych jest jednym z istot-
niejszych, w catoksztatcie uwarunkowan psychospotecznych ich aktywnosci
w rolach matzenskich. Funkcjonowanie erotyczne jest naturalnym elementem
kazdego zycia, tacznie z zyciem oséb niepetnosprawnych. Jest to jednak temat
wlaéciwe nieobecny w literaturze przedmiotu. Pomimo ze zgadzamy sie, iz po-
trzeby niepetnosprawnych nie odbiegaja od potrzeb ludzi zdrowych, rzadko za-
stanawiamy sie nad tym, ze wszyscy, nie wylaczajac niepetnosprawnych, potrze-
bujemy mitosci i intymnosci takze w tym kontekscie.

W relacjach matzenskich os6b niepetnosprawnych ograniczenia wynikajace
z utraty sprawno$ci w pozyciu seksualnym stanowig bariere trudng do poko-
nania. Osoba niepelnosprawna obawia o swoja atrakcyjnos¢ i nie chce zawie$é
partnera. Utrata sprawno$ci nie musi ogranicza¢ pragnienia seksualnego, ale
moze wptyngé na potrzeby seksualne, zdolno§¢ wspotzycia i osigganie satysfak-
cji (Ostrowska, 2007). Potencjalne przyczyny utrudniajace realizacje potrzeb
seksualnych w zwigzkach partnerskich oséb niepelnosprawnych mogg doty-
czy¢ m.in.:
* aspektu anatomicznego — nieprawidtowa budowa anatomiczna utrudniajaca

wspétzycie seksualne,
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* aspektu patofizjologicznego — np. trudnos$ci w osigganiu erekcji w przypadku
urazu kregostupa,

 aspektu psychologicznego — poczucie braku atrakcyjnosci seksualnej, do-
$wiadczenie odrzucenia czy upokorzenia z przesztosci,

* aspektu socjologicznego — opinia otoczenia spotecznego na temat oséb nie-
petnosprawnych i ich potrzeb seksualnych (Radomski, 2007).

W przypadku oséb niepelnosprawnych nie tylko wypetnianie rél matzenskich
jest utrudnione. Takze wypelnianie rdl rodzicielskich ma swoja specyfike. Juz
sama decyzja o posiadaniu dziecka wymaga analizy wielu aspektéw. Trzeba roze-
znaé wszystkie za i przeciw rodzicielstwu w zwigzku z niepelnosprawnoscig jed-
nego z rodzicow. Wazne jest to w przypadku niepelnosprawnosci o podtozu ge-
netycznym oraz gdy utrata sprawnoéci dotyczy kobiety. Rodzicielstwo wymaga
od osoby niepelnosprawnej wiecej wysitku, nie zawsze tez z powodu ograniczen
rodzic moze bez problemoéw zaspokoi¢ wszystkie potrzeby dziecka bez pomocy
0sob trzecich.

Problemy z realizowaniem sie w rolach matzenskich i rodzicielskich przez oso-
by niepelnosprawne czesto wynika z faktu, ze nie s3 one w zaden sposéb do tych rél
przygotowywane. Spoleczenstwo i rodzina pierwotna zaktadaja, ze osoby niepel-
nosprawne raczej nie zatoza rodziny, wiec nie ma takiej potrzeby. Aktualne wzory
wychowania i rehabilitacji nie dajg osobom niepelnosprawnym szans na satysfak-
cjonujace realizowanie sie w rolach matzensko-rodzinnych (Sikorska, 2001).

Podsumowanie

Inno$¢ byta i czesto nadal jest synonimem obcego. Jest ona reprezentowana
przez wszystko to, co znajduje sie poza tym, co powszechne, znane, zrozumiate
i oczywiste. Patrzac z tej perspektywy mozemy powiedzieé, ze osoby niepetno-
sprawne, a tym samym ich rodziny, charakteryzuja sie pewnego rodzaju innoscig
i odmiennos$cig. Przez te odmienno$¢ niepetnosprawno$é rozpatrywana zardw-
no z perspektywy jednostkowej, jak i rodzinnej wprowadza chaos, burzy spokdj,
wywotuje niepokdj i lek.

Co warunkuje taka wizje §wiata, w ktorym z tatwoscia dzielimy ludzi na nie-
petnosprawnych i zdrowych, niepetnosprawnych i normalnych czy wreszcie na
niepetnosprawnych i szczesliwych? Przeciez niewidomy, niestyszacy czy niecho-
dzacy — pomimo uszkodzenia ktérego$ z narzadéw — moze by¢, szczesliwym,
inteligentnym cztowiekiem odnoszacym spektakularne sukcesy zyciowe. Nato-
miast kto$ ,,zdrowy jak ryba”, bez jakiejkolwiek wady — moze by¢ ciezko chory,
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nieszczesliwy, nieporadny zyciowo, chociaz na zewnatrz zupelnie ,,normalny”.
Podobnie mozemy spojrze¢ na rodzine Czy zdrowe dzieci zawsze s3 gwarantem
szcze$cia, a utrata sprawnosci czy ciezka choroba muszg by¢ powodem wypacze-
nia r6l rodzinnych?

Moze raczej nalezatoby odpowiedzie¢ sobie na pytanie, kto tak naprawde jest
niepelnosprawny, albo, kto nie jest niepetnosprawny? Jesli przyjrzymy sie kole-
jom zycia ludzkiego, dostrzezemy, ze tak naprawde kazdy jest niepelnospraw-
ny, tyle ze u réznych os6b ta niepelnosprawno$¢ przejawia sie w rézny sposéb
i w réznym stopniu, na réznych etapach zycia. Ostatecznie wszyscy zmierzamy
do kresu naszej sprawnosci, a kazda rodzina predzej czy pdzniej bedzie musiata
skonfrontowac sie z tym problemem. Niepetnosprawno$¢ nie jest wiec do$wiad-
czeniem waskiego kregu zyciowych pechowcédw, nieszcze$nikow. Jest zjawiskiem
catkowicie naturalnym i powszechnym. Jesli sobie u§wiadomimy, jak immanent-
nym sktadnikiem ludzkiej natury wpisanym w zycie kazdego cztowieka jest nie-
pelnosprawnosé, wowczas zardbwno my, jak i osoby niepelnosprawne oraz ich
rodziny znajdziemy wspolny punkt odniesienia i bedziemy mogli skutecznie
walczy¢ z obiektywnymi skutkami utraty sprawnoéci. Nie chodzi tu o lito§¢ czy
wspOlczucie, chodzi przede wszystkim o to, by majac $wiadomos¢ skutkow, jakie
niesie ze sobg utrata sprawno$ci, minimalizowa¢ jej ograniczajace wpltywy, wsze-
dzie tam, gdzie to jest mozliwe.

Bibliografia

Adler A. (1986), Sens zycia, Warszawa: Wydawnictwo Naukowe PWN.

Arusztowicz B. (2000), Aspiracje i plany zyciowe mtodziezy z dysfunkcja narzadu ruchu,
Szkota Specjalna, 2/3, 24-36.

Balcerzak-Paradowska B. (2002), Sytuacja oséb niepetnosprawnych w Polsce, Warszawa: IPISS.

Barbaro B., de (1997), Strukiura rodziny, [w:] B. de Barbaro (red.), Wprowadzenie do systemo-
wego rozumienia rodziny, s. 4555, Krakow: Collegium Medicum UJ.

Bartnikowska U. (2004), Matzeristwa mieszane (osoba z uszkodzonym stuchem — osoba styszq-
ca), Krakéw: Oficyna Wydawnicza ,,Impuls”.

Bartnikowska U, Zyta A. (2007), Zyjgc z niepetnosprawnoscig. Przesztosé, terazniejszos¢ i przy-
sztos¢, Torun: Wydawnictwo Edukacyjne ,,Akapit”.

Bergier B., Prokop A. (2001), Postrzeganie oséb niepetnosprawnych w spoleczeristwie, [w:]
J. Bergier (red.), Praca, sport i wypoczynek oséb niepetnosprawnych, s. 35-45, Biata Podla-
ska: Wydawnictwo Panstwowej Wyzszej Szkoty Zawodowe;.

Bedkowska-Heine V. (2007), Wphyw przewleklej choroby dziecka na funkcgonowanie w roli
ojca, [w:] B. Cytowskam, B. Winczura (red.), Dziecko chore. Zagadnienia biopsychiczne
i pedagogiczne, s. 53-78, Krakéw: Oficyna Wydawnicza ,,Impuls”.



90  Zaneta Stelter

Bteszyniska K. (1998), Jakos$¢ edukacji a jako$¢ zycia 0séb niepelnosprawnych, [w:] J. Pan-
czyk (red.), Pedagogika specjalna wobec zagrozen i wyzwan XXI wieku, 45-59, Poznan:
Wydawnictwo Naukowe UAM i WSPS.

Bleszyniska K. (2001), Niepelnosprawnos¢ a struktura identyfikacii spotecznych, Warszawa: ,,Zak”.,

Borzyszkowska H. (1980), Rola rodziny i jej zadania w ksztaltowaniu jednostek uposle-
dzonych, Studia Pedagogiczne, 40, 111-116.

Borzyszkowska H. (1997), Izolacja spoteczna rodzin majgcych dziecko uposledzone umystowo
w stopniu lekkim, Gdansk: Sopot.

Borzyszkowska H. (2002), Sytuacja rodzin dzieci niepetnosprawnych intelektualnie w srodo-
wisku spotecznym, [w:] D. Lotz, K. Wenty (red.), Diagnoza dla oséb niepelnosprazwonych,
s. 56-60, Szczecin: Agencja Wydawnicza Kwadra.

Braun-Gatkowska M. (1992), Psychologiczna analiza systeméw rodzinnych os6b zadowolonych
i niezadowolonych z matzernstwa, Lublin: Towarzystwo Naukowe KUL.

Bronfenbrenner U. (1979), The ecology of human development: Experiments by nature and
desing, Cambridge: Mass, Harvard University Press.

Buczyniski Ofm F. (2001), Funkcjonowanie ojcéw w sytuacji zagrozenia zycia ich dziec-
ka, [w:] D. Kornas-Biela (red.), Oblicza ojcostwa, s. 390-405, Lublin: Towarzystwo Na-
ukowe KUL.

Burke P., Montgomery, S. (2000), Siblings of children with disabilities, Journal of Learning
Disabilities, 3, 227-236.

Chodkowska M. (1991), Wiez malzefiska w rodzinach kobiet niepetnosprawnych, Proble-
my Rodziny, 5, 20-26.

Chodkowska M. (1995), Dziecko niepetnosprawne w rodzinie. Socjalizacja i rebabilitaga, Lu-
blin: UMCS.

Dykcik W. (2003), Pedagogika specjalna, Poznan: Wyd. Naukowe UAM.

Frohlich A. (1998), Stymulacja od podstaw, Warszawa: WSiP.

Gatkowski T. (1995), Dziecko autystyczne w srodowisku rodzinnym i szkolwym, Warszawa: WSiP.

Golinowska S. (2004), Integracja spoteczna oséb niepetnosprawnych. Ocena dziatan instytudji,
Warszawa: IPISS.

Grissom M., Borkowski J.G. (2002), Self-Efficacy in adolescences who have siblings with
disabilities. American Journal on Mental Retardation, 107(2), s. 79-90.

Hannah M., Midlarsky, E. (1999), Competence and adjustment of siblings children with
mental retardation, American Journal on Mental Retardation, 104(1), s. 22-37.

IzdebskiZ. (2007), Rodzice dziecka niepetnosprawnego wobec jego seksualnosci, [w:] A. Ostrow-
ska (red.), O seksualnosci oséb niepetnosprawnych, 25-36, Warszawa: Instytut Rozwoju
Stuzb Spotecznych.

Jarymowicz M. (1984), Spostrzeganie wlasnej indywidualnosci. Percepcia i atrakcyinos¢ odreb-
nosci wlasnej osoby od innych, Wroctaw: Ossolinneum.

Jarymowicz M., Szustrowa, T. (1980), Poczucie wlasnej tozsamosci — zrodta, funkcje regulacyj-
ne, [w:] J. Reykowski (red.), Osobowos¢ a spoteczne zachowanie si¢ ludzi, 439-473, War-

szawa: KiW.



Realizacja rél rodzicielskich w rodzinie z dzieckiem niepetnosprawnym 91

Jarzebska-Baziak B. (1973), Rodzina dziecka uposledzonego umystowo, [w:]| Materiaty Infor-
macyjno-Dydaktyczne, 18, 3-25, Warszawa: Zarzad Gtéwny Towarzystwa Przyjaciot
Dzieci. Komitet Pomocy Dzieciom Specjalnej Troski.

Jaworowska A. (1986), Specyfika roli ojca: réznice miedzy matka a ojcem w zakresie funk-
cjonowania w rolach rodzicielskich, Psychologia Wychowawcza, 1, 69-78.

Juchniewicz Z. (1992), Przezywanie sytuacji pomocy przez osoby niepelnosprawne, Niepubli-
kowana praca magisterska, Katowice: Wydziat Pedagogiki i Psychologii Uniwersytetu
Slaskiego.

Kaminska-Reyman J. (1995), Rodzice zagubieni w rzeczywistosci, [w:] 1. Heszen-Niejodek
(red.), Doswiadczenie kryzysu — szansa rozwoju czy ryzyko zaburzens, 26—41, Katowice:
Wyd. US.

Karwowska M. (2007), Macierzyristwo wobec dziecka niepetnosprawnego intelektualnie, Byd-
goszcz: Wydawnictwo Uniwersytetu Kazimierza Wielkiego.

Kasten H. (1997), Rodzenstwo. Idealy, rywale, powiernicy, Warszawa: Springer PWN.

Kawczynska-Butrym Z. (1984), Rodzinne aspekty choroby, [w:] T. Kukotowic (red.), Z badari
nad rodzing, 46-59, Lublin: KUL.

Kazanowski Z. (2003), Srodowisko rodzinne mlodziezy niesprawnej intelektualnie w stopnin
lekkim, Lublin: Wyd. KUL

Kluczynska S. (2003), Dodaj skrzydet swojemu dziecku, Integraga, 5(62), 31-40.

Kotbik I. (1997), Procesy emocjonalne w rodzinie, [w:] B. de Barbaro (red.), Wprowadzenie do
systemowego rozumienia rodziny, 31-43, Krakéw: Collegium Medicum UJ.

Kosinska-Dec K; Jelonkiewicz, 1. (1993), Sposoby radzenia sobie z zaburzeniami emocjo-
nalnymi dziecka —style specyficzne dla ojca i matki. Nowiny Psychologiczne, 2,119-134.

Koscielak R.(1996), Funkcjonowanie psychospoteczne osob niepetnosprawnych umystowo, War-
szawa: Wydawnictwo Naukowe PWN.

Koscielska 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. Psychostymulagia i psychokorekga, Tom 3, 27-35, Byd-
goszcz: Wydawnictwo Uniwersytetu Kazimierza Wielkiego.

Kowalewski L. (1999), Psychospoteczna i spoleczna sytuacja dzieci niepetnosprawnych, [w:]
I. Obuchowska (red.), Dziecko niepetnosprawne w rodzinie, 55-100, Warszawa: WSiP.
Kowalik S. (2001), Pomiedzy dyskryminacig a integraciq osob niepetnosprawonych, [w:] B. Kaja
(red.), Wspomaganie rozwoju. Psychostymulacia i psychokorekcjia. Tom 3, 36-58. Byd-

goszcz: Wydawnictwo Uniwersytetu Kazimierza Wielkiego

Kowalik S. (2003), Dorostos¢ osob niepetnosprawnych w swietle koncepcji sfery utraconego roz-
woju, [w:] KD. Rzedzicka, A. Kobylanska (red.), Dorostosé, niepetnosprawnosé, czas
wspltczesny. Na pograniczu pedagogiki specialnej 61-69, Krakéw: Oficyna Wydawnicza
»Impuls”.

Kozubska A. (2000), Opicka i wychowanie dziecka uposledzonego umystowo w stopniu lekkim,
Bydgoszcz: Wydawnictwo Uniwersytetu Kazimierza Wielkiego.

Kruk M. (1996), Relacje miedzy rodzenstwem zdrowym i niepetnosprawnym w rodzinie.
Swiatlo i cienie, 2 (1/2), 21-33.



92 Zaneta Stelter

Lauschowa U. (1970), Wphyw uposledzonego umystowo na postawe srodowiska — rodzerstwo,
[w:] Materialy Informacyjno-Dydaktyczne, 10-11, 8899, Warszawa: Zarzad Gtéwny To-
warzystwa Przyjaciét Dzieci, Komitet Pomocy Dzieciom Specjalnej Troski.

Los M. (1999), ,,Role spoleczne” w nowej roli, [w:] J. Machaj (red.), Mate struktury spoteczne,
93-106, Lublin: Wyd. UMCS.

Luszczynski Cz. (1980), O lagodzeniu skutkéw kalectwa, Warszawa: Instytut Wydawniczy
CRZZ.

Maciarz A. (2004), Znaczenie wig¢zi emocjonalno — spotecznych w tworzeniu macierzyn-
stwa dla niepelnosprawnego dziecka, Szkofa specjalna, 2, 83-87.

Markowski P. (2003), Inno$¢, Res Publika Nowa, nr 2 (173), 76-89.

Madry L. (1988), Matzenstwo a akceptacja inwalidztwa, Szkola Specjalna, 5, 331-338.

McHale S., Gamble W, (1989), Sibling relationships of children with disabled and no di-
sabled brothers and sisters, Developmental Psychology, 25, 421-429.

Minczakiewicz E. (1996), Czynniki determinujace pozycje dziecka uposledzonego w ro-
dzinie, [w:] Osoba uposledzona umystowo a oddziatywania srodowiskowe. VII Ogélnopol-
ska Konferencja z Zakresu Defektologii t. 1, 159-191, Katowice: US.

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

Momot B. (2004), Stuchaé i tworzydé, [w:] A. Wojciechowski (red.), Terapia spotkania w Pra-
cowni Rozwijania Twérczosci Osob Niepetnosprawnych Zaktadu Pedagogiki Specialnej In-
stytutu Pedagogiki UMK, Torun: Wydawnictwo UMK.

Mrugalska K. (1988), Rodzice i dzieci, [w:] H. Olechnowicz (red.), U Zrédel rozwoju dziecka.
O wspomaganiu rozwoju prawidtowego i zaktoconego, 36—45, Warszawa: Nasza Ksiegarnia.

Obuchowska 1. (1999), Dziecko niepetnosprawne w rodzinie, Warszawa: WSiP.

Ochmanski M. (1986), Czynniki ksztattujace stosunki emocjonalne w rodzinie, Problemy
Rodziny, 5, 22-28.

Olechnowicz H. (2004), Wokdt autyzmu, Warszawa: WSiP.

Ostrowska A. (2007), Seksualnos¢ oséb niepetnosprawnych, [w:] A. Ostrowska (red.), O seksu-
alnosci 0sob niepetnosprawnych, 11-24, Warszawa: Instytut Rozwoju Stuzb Spotecznych.

Ostrowska A.(2003), Kompetencje spoteczne niepetnosprawnych — bariery dorostosci, [w:]
K.D. Rzedzicka, A. Kobylanska (red,), Dorostosé, niepetnosprawnosé, czas wspétczesny. Na
pograniczu pedagogiki specialnej, 41-60, Krakéw: Oficyna Wydawnicza ,,Impuls”.

Otrebski W. (1997), Szansa na spoteczng akceptacie, Lublin: Wyd. KUL.

Pilecka W. (2002), Przewlekta choroba somatyczna w zyciu i rozwoju dziecka. Problemy psycho-
logiczne, Krakéw: Wydawnictwo U]J.

Pisula E. (1998), Psychologiczne problemy rodzicow dzieci z zaburzeniami rozwoju, Warszawa:
Wydawnictwo UW.

Plopa M. (2004), Psychologia rodziny: teoria i badania, Elblag: Wydawnictwo Elblaskiej
Uczelni Humanistyczno-Ekonomiczne;.

Popielecki M., Zeman 1. (2000), Kryzys psychiczny rodzicéw w zwiazku z pojawieniem
sie w rodzinie dziecka niepelnosprawnego, Szkofa specjialna, 1, 15-19.

Pospiszyl K. (1976), O mitosci ojcowskiej, Warszawa: Instytut Wydawniczy CRZZ.



Realizacja rél rodzicielskich w rodzinie z dzieckiem niepetnosprawnym 93

Radomski D. (2007), Dojrzewanie seksualne z niepelnosprawnoscig fizyczng, [w:] A. Ostrow-
ska (red.), O seksualnosci osob niepetnosprawnych, 106115, Warszawa: Instytut Rozwoju
Stuzb Spotecznych.

Randal P., Parker A. (2002), Autyzm. Jak pomdc rodzinie, Gdatisk: GWP.

Rembowski L. (1972), Wiezi uczuciowe w rodzinie. Studinm psychologiczne, Warszawa: PWN.

Ry$ M. (1996), Jako$¢ matzenistwa a komunikowanie sie matzonkéw i sposoby rozwiazy-
wania wzajemnych konfliktéw, Problemy Rodziny, 2, 24-36.

Seligman M., Darling R. (1989), Ordinary families special children, New York: Guilford Press.

Sidor B. (2001), Ojciec w rodzinie z dzieckiem z niepetnosprawnosciq umystowg, [w:] D. Kor-
nas-Biela (red.), Oblicza ojcostwa 381-389, Lublin: Towarzystwo Naukowe KUL.

Skérezynska M. (2007), Przewlekla choroba dziecka w aspekcie realizacji zadan zyciowych
Jednostki I rodziny, [w:] B. Cytowska, B. Winczura (red.), Dziecko chore. Zagadnienia
biopsychiczne i pedagogiczne, 39-51, Krakéw: Oficyna Wydawnicza ,,Impuls”.

Smrokowska A. (1997), Matka dziecka niepelnosprawnego, Tematy, 7-8, 44-50.

Szatanik M. (2002), Doswiadczanie poczucia innosci, [w:] T. Sikon, E. Nawracata (red,), Pol-
ska a Europa: I Kongres Demograficzny w Polsce, 30—46, Zielona Géra: SIKON.

Szczepska-Pustkowska M. (2003), Dorastanie do bycia z innoscig, [w:] K.D. Rzedzicka,
A. Kobylanska (red,), Dorostosé, niepetnosprawnosé, czas wspotczesny. Na pograniczu peda-
gogiki spegialnej, 321-333, Krakéw: Oficyna Wydawnicza ,,Impuls”.

Tomkiewicz S. (1975), Wiez rodziny z dzieckiem upo$ledzonym, [w:] T. Gatkowski (red.),
Wybrane zagadnienia z defekrologii, 7-46, Warszawa: Wydawnictwa ATK.

Twardowski A. (1999), Sytuacja rodzin dzieci niepetnosprawnych, [w:] I. Obuchowska
(red.), Dziecko niepetnosprawne w rodzinie, 18-52, Warszawa: WSiP.

Tyszkowa M. (1990), Rodzina, doswiadczenie I rozwdj jednostki, [w:] M. Tyszkowa (red.),
Rodzina a rozwdj jednostki, Poznan: Naktadem Centralnego Programu Badan Podsta-
wowych CPBP.09.02

Wilson J., Blacher J., Baker B.L. (1989), Sibling of children with Severe Handicaps, Mental
Retardation, 3,167-173.

Wojciechowski F. (2003), Przestrzer zyciowa w niepetnosprawnosci cztowieka, [w:] K.D. Rze-
dzicka A. Kobylanska (red,), Dorostosé, niepetnosprawnosé, czas wspotczesny. Na pograni-
czu pedagogiki specjalnej, 375-387, Krakow: Oficyna Wydawnicza ,,Impuls”.

Zabtocki J. (2003), Uposledzenie umystowe: wybrane zagadnienia edukacji i terapii, Ptock: No-
vum, Warszawa: Zak.

Zalewska M. (1999), Trudne macierzyistwo, [w:] D. Kornas-Biela (red.), Oblicza macierzysn-
stwa, 297-303. Lublin: Redakcja Wydawnictw KUL.

Ziemska M. (2001), Rodzina wspotczesna, Warszawa: Wyd. UW.



94  Zaneta Stelter

Summary

Realization of family roles in families with a disabled person

Nowadays we look at the family as the context of development of its members.
The relationships between family members are the base of proper development of
every man and they have evaluative nature for the functioning of individual. The
aim of discussion presented in this paper is an attempt to answer the question
whether the disability determines the family life. Specificity of parental and ma-
rital roles in the family with a disabled child and the analysis of psychosocial
situation of the healthy siblings is presented in the paper. The importance of ful-
filling of marital and parental roles in the life of disabled persons is also shown.



