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Doswiadczanie macierzynstwa przez kobiety
majace dzieci z niepetnosprawnoscia

Realizowanie roli macierzynskiej
w kontekscie niepetnosprawnosci dziecka

Jak zauwaza Joanna Szymanowska, rodzice dzieci z niepelnosprawnos-
cia musza nie tylko poradzi¢ sobie z powszechnymi wymaganiami stawiany-
mi wspoélczesnym rodzicom, lecz dodatkowo musza borykac sie ,z wieloma
trudno$ciami charakteryzujacymi sie zatamaniem ich dotychczasowych ocze-
kiwarn i sposobéw dzialania, a takze utratg kontroli nad biegiem wydarzen
prowadzaca do sytuacji bezltadu i dezorganizacji. Swoiste w obliczu oma-
wianej sytuacji trudnej, kryzysowo-losowej, jest takze spojrzenie rodzicow
na wlasne zycie i przewarto$ciowanie go. Wobec oczekiwan spolecznych
i zmian w interpretacji wspéiczesnego rodzicielstwa rodzice ci znajduja sie
w podwdjnie trudnej sytuacji: koniecznosci bycia aktywnym i refleksyjnym
rodzicem oraz bycia rodzicem dziecka niesprawnego. Dwoistos¢ te dostrze-
ga sie przede wszystkim w obszarze doswiadczen i percepcji rodzicielstwa.
Niepelnosprawnos¢ dziecka poglebia przede wszystkim dylematy rodzicow
zwigzane z postrzeganiem wlasnej indywidualnosci i gratyfikacji ptynacych
z rodzicielstwa w ogdle, a takze modyfikuje pelnienie przez nich wielorakich
r6l spolecznych (...). Rodzice z dzieckiem niepelnosprawnym podlegaja po-
nadto procesom spotecznego naznaczania, wywiera sie na nich presje witas-
ciwego wywiazania sie ze swojej roli bez wzgledu na obcigzenia wynikajace
z niepelnosprawnosci dziecka”.

1 J. Szymanowska, Trudne rodzicielstwo - problemy macierzyristwa i ojcostwa w obliczu niepet-
nosprawnosci dziecka, (w:) eadem (red.), Wyzwania wspotczesnego dzieciristwa i rodzicielstwa. Praca
socjalna w perspektywie dziatan wychowawczych, Torun 2014, s. 149.
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Macierzynstwo (i szerzej: rodzicielstwo) w sytuacji niepetnosprawnosci
dziecka ujmowanej w kategoriach kryzysu sytuacyjnego nalezatoby rozumie¢
jako rodzicielstwo w kryzysie i jako ciagla koniecznos¢ do zmian ze wzgledu
na wciaz pojawiajace sie nowe, nienormatywne zdarzenia i okolicznosci zy-
ciowe - podpowiada J. Szymanowska?. Alicja Palecka i Helena Szczodry na-
zywaja je nawet hipermacierzyristwem, definiowanym jako zwielokrotnienie
i zintensyfikowanie standardowego wzoru macierzynstwa®.

Liczne badania dowodza, ze w przypadku kobiet, u ktérych dzie-
ci zostala zdiagnozowana niepelnosprawnosé, mozna mowic¢ o pewnych
powtarzalnych reakcjach emocjonalnych pojawiajacych sie w zwigzku
z tym faktem. Wskazuje sie réwniez na problemy, ktorych wystapienie jest
wysoce prawdopodobne w populacji matek wychowujacych dzieci z niepel-
nosprawnoscia.

Reakcje emocjonalne matek na informacje o niepetnosprawnosci
dziecka i sposoby radzenia sobie z nowa sytuacja

Akceptacja niepelnosprawnosci dziecka przez rodzica jest procesem
trwajacym niekiedy nawet kilka lat. Andrzej Twardowski, w najbardziej po-
wszechnej na gruncie polskiej pedagogiki specjalnej klasyfikacji reakcji emo-
cjonalnych rodzicéw po uzyskaniu informacji o niepelnosprawnosci dziecka,
wyrdznil kilka okreséw w rozwoju owych przezy¢: okres szoku, kryzysu
emocjonalnego, pozornego przystosowania sie i konstruktywnego przysto-
sowania sie do sytuacji (podkreslajac, ze doznania te dotycza wszystkich ro-
dzicéw, niezaleznie od rodzaju niepelnosprawnosci ich potomka)*. Niewlas-
ciwe byltoby tu zawezanie opisu tylko do grupy matek, gdyz éw schemat
reagowania dotyczy réwniez ojcow (z pewnymi niewielkimi réznicami dla
obu plci).

Okres szoku (zwany réwniez okresem krytycznym, okresem wstrzasu
emocjonalnego) to czas bezposrednio po uzyskaniu przez rodzicéw wiado-
mosci o tym, ze ich dziecko nie bedzie sie rozwija¢ prawidlowo, w ktéorym
dominuja: rozpacz, zal, lek, poczucie krzywdy, beznadziejnosci i bezradno-
Sci, bol, cierpienie, obnizony nastrdj, niekontrolowane reakcje emocjonalne

2 Ibidem, s. 151.

> A. Palecka, H. Szczodry, Hipermacierzyristwo - na przyktadzie matek 0sob z niepetnosprawnos-
cig intelektualng, (w:) A. Palecka, H. Szczodry, M. Warat (red.), Kobiety w spoleczeristwie polskim,
Krakow 2011, s. 40.

* A. Twardowski, Sytuacja rodzin dzieci niepetnosprawnych, (w:) I. Obuchowska (red.), Dziecko
niepetnosprawne w rodzinie, Warszawa 1991, s. 21. Opis kolejnych faz reakcji rodzicow w zwigzku
z informacja o niepelnosprawnoéci ich dziecka w oparciu o: ibidem, s. 21-26.
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(ptacz, krzyk, agresja stowna) oraz reakcje i stany nerwicowe (zaburzenia
snu, laknienia, stany lekowe). Silne emocje rodzicéw moga negatywnie wply-
wac na ich wzajemne relacje oraz na ustosunkowanie sie do dziecka z niepet-
nosprawnoscia.

Kolejnym jest okres kryzysu emocjonalnego (nazywany takze okresem
rozpaczy lub depresji), w ktérym rodzice nadal przezywaja negatywne emo-
¢je, jednak ich intensywnos¢ jest juz mniejsza. Nadal uwazaja, Ze ich sytuacja
jest beznadziejna i spotkala ich kleska zyciowa. Bardzo prawdopodobne jest
w tej fazie pojawienie sie poczucia winy zwigzanego z watpliwosciami, czy
to nie z ich powodu dziecko nie rozwija si¢ prawidlowo. Moga takze obwi-
niac sie za swéj pozbawiony czulosci stosunek do niepetlnosprawnego dzie-
cka, gdyz w fazie depresji rodzice zazwyczaj wykonuja wylacznie czynnosci
opiekuricze i pielegnacyjne. Obraz przysztosci dziecka jawi sie jako pesymi-
styczny. Silne emocje, ktére towarzysza rodzicom, moga prowadzi¢ do ktétni
miedzy nimi, a co za tym idzie - do rozluZnienia ich matzeriskiej wiezi. Dla
matek dodatkowym obcigzeniem moze by¢ czesto wystepujace wycofywanie
sie ojca z zycia rodziny, manifestujgce si¢ niezajmowaniem sie¢ sprawami ro-
dziny i dziecka, ucieczka w alkohol lub w prace czy calkowite opuszczenie
rodziny. Negatywne przezycia towarzyszace rodzicom i ich klétnie moga do-
prowadzi¢ do niezaspokajania potrzeby bezpieczenistwa i kontaktu emocjo-
nalnego dziecka.

Nastepny etap, przez ktéry przechodza rodzice dziecka z niepetnospraw-
noscig, to okres pozornego przystosowania sie do sytuacji. Rodzice nadal nie
moga pogodzi¢ sie z niepetnosprawnoscia swojego dziecka i zaczynaja stoso-
wac rézne mechanizmy obronne, ktére pomagaja im przeksztalci¢ obraz rze-
czywistosci na zgodny z ich oczekiwaniami, co moze prowadzi¢ do wytwo-
rzenia nierealnego wizerunku dziecka. Jednym z takich mechanizméw jest
nieuznawanie niepetnosprawnoséci dziecka i dazenie do podwazenia diagno-
zy poprzez lekcewazenie jej lub zaprzeczanie jej ustaleniom i szukanie nowej.
Czes¢ rodzicow, ktéra przyjeta do wiadomosci fakt niepelnosprawnosci ich
dziecka, szuka niekonwencjonalnych mozliwosci pomocy (na przyktad zioto-
lecznictwo, bioenergoterapia czy akupunktura). W tej fazie rodzice moga tak-
ze poszukiwac 0s6b i czynnikéw odpowiedzialnych za niepelnosprawnosc¢
ich dziecka (na przyktad w lekarskich btedach lub zaniedbaniach podczas
cigzy, porodu, leczenia czy szczepienia dziecka, w silach nadprzyrodzonych
lub oskarzajac siebie nawzajem). W efekcie wielu nieudanych préb podwaze-
nia diagnozy rodzice moga popas¢ w apatie, utwierdzajac sie¢ w przekonaniu,
ze dla ich dziecka nic juz nie mozna zrobi¢, a woéwczas ograniczaja sie do
wykonywania czynnosci opiekuniczych w stosunku do niego.

Kolejny etap to okres konstruktywnego przystosowania sie do sytuacji,
czyli czas, w ktorym rodzice starajg si¢ w sposob racjonalny przeanalizowac
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swojq i dziecka sytuacje. W tym okresie zaczynaja dominowac uczucia pozy-
tywne zwigzane miedzy innymi z odczuwaniem radosci z postepoéw dziecka,
co nie znaczy, ze nie brak w nim stresu. Ewentualne problemy emocjonalne
moga by¢ zwigzane ze staraniami zapewnienia dziecku jak najlepszej opieki,
rehabilitacji i pomocy (nie jak wcze$niej: z powodu nieakceptacji diagnozy).

Nalezy pamietaé, ze opisane powyzej etapy moga trwac u poszczegol-
nych rodzicéw diuzejlub krécej, a niektérzy moga w ogole nie osiagnac etapu
konstruktywnego przystosowania sie do sytuacji, tkwi¢ w rozpaczy lub obie-
ra¢ ciagle nowe mechanizmy obronne®.

W sposob nieco bardziej poglebiony ewolucje przezy¢ rodzicow majacych
dzieci z niepelnosprawnos$ciami opisata Erika Schuchardt. Wyréznila osiem
faz, przez ktore moga przechodzi¢ matki i ojcowie w swoich reakcjach na nie-
pelnosprawnos¢ dziecka. Sa nimi:

1) faza nieSwiadomosci problemu, rozpoczynajaca sie¢ wraz z uzyskaniem
diagnozy o niepelnosprawnosci dziecka i charakteryzujaca sie brakiem jej ak-
ceptacji, negatywnymi emocjami, poczuciem zagubienia i brakiem $wiado-
moéci potencjalnych problemoéw;

2) faza swiadomosci problemu, w ktoérej rodzice zdaja sobie sprawe
z ograniczen rozwojowych swojego potomka i nadal dominuja u nich silne
negatywne przezycia;

3) faza agresji, charakteryzujaca sie buntem przeciwko catemu $wiatu,
przeciw Bogu, obwinianiem o0séb trzecich (zwlaszcza lekarzy) za stan ich
dziecka, poszukiwaniem przyczyn jego niepetnosprawnosci rowniez u siebie
nawzajem, za$ u matek moze pojawic sie postawa roszczeniowa - oczekiwa-
nia, Ze skoro spotkalo je takie nieszczescie, wszystko im sie nalezy;

4) faza nieracjonalnych przedsiewzie¢, czyli czas, w ktérym rodzice ocze-
kuja cudu uzdrowienia dziecka badZ inicjuja ,gonitwe terapeutyczna”, to
znaczy poszukiwanie lekarzy i metod, ktére catkowicie wylecza ich dziecko
z niepelnosprawnodci; faza ta konczy sie dostrzezeniem bezsensownosci
wszystkich zabiegow i staran;

5) faza depresji, a zatem okres smutku i rozpaczy, u wiekszosci rodzicow
koniczacy sie zmiang dotychczasowych wyobrazeni o dziecku oraz ustgpie-
niem negatywnych emocji i powstawaniem realnego obrazu mozliwosci dzie-
cka; bywa jednak tak, Ze rodzice nigdy nie wychodza z fazy depresji;

6) faza racjonalnych decyzji, w ktérej pojawia sie pelna akceptacja swoje-
go potomka oraz poszukiwania dla niego odpowiedniego specjalisty zamiast
oczekiwania na cud;

7) faza pelnej aktywnosci rodzicow na rzecz rehabilitacji dziecka, angazo-
wania sie¢ w nig;

5 Ibidem, s. 27.
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8) faza solidarnosci, do ktérej docieraja tylko niektérzy rodzice, a wow-
czas przystepuja do réznych organizacji, stowarzyszen dziatajacych na rzecz
0s6b z niepelnosprawnosciami lub tworzg wilasne®.

Na dlugos¢ okresu, intensywnos¢ oraz przebieg przezy¢ i stanéw emocjo-
nalnych matek (rodzicéw) wpltywa wiele czynnikéw, miedzy innymi: rodzaj,
stopieft i widoczno$¢ niepelnosprawnosci dziecka, etap rozwoju dziecka,
w ktérym pojawila sie niepetnosprawnosé, sposoéb, w jaki rodzice dowiaduja
sie o niepelnosprawnosci dziecka (nagle czy w dlugotrwalym procesie wy-
krywania nieprawidlowosci w rozwoju dziecka), btedy lekarzy popelniane
podczas przekazywania informacji o niepelnosprawnosci dziecka, zachowa-
nia dziecka oraz wartoéci i cele zyciowe rodzicow’. Doda¢ mozna, ze niewat-
pliwie znaczenie moga mie¢ takze indywidualne umiejetnosci i przyjmowane
strategie radzenia sobie w réznorodnych sytuacjach trudnych, jak i charakter
wczeéniejszych kontaktow z osobami z niepetnosprawnoscia.

Sposoby rodzicielskiego radzenia sobie z trauma zwigzang z niepeino-
sprawnoscia dziecka zanalizowa¢ mozna w nieco innym ujeciu - jak uczyni-
ta to Matgorzata Koscielska, ktora wyréznita reakcje bezposrednie i strategie
dlugofalowe, zaznaczajac, ze bezposrednie reakcje na informacje o niepet-
nosprawnosci dziecka majg charakter bezwiedny, za$ strategie diugofalowe
w wiekszym stopniu sa zwigzane ze $wiadomoscia wyboru®.

Do bezposrednich reakcji na traume zaliczyta:

1) zagtuszanie, przyjmujace postac siegania po alkohol, srodki uspokaja-
jace badZ nadmiernego angazowania si¢ w kontakty towarzyskie lub prace
zawodowg, po to, by ,nie czué, nie mysle¢, nie pamietaé, czyli nie doprowa-
dza¢ do konfrontacji z wlasnymi emocjami”?;

2) deformacje percepcyjne, zwiazane z tym, ze wielu rodzicow stara sie
zrobi¢ wszystko, aby nie przyja¢ do wiadomosci informacji o niepelnospraw-
nosci dziecka, a wéwczas moga pojawic sie: zaprzeczanie diagnozie, pomniej-
szanie kompetencji specjalistow, niedostrzeganie u swojego potomka oznak
zaburzen lub przeksztalcanie informacji o negatywnym wybrzmieniu na wia-
domosci pozytywne;

¢ Opis oémiu faz rodzicielskich reakcji na niepelnosprawnosé¢ dziecka wyréznionych przez Eri-
ke Schuchardt za: A. Zborowska, Sytuacja psychologiczna i spoteczna rodzin z dzie¢mi niepelnosprawnymi
intelektualnie, http:/ / publikacje.edu.pl/ publikacje.php?nr=5868 [dostep: 2.02.2017].

7 Wiecej na ten temat patrz: A. Twardowski, op.cit., s. 27-31.

8 M. Koscielska, Oblicza uposledzenia, Warszawa 1995, s. 90. Wiecej o strategiach radzenia sobie
stosowanych przez rodzicéw dzieci z r6znymi zaburzeniami rozwoju i ich efektywnosci patrz np.:
E. Pisula, Rodzice i rodzeristwo dzieci z zaburzeniami w rozwoju, Warszawa 2007, rozdz. 4; M. Strza-
ska, Znaczenie pozytywnych emocji w radzeniu sobie ze stresem u rodzicéw wychowujgcych dzieci z zabu-
rzeniami rozwoju — przeglad badan, (w:) D. Danielewicz, E. Pisula (red.), Rodzice i rodzeristwo wobec
trudnosci w zdrowiu i rozwoju dziecka, Warszawa 2011.

® M. Koscielska, op.cit., s. 91.
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3) porzadkowanie poznawcze, biorace sie z trudnosci w zrozumieniu wia-
domosci o zaburzeniach w rozwoju dziecka, a zwigzane z poszukiwaniem ich
przyczyn i winowajcéw, a nastepnie z tworzeniem wlasnej wersji zdarzen,
tatwiejszej do zaakceptowania;

4) poszukiwanie wsparcia - 0s6b, ktére udzielityby rad zwigzanych
z mozliwosciami poradzenia sobie z zaistniala sytuacja, dodatyby nadziei lub
tez catkowicie przejelyby odpowiedzialnosé¢ za opieke i wychowanie ich po-
tomka, niekiedy powiazane z nierealnymi oczekiwaniami powierzenia dzie-
cka w rece specjalistow na jakis czas i odzyskania go w pelni sprawnego lub
z postawa urojeniowo-roszczeniowa, zwiazana z oczekiwaniem pomocy i za-
interesowania ze strony innych ludzi;

5) uprzedmiotowienie dziecka, spowodowane tym, ze niektérzy rodzice
wigza zycie dziecka z niepelnosprawnoscia ze swoim cierpieniem, dlatego
nie wchodza z nim w kontakt, odcinaja sie od niego emocjonalnie i pomimo
odczuwania za nie odpowiedzialnoéci traktuja je jak przedmiot, wykonujac
niezbedne zabiegi pielegnacyjne i rehabilitacyjne’’.

Strategie dlugofalowe to natomiast linie Zyciowe obierane przez rodzicow
majacych dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualng'. M. Koscielska wyroz-
nila trzy takowe linie2.

Linia pierwsza laczy sie z pozostawieniem dziecka z niepetlnosprawnos-
cig na uboczu gléwnego nurtu zycia rodzicéw i polega na powierzeniu opieki
nad nim cztonkom rodziny lub ptatnym opiekunom, za§ w skrajnych przy-
padkach jest zwigzana z oddaniem dziecka do osrodka. W sferze przezywa-
nia pojawia sie¢ mechanizm ,otorbienia”, czyli zamkniecia ,obronnym mu-
rem” sfery doznan zwigzanych z dzieckiem z niepelnosprawnoécig. Rodzice
nie komunikuja sie ze szkolg i specjalistami zajmujacymi sie dzieckiem, a kon-
takty z nim w domu sa ograniczane i pelne napiecia lub nieszczerej wesotosci.

Linia druga jest zwigzana z normalizacja zycia, tj. rodzice staraja si¢ po-
godzi¢ swoje zycie osobiste i zawodowe z uwzglednieniem potrzeb dziecka.

Linia trzecia polega na zaangazowaniu rodzicow w sprawe niepelno-
sprawnosci i uczynieniu z niej centralnego nurtu swojego zycia. Rodzice na-
lezacy do tej grupy z pelna $wiadomoscia przeksztalcaja wlasna hierarchie
wartosci, a rehabilitacja dziecka staje sie ich priorytetem. Niektorzy angazuja
sie w pomoc innym osobom z zaburzeniami rozwoju.

Warto w tym miejscu zasygnalizowad, ze wiele matek decyduje sie na
podjecie funkgcji terapeutycznych wobec swoich dzieci z niepelnosprawnos-

1 Opis bezposrednich reakgji na traume zwiazana z niepelnosprawnoscia dziecka za: ibi-
dem, s. 91-92.

1 Tbidem, s. 93.

12 Opis trzech linii zyciowych obieranych przez rodzicéw majacych dzieci z niepelnospraw-
noscia intelektualng w oparciu o: ibidem, s. 93-94.
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cig® (faczy sie to z uznaniem ich niepelnosprawnosci, gdyz kobiety niepo-
godzone z sytuacja nie dostrzegaja koniecznosci rehabilitacji). M. Koscielska
wyroéznila trzy typy matek-terapeutek, ktore réznicuje zesrodkowanie i sto-
pient aktywnosci matki.

Typ pierwszy to matki skoncentrowane na zadaniu', ktére staraja sie jak
najlepiej wykonywac ¢wiczenia zalecane przez specjalistow, czesto nie zwra-
cajac uwagi na uczucia wlasne i dziecka. Prowadzona przez nie terapia oka-
zuje sie¢ bardzo skuteczna ze wzgledu na Sciste stosowanie sie do jej zasad,
jednak ten typ postawy matek-terapeutek moze wiazaé sie z zagrozeniem
prawidlowej relacji uczuciowej miedzy rodzicielka a dzieckiem, wlasnie ze
wzgledu na ignorowanie wszelkich uczué. Obranie tej drogi moze réwniez
prowadzi¢ do uprzedmiotowienia dziecka, czyli traktowania go wylacznie
jako obiektu usprawniania.

Typ skoncentrowany na dziecku® charakteryzuje sie tendencja do identyfi-
kowania sie matki z dzieckiem. Te matki wspotprzezywaja z dzieckiem wszyst-
kie jego cierpienia, dlatego staraja sie by¢ delikatne w stosunku do niego oraz
stawiajq sobie za cel zmniejszanie jego bolu. Niestety, wszelkie ich niepokoje
moga negatywnie wplywac na rozwdj emocjonalny dziecka, powodujac jego
przeciazenie oraz utrudnia¢ proces wyodrebniania sie ,ja”. Dlugotrwale ob-
cigzenie emocjonalne tych kobiet moze prowadzi¢ do wyczerpania sie ich sil.

Matki trzeciego typu - skoncentrowane na sobie'® - starajg sie przede
wszystkim chroni¢ siebie, dlatego zazwyczaj zlecaja terapie swojego dziecka
innym osobom. Jeéli jednak podejmuja sie tego zadania, oczekuja od innych
wyreczania ich we wszystkich innych obowiazkach. Kobiety te majg trudno-
Sci w interpretacji sygnatéw dzieci $wiadczacych o jakichkolwiek dolegliwos-
ciach, a to utrudnia im udzielanie pomocy dzieciom.

W przedstawionych powyzej przez réznych autoréw rodzajach reakcji
emocjonalnych rodzicéw na informacje o nieprawidtowym rozwoju ich dzie-
ci mozna dostrzec wiele podobieristw. Autorzy dostrzegaja te same prawidlo-
wosci, wskazujac na etapowy cykl radzenia sobie przez kobiety z nielatwym
do zaakceptowania faktem niepetnosprawnoéci dziecka. Wiele czynnikow
(o zréznicowanym charakterze) warunkuje pozytywna percepcje niepeino-
sprawnosci dziecka przez jego rodzicéw i ich adaptacje.

B O trudnosciach zwigzanych z integrowaniem roli matki i terapeutki patrz. np. E. Soko-
towska, Macierzyriskie wyzwania i dylematy zwigzane z aktywnoscig podejmowang na rzecz matego
dziecka z niepetnosprawnosciq ruchowq, (w:) D. Danielewicz, E. Pisula (red.), op.cit.

1 Opis matek skoncentrowanych na zadaniu za: M. Koscielska, op.cit., s. 130.

5 Opis matek skoncentrowanych na dziecku w oparciu o: ibidem, s. 130-131.

16 Opis matek skoncentrowanych na sobie za: ibidem, s. 131.

7 Interesujgco determinanty te przywoluje i omawia w oparciu o szeroki przeglad badarn
E. Pisula, w: eadem, Rodzice i rodzenstwo..., rozdz. 4.
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Problemy matek dzieci z niepetnosprawnoscia

Narodziny dziecka z niepelnosprawnoscia oraz opieka nad nim i jego wy-
chowanie powoduja ogromne zmiany w zyciu catej rodziny, jednak najbar-
dziej dotykaja one matek dzieci, poniewaz najczesciej to na ich barki spada
ten obowigzek®,

Obecnoé¢ dziecka z niepelnosprawnoscia w rodzinie wptywa na zmiane
jej sytuacji materialno-bytowej”. Koniecznoé¢ zapewnienia opieki wymusza
rezygnacje z pracy zawodowej jednego z rodzicow, zwykle matek. Wéwczas
$rednia lub niska pensja ojca, polaczona z zasitkiem wychowawczym lub ren-
ta, ktéra nie zastepuje pelnego wynagrodzenia matki, moze nie wystarczac
na utrzymanie rodziny, tym bardziej, ze wzrastaja wydatki zwigzane mie-
dzy innymi z leczeniem, oplaceniem rehabilitantéw dziecka, zakupem odpo-
wiednich pomocy edukacyjnych i sprzetu rehabilitacyjnego, dostosowaniem
mieszkania do potrzeb i mozliwosci dziecka, zapewnieniem lekarstw i odpo-
wiedniej diety?®.

Bardzo czesto problemem okazuje sie poszukiwanie profesjonalnej pomocy
dla dzieci, zar6wno z jeszcze niezdiagnozowana, jak i z juz stwierdzona niepet-
nosprawnoscia. W Polsce nie ma systemowego wsparcia rodzicéw od chwili
zdiagnozowania niepelnosprawnosci dziecka, a trajektoria zycia takiej rodziny
zalezy miedzy innymi od miejsca zamieszkania, dochodéw i przynaleznosci
do klasy spotecznej*. Matki (ktére za Pawlem Kubickim mozna nazwacé , me-
nedzerkami niepelnosprawnosci”, odpowiedzialnymi za organizacje terapii
i wsparcia oraz kontakty z instytucjami”), zwlaszcza mieszkajace w duzej
odlegtosci od wiekszych miast, majg ograniczony dostep do pomocy specjali-
stycznej i moga czuc sie z tego powodu bezradne oraz samotnie pozostawione
wlasnemu losowi®. Malgorzata Sekutowicz* zauwazyla jednak, ze w $rodo-
wisku wiejskim i matomiasteczkowym mieszkaricy lepiej sie znaja, anonimo-
wos¢ wsréd nich jest zdecydowanie mniejsza niz w duzych aglomeracjach, co
moze sprzyjac fatwiejszemu zaakceptowaniu dziecka z niepelnosprawnoscia

8 M. Sekutowicz, Matki dzieci niepetnosprawnych wobec probleméw Zyciowych, Wroctaw 2000,
s. 70.

19 Z. Kawczyniska-Butrym, Rodziny 0sob niepetnosprawnych, Warszawa 1994, podrozdziat 1.1
M. Karwowska, Macierzyristwo wobec dziecka niepetnosprawnego intelektualnie, Bydgoszcz 2007,
s. 84-86.

2 A. Twardowski, op.cit., s. 45-47; ]. Szymanowska, op.cit., s. 155.

2 P. Kubicki, Rodzice dzieci z niepetnosprawnosciq. Analiza polityk publicznych we wspotczesnej
Polsce, (w:) R. Hryciuk, E. Korolczuk (red.), Niebezpieczne zwigzki. Macierzyristwo, ojcostwo i poli-
tyka, Warszawa 2015, s. 144.

2 P. Kubicki, op.cit., s. 145.

2 T. Gatkowski, Dziecko autystyczne w srodowisku rodzinnym i szkolnym, Warszawa 1995, s. 53.

# M. Sekulowicz, Matki dzieci niepetnosprawnych..., s. 83-84.
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oraz uzyskiwaniu przez matke pomocy od sasiadéw. Autorka podkreslita jed-
noczeénie, ze zaleta sSrodowisk wielkomiejskich jest zdecydowanie tatwiejszy
dostep do placowek rehabilitacyjnych oraz wszelkich instytucji zajmujacych sie
pomoca dzieciom z niepelnosprawnosciami i ich rodzinom; minusem mieszka-
nia w duzym miescie sa dla tych rodzin liczne bariery architektoniczne i komu-
nikacyjne, ktére utrudniaja swobodne przemieszczanie sie, zwlaszcza osobom
z niepelnosprawnoscia ruchowa. Z badart Matgorzaty Karwowskiej wynika, ze
czesto kontakty pomiedzy matkami a specjalistami systemu o$wiaty i zdrowia
maja charakter formalnorzeczowy, zwykle informacyjno-instruktazowy?®.

Przyjscie na $wiat dziecka z niepelnosprawnoscig, a pdzniej koncentracja
na nim zawsze wywiera wplyw na jakos¢ zwiazku jego rodzicéw?, na relacje
pomiedzy nimi, czego prawdopodobnymi negatywnymi nastepstwami moga
by¢ konflikty, rozluznienie lub rozpad wiezi matzeriskich”. Obnizenie pozio-
mu intymnosci matzeniskiej moze by¢ spowodowane miedzy innymi tym, ze
kobieta poswieca bardzo wiele czasu swojemu potomkowi, co prowadzi do
ograniczenia czasu po$wiecanego mezowi®. Innym powodem rozluzniania
wiezi malzeniskiej moze by¢ brak pomocy ze strony meza w opiece i wycho-
waniu dziecka, ktory bywa uzasadniany przez mezczyzne tradycyjnym po-
dziatem ro6l w rodzinie oraz zalozeniem, ze skoro zona nie pracuje, to on nie
musi angazowac sie¢ w prace domowe i wychowywanie dzieci® badz uspra-
wiedliwiany przez niego koniecznoscia zabezpieczenia finansowego rodziny.

W przypadku, gdy kobieta oprocz dziecka z niepetnosprawnoscia posia-
da dzieci pelnosprawne, moze martwic sie o to, aby , dzieci wzajemnie sobie
nie zaszkodzily”*. Niekt6ére matki obawiaja sie, ze pelnosprawne potomstwo
bedzie czulo si¢ zaniedbywane i ograniczane w swoich prawach i przywile-
jach® lub ze bedzie nasladowalo infantylne i wadliwe nawyki dziecka z nie-
pelnosprawnoscia®. Z drugiej strony ich obawy moga wiazac sie z poczuciem
przecigzania w pelni sprawnych dzieci opieka nad stabszym rodzeristwem
oraz konieczno$cia znoszenia przez nich wstydu wobec réwiesnikow?, a tak-
ze z rywalizacja dzieci o mitoé¢ i uwage, gdyz czas poswiecany dziecku z nie-
pelnosprawnoécia moze wydawac sie pozostalym dzieciom wyrazem wiek-
szej mitosci do niego™.

% M. Karwowska, op.cit., s. 155.

2% E. Pisula, Rodzice i rodzenistwo dzieci..., s. 85-89.

7 J. Szymanowska, op.cit., s. 156.

% M. Sekulowicz, Matki dzieci niepetnosprawnych..., s. 72.
» A. Twardowski, op.cit., s. 47.

M. Koscielska, op.cit., s. 84.

A. Twardowski, op.cit., s. 48.

M. Koscielska, op.cit., s. 84.

A. Twardowski, op.cit., s. 48.

¥ M. Koscielska, op.cit., s. 84.
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Rodzice dziecka z niepelnosprawnoscia czesto czuja sie izolowani, samot-
ni oraz odrzuceni przez spoleczenistwo®. Przeksztalceniu ulegaja niemal ich
wszystkie kontakty z innymi osobami, cechujac sie dystansem, wygasaniem
lub catkowita izolacja, niekiedy zawezajac sie jedynie do homogamicznych
kontaktéw z innymi rodzicami wychowujacymi dzieci z niepelnosprawnos-
cig®. Niektéorym rodzicom duza trudnoé¢ sprawia poinformowanie rodziny
i przyjaciét o zaburzonym rozwoju swojego dziecka®. Prowadzi to do samo-
izolowania sig, w tym od rodzicoéw majacych dzieci rozwijajace si¢ prawidlo-
wo™®, Jesli zaburzenia w rozwoju dziecka dotycza intelektu, rodzicom trudniej
jest sie z tym pogodzi¢, poniewaz niepelnosprawnos¢ fizyczna jest widocz-
na i wyzwala wspoélczucie lub pomoc, natomiast o niepelnosprawnosci inte-
lektualnej ludzie nie potrafia otwarcie rozmawiac i nie wiedzg, jak mogliby
wesprze¢ rodzicow®. Niektorzy rodzice spotykaja sie z przejawami niecheci,
a nawet wrogosci otoczenia wobec dziecka lub siebie, ktére uwidaczniajq sie
w braku zaproszen na spotkania towarzyskie czy w negatywnym stosunku
wobec nich w miejscach publicznych®. Niektére matki maja wrecz poczu-
cie ,pejoratywnej odmiennosci”, stale wzmacniane brakiem poczucia peinej
akceptacji ich dzieci w srodowisku oraz spostrzeganymi aktami jego izolacji
i wykluczania z r6znych sytuacji spotecznych (w konsekwencji wywotujace
u czeéci matek zanizenie ich samooceny)*.

Zmiany wywolane koncentracjg na dziecku z niepelnosprawnoscia moga
dotyczyc¢ takze zycia towarzyskiego i uczestnictwa w zyciu kulturalnym jego
rodzicow*. Przejawiaja sie one obnizeniem spontanicznosci, redukcja cza-
su poswiecanego pozostalym czlonkom rodziny, zmianami w zakresie sty-
lu zycia, aspiracji, wypoczynku i rekreacji*’. Przeobrazenia te przewaznie sa

» J. Kaminska-Reyman, Rodzice zagubieni w rzeczywistosci, (w:) 1. Heszen-Niejodek (red.),
Doswiadczanie kryzysu - szansa rozwoju czy ryzyko zaburzen?, Katowice 1995, s. 13-62.

% J. Szymanowska, op.cit., s. 149-150.

% E. Marat, Problemy rodziny z dzieckiem niepetnosprawnym, (w:) T. Rostowska (red.), Jakos¢
zycia rodzinnego. Wybrane zagadnienia, £.6dz 2006, s. 240.

3 Ibidem, s. 240.

% Ibidem, s. 240.

4 E. Pisula, Psychologiczne problemy rodzicow dzieci z zaburzeniami rozwoju, Warszawa 1998,
s. 26. Autorka przedstawila przebieg powstawania izolacji spotecznej rodziny z dzieckiem o za-
burzonym rozwoju: rodzice maja negatywne doswiadczenia w kontaktach ze specjalistami i/
lub stykaja sie z wrogoscia i wysmiewaniem wlasnego dziecka i/lub nie akceptuja wiasnego
dziecka, w efekcie boja sie kontaktow z innymi ludZzmi oraz unikajg kontaktow wtasnych i dzie-
cka z otoczeniem, co prowadzi do tego, Ze otoczenie nie zna probleméw rodzicéw i dziecka,
odczuwa lek przed dzieckiem o zaburzonym rozwoju, a w konsekwencji unika kontaktow
z dzieckiem i jego rodzicami.

# M. Karwowska, op.cit., s. 76.

2 A. Twardowski, op.cit., s. 48.

# J. Szymanowska, op.cit., s. 156.
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zwigzane z ograniczeniem kontaktéw ze znajomymi i przyjaciétmi z przy-
czyn o charakterze obiektywnym (na przykiad brak czasu lub osoby, ktéra
moglaby w tym czasie zaja¢ sie dzieckiem) oraz z przyczyn o charakterze
subiektywnym (takich jak poczucie wstydu czy obawa przed pytaniami do-
tyczacymi niepelnosprawnosci dziecka)*.

Kolejnym problemem, ktéry moze dotyczy¢ matek dzieci z niepelnospraw-
noscia, jest lek przed przyszitoscia®. Kobiety zdaja sobie sprawe z uptywu cza-
su, sa Swiadome, ze kiedy$ zabraknie ich w zyciu dziecka, dlatego moga by¢
przepelnione lekiem, niepewnoscia oraz martwic sie tym, ze by¢ moze ich dzie-
cko z powodu braku opiekuna trafi do instytucji*. Ewa Pisula dostrzegta, ze
zaleznoé¢ dziecka od os6b dorostych jest powigzana ze stylem wychowania
obranym przez rodzicéw, gdyz w duzej mierze to od nich zalezy stopieri samo-
dzielnosci ich dziecka, naturalnie na miare jego mozliwosci®. Niestety, niekto-
rzy rodzice, chcac nadmiernie chroni¢ dziecko, zanizaja wobec niego wymaga-
nia, czesto ponizej granic jego rzeczywistego potencjatu®.

Z obserwacji Jadwigi Kamirskiej-Reyman® wytania sie obraz niezaspo-
kojonych potrzeb matek dzieci z niepetnosprawnoscia (doktadnie: dzieci au-
tystycznych). Z opieka nad niepetnosprawnym dzieckiem wiaza sie niedo-
statki w zaspokojeniu podstawowych potrzeb: stale uczucie zmeczenia, brak
sit fizycznych, niemozno$¢ odpoczynku, niewystarczajaca iloé¢ snu i czesto
sen przerywany lub plytki. Ponadto psychicznie wyczerpujacymi sa: koniecz-
nos¢ ustawicznego skupiania uwagi na dziecku, bycie z dzieckiem przez caly
czas, poczucie stalego ,zwigzania” z dzieckiem, ucigzliwosci wynikajace
z przedluzajacej sie niesamodzielnosci dziecka oraz sygnalizowany juz wyzej
lek przed przyszltoscia. Jako istotne wskaza¢ mozna réwniez konsekwencje
niepelnosprawnosci ich dzieci, na styku relacji spotecznych i samorealizacji:
utrate kontaktow z dawnymi kolegami i przyjaciétmi oraz uczucie zawodu
wobec nich, brak zadowolenia z intymnych kontaktéw z mezem, przykre
odczucia zwigzane z rezygnacja z dawnych planéw i marzen, brak czasu na
rozrywki, brak czasu dla siebie oraz niezrozumienie przez innych problemoéw
zwigzanych z byciem matka niepelnosprawnego dziecka.

Warto tu zaznaczy¢ istnienie nierzadkiego wsréd matek dzieci z niepel-
nosprawnoscia zjawiska wypalenia®, czy raczej - jak podpowiada Helena

#“ A. Twardowski, op.cit., s. 49.

% E. Pisula, Psychologiczne problemy rodzicow dzieci..., s. 31; E. Goralczyk, Choroba w Zyciu two-
jego dziecka. O dzieciach ciezko i przewlekle chorych i ich rodzicach, Warszawa 1996, s. 26-27.

% 1. Lindyberg, Swiat(y) , uposledzonego” macierzyristwa, Krakow 2012, s. 147-148.

¥ E. Pisula, Psychologiczne problemy rodzicow dzieci..., s. 31.

4 Tbidem, s. 31.

# J. Kaminska-Reyman, op.cit., s. 39.

% A. Maciarz w przebiegu zespotu wypalania sie sil matek majacych dzieci z niepeino-
sprawnos$cig wyrdznila trzy fazy. Pierwsza charakteryzuja objawy przypominajgce zwykte
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Sek™ - ,wypalania si¢” (kontekst znaczeniowy wskazuje tu na proces psy-
chiczny i na dynamicznie zmieniajace si¢ mechanizmy). Koncepcje zespolu
wypalania sie sil, ktéry moze dotyczy¢ tej kategorii rodzicow, wprowadzilta
Ruth Sullivan w 1979 roku®, a definiowata je jako , wyczerpanie psychiczne
i/lub fizyczne, wystepujace w wyniku przecigzenia dlugotrwalg opieka nad
dzieckiem niepetlnosprawnym”*. Czynnikami, ktére nasilaja prawdopodo-
bieristwo pojawienia sie tego zespotu, sa miedzy innymi: poczucie przecia-
zenia spowodowane sprawowaniem cigglej opieki nad dzieckiem; zmeczenie
fizyczne (przemeczenie); poczucie osamotnienia oraz braku wsparcia i kon-
kretnej pomocy; poczucie niemoznosci osiaggniecia znaczacych zmian w zy-
ciu; poczucie beznadziejnosci podejmowanych wysitkéw; poczucie braku
umiejetnosci i wiedzy na temat wychowania dziecka z niepelnosprawnoscia;
poczucie wylacznej odpowiedzialnosci za los dziecka; poczucie bycia lekce-
wazong w kontaktach z instytucjami; poczucie niejasnosci co do mozliwosci
dziecka; negatywna atmosfera w domu; przezywanie frustracji; znaczny sto-
pien niepelnosprawnosci dziecka®.

Zaburzenia w rozwoju dziecka traktowane sa jako Zrédio rozmaitych ob-
cigzerr dla matek (rodzicéw), powodujac doswiadczanie przez nich stresu,
zwanego stresem rodzicielskim (parenting stress)®, ktérego site warunkuja
czynniki trojakiego rodzaju, tj. zwigzane z funkcjonowaniem dziecka, rodzica
oraz srodowiska®.

przemeczenie, takie jak: bole gtowy, drazliwos¢, obnizenie nastroju i bezsennos¢, dlatego
wiele matek nie dostrzega w tym nic niepokojacego i nie szuka pomocy u specjalistow.
W drugiej fazie kobieta stara sie unikaé¢ lub pomniejsza¢ znaczenie probleméw oraz dystan-
sowac sie od o0s6b, ktére uwaza za winne jej stanu zmeczenia. Najczesciej w tym okresie
nadal nie zwraca sie o pomoc do lekarza czy psychologa, dlatego objawy wzmagaja sie
i matka przechodzi do trzeciej fazy, ktora jest okreslana jako faza , terminalna”, w ktorej ko-
bieta zaczyna zaniedbywac swoje obowiazki jako matki oraz dystansuje si¢ emocjonalnie od
dziecka, przez co moze dojs¢ do skrajnego zaniedbywania dziecka, a nawet jego porzucenia
(A. Maciarz, Macierzynistwo w kontekécie zmian spotecznych, Warszawa 2013, s. 43). M. Seku-
fowicz przedstawila katalog zaburzen, ktére dotycza ostatniego okresu, w kilku sferach:
poznawczej, emocjonalnej, wolicjonalno-motywacyjnej, behawioralnej oraz somatycznej.
Zainteresowanych odsytamy do: M. Sekutowicz, Wypalenie zawodowe nauczycieli pracujgcych
z osobami z niepetnosprawnosciq intelektualng. Przyczyny — symptomy — przezwyciezanie, Wroc-
taw 2002, s. 43-47.

51 H. Sek, Wstep, (w:) H. Sek (red.), Wypalenie zawodowe. Przyczyny, mechanizmy, zapobieganie,
Warszawa 2000, s. 8.

52 M. Sekutowicz, Matki dzieci..., s. 88.

% Ibidem, s. 88-89.

* E. Pisula, Zespot wypalenia sig sit u rodzicow dzieci autystycznych, ,Nowiny Psychologiczne”
1994, nr 3, s. 83-89; M. Sekulowicz, Matki dzieci..., s. 89; A. Maciarz, , op.cit., s. 44.

% E. Pisula, Rodzice i rodzeristwo..., s. 42.

% Ibidem, s. 45.
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Podsumowanie

Niepelnosprawnos¢ dziecka wymusza modyfikacje zakresu i sposobu
pelnienia roli macierzynskiej, ogranicza je lub zaburza, wyznacza nowe obo-
wiazki, funkcje i zadania czesto przekraczajace mozliwosci adaptacyjne ma-
tek (rodzicow)”. Konsekwencje niepelnosprawnosci dziecka moga by¢ jednak
pozytywne dla calego systemu rodzinnego, powodujac: wzrost aktywnosci
wewnatrzrodzinnej i w dalszej rodzinie, wykazywana przez oboje rodzicow
mobilizacje, umocnienie wiezi pomiedzy wszystkimi czlonkami rodziny oraz
czytelne okazywanie uczué, zainteresowania i wzajemnej troski®, jak i po-
czucie wspolnoty, partnerstwa i wspoéldziatania w rodzinie, konsolidujace
i wzmacniajace rodzine”. Dziecko z niepelnosprawnoscig moze dawac wiele
powodoéw do radosci i satysfakcji, poniewaz ,, wyzwala mitos¢ bezwarunko-
wa, czyli takg, jaka sie nalezy kazdemu dziecku. Uczy pokory, cierpliwosci,
wrazliwodci, delikatnoéci w kontaktach z drugim czlowiekiem, wyczulenia
na jego problemy. Rodzice dzieci niepelnosprawnych twierdzg, ze to wlasnie
one pokazuja im, co tak naprawde jest wazne w zyciu”%.
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