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DOSWIADCZANIE KRYZYSU PRZEZ RODZICOW
DZIECKA Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA INTELEKTUALNA

EXPERIENCING A CRISIS BY PARENTS OF A CHILD
WITH INTELLECTUAL DISABILITY

Streszczenie: Niepetnosprawno$¢ dziecka stanowi dla rodzi-
céw trudne do§wiadczenie zyciowe i wiaze si¢ z wieloma no-
wymi sytuacjami. Konieczne zmiany wymagaja reorganizacji
dotychczasowego funkcjonowania. Zazwyczaj w rodzinach,
w ktdrych rodzi si¢ dziecko z niepelnosprawnoscia, pojawia sig
kryzys. Zwiazane z nim emocje i przezycia réznia si¢ od siebie
dynamika i natgzeniem. Do§wiadczenia te obrazuje przedsta-
wiona w tekécie spirala przemian autorstwa Eriki Schuchardt
(2005). Artykul ma takze charakter przegladowy i prezentu-
je wyniki badai naukowych poswieconych kryzysowi do-
$wiadczanemu przez rodzicoéw dzieci z niepetnosprawnoscia

intelektualna.



Keywords: Summary: A child's disability is a difficult life experience for

parents of a child parents and is associated with many new situations. Changes
with intellectual related to it require reorganization of the current functioning
disability, of a family. Usually, in families where a child with a disability
experiencing a crisis, is born, there is a crisis. The emotions and experiences associ-
spiral of changes ated with it differ in dynamics and intensity. These experiences

are illustrated by the spiral of changes by Erika Schuchardt
(2005) presented in the article. In addition, the article is a re-
view and presents the results of scientific research on the crisis
experienced by parents of children with intellectual disabilities.

O

Wprowadzenie

Niepelnosprawno$¢ dziecka to dla rodzicéw trudne doswiadczenie zyciowe.
Wymusza konieczno$¢ mierzenia si¢ z wieloma nowymi sytuacjami. Powoduje
nieprzewidziane zmiany, ktére wymagaja reorganizacji wewngtrznego $wiata
rodzica tak, by wspéigral z wymaganiami, potrzebami oraz mozliwosciami
codziennodci jego dziecka. Niepetnosprawno$¢ dziecka implikuje zmiany
planéw zyciowych rodzicéw, ich systemu wartosci, wplywa na przezywanie
wyznawanej wiary, co bezposrednio lub posrednio dotyka wszystkich cztonkéw
rodziny. Kiedy na §wiat przychodzi dziecko z niepetnosprawnoscia, razem z nim
pojawia si¢ kryzys, a po nim walka o zachowanie réwnowagi. Jak wskazuja
badacze (Gatuszka, 2020; w druku; Sieracka, 2018; Szabata i Parchomiuk,
2011), reakeje te réznia si¢ dynamika i nat¢zeniem. Sytuacja trudna pogarsza
si¢ wraz ze wzrostem niekorzystnych zdarzen, takich jak przebieg leczenia czy
rehabilitacji, ktéry nie przynosi oczekiwanych efektéw.

Doswiadczenie kryzysu - spirala przemian

W literaturze przedmiotu odnalezé mozna wiele opiséw ukazujacych eta-
py adaptacji rodzicéw do niepetnosprawnosci dziecka (Parchomiuk, 2018).
Na gruncie polskim najbardziej rozpowszechniona jest teoria opisana przez
Andrzeja Twardowskiego (1995). Godna zainteresowania jest réwniez pro-
pozycja Jolanty Baran (2012), badajacej problemy i konteksty wychowania
dzieci z uszkodzonym stuchem. Autorka dokonata zestawienia czterech modeli
teoretycznych obrazujacych proces przystosowania, w ktérym podstawowym
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zatozeniem jest przepracowanie trudnego doswiadczenia w sposob pozytywny.
Gléwny podzial analizowanych teorii wyznaczajg trzy nastgpujace po sobie
okresy, odmienne pod wzgledem emocji, sadéw i przekonari. Jednym z nich
jest model przezy¢ i emocji wedtug Eryki Schuchardt (2005) nazwany spiralg
przemian (schemat 1). Badaczka zwraca w nim szczegélna uwagg na koniecz-
no$¢ przejscia przez wszystkie etapy radzenia sobie z sytuacja kryzysowa, by
osiggna¢ poczucie solidarnosci z innymi i integracj¢ spoteczna. Poszczegdlne
elementy tego procesu autorka przedstawia w postaci dynamicznie zmienia-
jacych si¢ faz w wymiarze spiralnym (Gatuszka, 2019; w druku; Kaczmarek,
2016; Klajmon-Lech, 2012; Kruk-Lasocka i Bartosik, 1999). Zostaly one ujete
w trzech gtéwnych okresach obejmujacych:

1) okres wstepny — poznawczo-reaktywny, w ktérym wymiar aktywnosci

kierowany jest z zewnatrz (dyrektywny),

2) okres przejsciowy — emocjonalny (afektywny), w ktérym wymiar uj-

mowany jest w sposob niekierowany (niedyrektywny),

3) okres finalny — refleksyjno-aktywny, kiedy wymiar aktywnosci staje si¢

samokierujacy (Schuchardt, 2005).

Autorka poréwnuje aktywno$¢ radzenia sobie z sytuacja kryzysowa do dtu-
giej podrézy. Opracowana przez nia spirala przemian, bedaca swoista droga
rodzica dziecka z niepelnosprawnoscia, ukazana jest jako symbol podrézy
duchowej, trwajacej cale zycie. W jej trakcie rodzice zmagaja si¢ z réznymi
trudno$ciami. Schuchardt (2005) pokazuje t¢ podréz jako spoleczng interak-
¢je, w ktdrej rodzic pokonuje kolejne stadia kryzysu (osiem faz), rozwazajac:
Co wlasciwie dalej? (faza — niepewnos¢); Tak, ale to po prostu niemozliwe...
(faza — pewnos¢); Dlaczego ja? (faza — agresja); Jezeli... to na pewno (wy, to,
oni)... musza... (faza — negocjacje); Po co? I tak to wszystko jest bezcelowe!
(faza — depresja). W ostatnim etapie nie ma juz pytan. Pojawia si¢ dziatanie:
Dopiero zdalem sobie sprawg...! (faza — pogodzenie); Tak to...! (faza — ak-
tywnos¢); Dzialamy, przejmujemy inicjatywe...! (faza — solidarnos¢). W tym
kontekscie uwaza si¢ za najwazniejsze przepracowanie przez rodzica sytuacji
kryzysowej, czego wynikiem jest wyraz spolecznej interakcji (Baran, 2012;
Gatuszka, 2019; w druku; Karwowska i Albrecht, 2008; Kruk-Lasocka i Bar-
tosik, 1999; Schuchardt, 2005).
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Schemat 1.
Spirala przemian Eriki Schuchardt (ttumaczenie I. Gatuszka, A. Ochman).

Zrédlo: opracowanie wiasne na podstawie Schuchardt (2005).

Ten swoisty proces przedstawia spos6b radzenia sobie w sytuacjach kryzy-
sowych. W obrazowy spos6b za pomoca modelu spirali ukazane zostato osiem
faz do§wiadczania sytuacji kryzysowej (Schuchardt, 2005).

I. Niepewnos¢

Pierwsza faza jest niepewnos$¢, ktorg charakteryzuje szok wywolany przyczyna
kryzysu. W sytuacji rodzicéw dziecka z niepelnosprawnoscia jest to moment
otrzymania diagnozy. W tej fazie mozna wyrdzni¢ trzy posrednie stadia: igno-
rancje, niepewno$¢ i niedopuszczanie. Moga one wystgpowaé réwnocze$nie
lub jedna po drugiej. Wtedy to opiekunowie traca poczucie bezpieczenistwa,
czujg bezradnos¢, zagubienie, rozpacz oraz wachlarz emocji. Badacze pisza
o nieswiadomosci probleméw, z jakimi przyjdzie si¢ zmierzy¢ rodzicom, ktérzy
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w tym czasie skupieni sa przede wszystkim na podwazaniu prawdziwosci diag-
nozy i nie dopuszczaja do $wiadomosci faktu niepetnosprawnosci swojego

dziecka. Faza ta jest swego rodzaju préba ucieczki przed prawda i jednoczesnie

pragnieniem pewnosci.

II. Pewnosc¢

W tej fazie osoba doswiadczajaca kryzysu przyjmuje prawde o zaistnialym
wydarzeniu, nadal jednak wewng¢trznie jej zaprzecza. Rodzice w dalszym cia-
gu nie godza si¢ z diagnoza niepelnosprawnosci dziecka. Majg swiadomos¢
ograniczen. Na tym etapie powoli ustgpuje szok, pojawiaja si¢ uczucia zalu,
smutku, rozczarowania, rozpaczy, ztosci. Obserwuje si¢ réwniez mechanizm
wyparcia. Szczeg6lng role w tym czasie odgrywaja osoby bliskie oraz specjalisci,
ktérych zadaniem jest pomoc w przyjeciu prawdy.

IIl. Agresja

U podtoza tej fazy lezy pytanie ,dlaczego wiasnie nas to spotkato?”. To czas
najbardziej zagrazajacy spdjnosci i réwnowadze rodziny. Rodzice buntujq si¢
przeciwko wszystkim i wszystkiemu. Charakterystyczne sg tu wybuchy rozpaczy
mogace przybraé posta¢ izolacji spolecznej oraz autodestrukeji. Brak wyraznego
wsparcia powoduje zto$¢ kierowang réwniez do Boga. Za stan dziecka rodzice
obwiniaja przede wszystkim stuzbe zdrowia, ale réwniez siebie nawzajem, czego
wynikiem jest rozczarowanie, prowadzace cz¢sto do przyjecia przez rodzicéw
postawy roszczeniowej.

IV. Negocjacje

To czas walki z bezsilnoscia. Rodzice w tej fazie szukaja pomocy i — podwaza-
jac shuszno$¢ diagnozy — odrzucaja tradycyjne rozwiazania medyczne. Nadzieje
daja im ,,uzdrowiciele” czgsto oferujacy ,magiczny lek”. Charakterystyczne dla
tej fazy jest zjawisko ,,gonitwy terapeutycznej i szukanie cudownego leku lub
spektakularnej metody rehabilitacyjnej” (Karwowska i Albrecht, 2008, s. 16).
Dla skutecznego obalenia diagnozy s3 gotowi poswigci¢ caly swoj dobytek.
W koricowym etapie wreszcie widzg bezsensowno$¢ podejmowanych do tej
pory dziatai.
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V. Depresja

To najtrudniejszy etap, w kt6rym dominuja uczucia rozpaczy i smutku. Jest
to moment utraty nadziei zwigzany z porazka doznana w wyniku nieodnalezie-
nia ,,cudownego leku”. Bedacy w stanie depresji rodzice, poprzez refleksj¢ oraz
skierowanie uczu¢ do wewnatrz, przygotowuja si¢ do przyjecia swojej sytuacji
kryzysowej ze wszystkimi jej aspektami. W fazie tej rodzice dokonujg przewar-
tosciowania swoich dotychczasowych oczekiwari co do dziecka oraz whasnej roli
jako rodzica. Przewarto$ciowuja swoje ja i porzucaja mysl o zdrowym dziecku.
Pod koniec tej fazy rodzice odrzucajg negatywne emocje i zaczynaja budowac
realny obraz swojego dziecka. Nie wszystkim jednak udaje si¢ wyjs¢ ze stanu
depresji. Zdarzaja si¢ tez rodzice, kt6rzy nie decyduja si¢ na kolejne dzieci.

V. Pogodzenie

To poczatek petnej akceptacji dziecka. Swiadomos¢ ograniczenia wtasnych
mozliwo$ci pozwala na podejmowanie racjonalnych decyzji, w kt6rych rodzice
$wiadomie poszukuja pomocy u specjalistéw. Liczac na postgpy w rozwoju,
nie oczekujg juz cudu wyleczenia. Dochodzi do akceptacji siebie w nowej
sytuacji. Rodzice godza si¢ z faktem, ze ich dziecko nie bedzie nigdy petno-
sprawne. W zwigzku z tym bez oporéw i wstydu kontaktuja si¢ z placéwkami
ksztalcenia specjalnego.

VII. Aktywnosé

Jest to czas petnej aktywnosci rodzicéw na rzecz rehabilitacji dziecka. Ak-
ceptacja wyzwala energie potrzebna do walki z trudno$ciami. Faza ta obejmuje
aktywna i racjonalng rehabilitacjg dziecka. Przepracowanie sytuacji kryzysowej
pozwala na uwolnienie umiejetnosci pozytywnego wykorzystania ograniczer,
jak réwniez mozliwosci. Rodzice wlaczaja si¢ czynnie w pomoc dziecku. Z od-
powiednim wsparciem spolecznym osoba doswiadczajaca sytuacji kryzysowej
zaczyna docenia¢ wlasne indywidualne cechy, pozostawiajac problem na dal-
szym planie. Celem do osiagnigcia jest tu poczucie sensu zycia, do§wiadcze-
nie szczgécia oraz nieograniczona zdolno$¢ do kreatywnego dziatania. Proces
koriczy si¢ faza solidarnosci.

KONTEKSTY PEDAGOGICZNE 2(19) /2022



DOSWIADCZANIE KRYZYSU PRZEZ RODZICOW DZIECKA Z NIEPEtNOSPRAWNOgCIA INTELEKTUALNA / 129

VIII. Solidarnos¢

W tej fazie rodzice tworza stowarzyszenia, fundacje na rzecz oséb z nie-
pelnosprawnosciami badz zapisujg si¢ do nich. Odkrywaja w sobie rados¢
wychowania dziecka z niepetnosprawnoscia, a rodzicielstwo staje si¢ dla nich
zrédlem satysfakeji. Umiejetnos¢ organizacji dziecku optymalnych warunkéw
rozwoju pozwala im na okazywanie mu mitosci oraz otrzymywanie jej od
dziecka. Wazne jest w tej fazie, aby rodzina byta akceptowana przez srodowisko
spoleczne (Gatuszka, 2019; w druku; Karwowska i Albrecht, 2008; Klajmon-
-Lech, 2012; Kruk-Lasocka i Bartosik, 1999; Schuchardt, 2005).

Jak wskazuja badacze powotujacy si¢ na opisywany model (Gatuszka, 2019;
Kaczmarek, 2016; Karwowska i Albrecht, 2008; Klajmon-Lech, 2012; Kruk-
-Lasocka i Bartosik, 1999), poradzenie sobie z wymienionymi zdarzeniami
krytycznymi, a tym samym opisanymi fazami pomaga rodzicom dzieci z nie-
petnosprawnosciami przeformutowaé swéj system wartosci i w zmienionych
warunkach zaczaé cieszy¢ si¢ zyciem. Dzigki temu rodzic jest gotowy do dziata-
nia na rzecz swojego dziecka oraz bedacych w podobnej do niego sytuacji ludzi.

Rodzic dziecka z niepetnosprawnoscig intelektualng w sytuaji kryzysowej -
przeglad badan

Urodzenie dziecka z niepelnosprawnoscia intelektualng i sSwiadomo$¢ jego
diagnozy zazwyczaj oznaczaja dla rodzicéw zmiang calej dotychczasowej sytua-
qji zyciowej. W rodzinie moze wéwczas pojawic si¢ kryzys z traumatycznym
i destrukcyjnym wptywem zaréwno na matkg, ojca, jak i pozostalych cztonkéw
rodziny (Koscielska, 2000). Na przebieg stanéw emocjonalnych rodzicéw, ich
dtugos¢ i intensywno$¢, maja wplyw liczne czynniki odnoszace si¢ do:

e dziecka i jego niepelnosprawnosci — rodzaju, stopnia i dostrzegalnosci
niepetnosprawnosci, etapu rozwoju, w ktérym wystapila, zachowania
sie dziecka,

* aspektu medycznego — sposobu informowania rodzicéw o nieprawi-
dtowosciach w rozwoju, bledéw lekarzy popelnianych w czasie przeka-
zywania informacj,

e cechach rodzicéw — wartosciach i celach zyciowych (Twardowski, 1995).

Agnieszka Zyta (2012) podkresla, e przystosowywanie si¢ rodzicéw do
niepetnosprawnosci swojego dziecka jest procesem dlugotrwatym i niekiedy
moze trwaé nawet cale zycie. Jest to réwniez proces dynamiczny, w ktérym
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wraz z uplywem czasu wyst¢puja nowe wyzwania, reorganizujace przyjmowane
przez rodzicéw strategie postgpowania.

Analiza literatury przedmiotu pozwala stwierdzi¢, ze zaréwno w pismiennic-
twie polskim, jak i angielskojezycznym istnieje dtuga tradycja badari rodzicow
wychowujacych dziecko z niepetnosprawnoscia na réznych etapach ich zycia.
Obszerne zestawienie tych badan w literaturze angielskojezycznej przygoto-
wata Monika Parchomiuk (2018). Poréwnane wyniki pokazuja zmienno$¢
funkcjonowania rodzicéw w obrebie emocji, uczué, mysli, przekonan, jak
réwniez zachowania przeksztalcajacych si¢ na kolejnych etapach zycia rodziny
oraz pod wplywem biezacych sytuacji i wydarzen. Z kolei przeglad polskich
badan z lat 90. XX wieku dotyczacych rodzicéw opiekujacych si¢ dzie¢mi
i mlodzieza z niepelnosprawnoscia intelektualng zestawita Beata Cytowska
(2003). Pokazujg one szeroki wachlarz emocji i przezy¢ wystepujacych u tych
rodzicéw. Naleza do nich:

* l¢k o przysztos¢ i losy dziecka po $mierci rodzicéw,

e obawa rodzicéw o wiasne sily fizyczne w stosunku do dorastajacych

dzieci,

e  permanentny lek w sytuacjach zagrozenia zycia dziecka,

e obawa o samotne macierzyristwo,

*  niepogodzenie si¢ z niepetnosprawnoscia dziecka,

*  wrogos¢,

*  oboje¢tnosé,

*  depresja.

Ponizej przedstawiono przeglad polskich badan dotyczacych wychowywania
dziecka z niepelnosprawnoscia intelektualng w kolejnosci chronologicznej.

Maria Chodkowska (1995), przebadawszy matki dzieci z mézgowym poraze-
niem dziecigcym, wskazata na szereg emocji i przezy¢ towarzyszacych kobietom
w czasie oczekiwania na diagnoze i w chwili jej uzyskania, czyli szok, rozpacz,
poczucie nizszej wartosci, pretensje do losu. Autorka zwracata réwniez uwage
na pojawiajacy si¢ w rodzinie kryzys i lek o przysztos¢. Uwzgledniajac dynamike
zmian emogji i przezy¢ rodzicéw na kolejnych etapach, badaczka wymieniata:
irracjonalne zachowania, ,szukanie ratunku” oraz konieczno$¢ poszukiwania
informacji o niepetnosprawnosci dziecka i sposobach terapii. Zauwazata takze
pozytywne zmiany w zachowaniu i cechy takie jak: otwartos¢, kontaktowos¢,
adekwatno$¢ wymagan i konsekwencja podejmowanych dziatari wobec dziecka.

Matgorzata Koscielska (1998) po przebadaniu rodzicéw dzieci z niepetno-
sprawnoscig okreslita gtéwne emocje im towarzyszace: lek, zatobe, wrogos¢,
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mito$¢. Zwrécita takze uwage na doswiadczanie przez rodzicéw negatywnych
reakgji ze strony $rodowiska i poczucie braku wlasnych kompetencji w zakresie
opieki nad dzieckiem z niepelnosprawnoscia.

W swoim badaniu matek dzieci z niepetnosprawnoscia Malgorzata Sekuto-
wicz (2000) wskazywata na kryzys ograniczajacy zycie rodziny i powodujacy
zmiany w jej funkcjonowaniu zaréwno emocjonalnym, jak i spotecznym.
Autorka, poréwnujac rodziny z réznych srodowisk, zauwazyta, ze zbiorowos¢
wiejska i matomiasteczkowa sprzyja tatwiejszej akceptacji dziecka z niepetno-
sprawnoscig przez matke. Z kolei w rodowiskach wielkomiejskich tatwiejszy
dostep do placéwek oraz instytucji rehabilitacyjnych i pomocowych przezna-
czonych dla dzieci z niepetnosprawnosciami i ich rodzin generuje mniejsze
problemy w tym obszarze.

Grazyna Mikotajczyk-Lerman (2001) diagnozowata problemy i trudnosci
w codziennym funkcjonowaniu matek dzieci z niepetnosprawnoscia. W swoich
dociekaniach zwracata uwagg, ze kobiety przyjmujac specyficzng role matki
i opiekunki dziecka z niepelnosprawnoscia, czgsto sa przeciazone zaréwno
psychicznie, jak i fizycznie obowiazkami oraz odpowiedzialnoscia, co z kolei
wplywa na stan wypalenia, rezygnacji i niecheci do podejmowania dalszych
dziatan.

W badaniach wlasnych Beata Cytowska (2003) diagnozowata postawy rodzi-
céw wobec dzieci z gleboka niepetnosprawnoscia intelektualna. W prowadzo-
nych rozmowach i wywiadach ujawniali oni w wigkszosci postawe pozytywna.

Wyniki badan Malgorzaty Karwowskiej (2003a, 2003b) pozwalaja stwier-
dzi¢, ze wychowanie dziecka z niepetnosprawnoscia intelektualng naraza matki
na stan wyczerpania fizycznego, jak réwniez psychicznego. Przejawy tego
zmeczenia sa wielorakie. Kobiety odczuwaja stany rezygnacji, apatii i bezrad-
nosci. Wigkszosci respondentek towarzyszyto poczucie pesymizmu. Przejawy
syndromu wypalenia, takie jak poczucie osamotnienia, niezrozumienia i po-
szukiwanie w sobie przyczyn braku postgpéw w rozwoju dziecka, ujawnialy
wszystkie badane matki.

Z kolei Ewa Pisula (2007) wskazuje, ze rodzice 0séb z mézgowym poraze-
niem dziecigcym borykaja si¢ z wieloma problemami adaptacyjnymi i zdro-
wotnymi. Pierwsze negatywne przezycia pojawiajg si¢ juz na poczatku i sa
zwigzane z informacjg o diagnozie dziecka i sposobem jej przekazania przez
specjalistéw, jak réwniez z trudnosciami w informowaniu otoczenia o tej
diagnozie. Oprécz depresji i réznorodnych probleméw emocjonalnych (zycie
w glebokim kryzysie, przezywanie skrajnie negatywnych emocji) dotykaja ich
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réwniez zaburzenia somatyczne, spowodowane gltéwnie zyciem w ciagtym
stresie. Jak wskazuje autorka, ten dlugotrwaty stres moze takze powodowa¢
obnizenie jakosci opieki nad dzieckiem.

Prowadzone przez Monikg Parchomiuk (2007) analizy wymiaréw samooceny
rodzicéw dzieci z mézgowym porazeniem dziecigcym wskazuja, ze zaréwno
matki, jak i ojcéw cechowalo pozytywne nastawienie i akceptacja siebie, wiara
we wlasne mozliwosci i posiadanie adekwatnego poczucia whasnej wartosci.
Uzyskane wyniki byly zblizone do rezultatéw rodzicéw dzieci petnosprawnych,
ktérzy jednak przypisywali sobie nieco wigcej cech pozytywnych.

Jak wynika z badai Zanety Stelter i Barbary Harwas-Napieraly (2010),
w rodzinach z dzieckiem z niepetnosprawnoscia intelektualng w poréwnaniu
z ojcami bardziej emocjonalnie zaangazowane sa matki. Zazwyczaj okazuja
wigcej uczud, a dzieci — bez wzgledu na niepetnosprawnos¢ lub jej brak — daza
do nawigzania i wzmacniania z nimi wzajemnej relacji w diadzie.

Iwona Mysliwezyk (2011), badajac rodzicéw z dzieckiem z niepetnosprawno-
$cia, dociekata, w jaki sposéb rodzice odnosza si¢ do swojej rodziny w kontekscie
interpretacji swojego rodzicielstwa, relacji w rodzinie oraz spotykajacych ich
problemédw i radosci. Po przeanalizowaniu wypowiedzi rodzicéw stwierdzita, ze
rodziny, w ktérych niepetnosprawnosci dziecka nie postrzega si¢ jako problemu,
daza do normalizacji Zycia rodzinnego, realizujg si¢ zawodowo, jak réwniez
podtrzymuja zycie towarzyskie, a dzigki pozytywnym relacjom, wsparciu i zro-
zumieniu rozwiazuja problemy i trudnosci. Natomiast u rodzin definiujacych
niepetnosprawnos¢ jako problem wystepuje wiele ograniczen, ktére zazwyczaj
wigza si¢ z brakiem akceptacji niepetnosprawnosci, co z kolei przektada si¢ na
relacje pomigdzy malzonkami, ktétnie, nieporozumienia, a w efekcie zme-
czenie, znudzenie, osamotnienie, rozluznienie wigzi, a nawet rozpad zwiazku.
Rodzice tacy nie podejmujg pracy zawodowej ani kontaktéw towarzyskich i sa
ukierunkowani wylacznie na pomoc swojemu dziecku.

Agnieszka Zyta (2012), badajac rodzicéw dzieci z zespolem Downa, wy-
réznita negatywne do$wiadczenia zwiazane z okresem diagnozy, takie jak szok,
lek przed reakcjami innych oséb, obawa o zycie dziecka, a takze brak wsparcia.
Zwrécita réwniez uwage na odczucia pozytywne: rados¢, mitos¢ i szczescie,
ktére budowane sa w relacji z dzieckiem.

Przeprowadzajac wywiady z matkami dzieci ze spektrum autyzmu, Malgorza-
ta Sekutowicz i Ewa Kaczmarek (2014) w szczegdlnosci pytaly o sposoby radze-
nia sobie z problemami codziennosci. W narracjach badanych matek dominuje
poczucie osamotnienia i niepewnosci, a takze chaosu w srodowisku domowym.
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Badaczki stwierdzily, ze matki ,,funkcjonuja w swoistej psychologicznej dycho-
tomii’, a kreowane przez nie ,$ciezki radzenia sobie” (Sekutowicz i Kaczmarek,
2014, s. 22) nacechowane sg licznymi trudno$ciami wynikajacymi z koniecz-
nosci zapewnienia pomocy dziecku.

W badaniach z wykorzystaniem narracji autobiograficznej Ewa Kaczmarek

(2016) prezentowata opinie matek dzieci ze spektrum autyzmu. Wyniki ujaw-
niaja zaréwno negatywne, jak i pozytywne aspekty dotyczace roli matki dziecka
z niepetnosprawnoscia. Do negatywnych naleza: trudnosci rekompensowane
,zajadaniem probleméw”, ciagle ,zwigzanie z dzieckiem” bedace wynikiem
koniecznosci statej opieki, brak zadowolenia z intymnych kontaktéw z m¢zem
oraz zazdro$¢ w stosunku do zdrowych dzieci i poczucie odpowiedzialnosci
za zycie i zdrowie wlasnego dziecka. Do glosu dochodza réwniez odczucia
zwigzane z rezygnacjq badanych matek z marzen oraz planéw. Jako pozytyw
trudnej sytuacji wskazywane bylo wsparcie ze strony meza.

Stanistawa Byra i Monika Parchomiuk (2018) po przebadaniu matek dzieci
z niepetnosprawnoscia opisaly powigzania, jakie zachodza miedzy zaangazo-
waniem w proces osobistego wzrastania a wzrostem potraumatycznym. Jak
mozna dowiedzie¢ si¢ z wynikéw badar autorek, ustalona struktura wzrostu
potraumatycznego w badanej grupie ma niejednolity charakter. Wyraznie do-
minuja w niej pozytywne zmiany, przejawiajace si¢ zwickszeniem docenienia
zycia oraz korzystnych przeobrazeni w relacjach z innymi, ze zdecydowanie
mniejszym nasileniem zmian w sferze duchowe;j.

Izabella Gatuszka (2019) w swoich badaniach przedstawita informacje na
temat szoku przezywanego w zwiazku z diagnoza niepetnosprawnosci dziecka.
Respondenci ujawniajg dazenia do poszukiwania ,dobrych stron”, méwia
o wartoéci relacji malzenskich oraz wiary w Boga. Wyniki badan pokazuja
takze pozytywne nastawienie rodzicéw do sytuacji kryzysowej. Opisane w ar-
tykule procesualne podejscie do wychowania dziecka z niepetnosprawnoscia
daje rodzicom mozliwo$¢ w sposéb $wiadomy i nieskregpowany pozytywnie
wypowiadac¢ si¢ na trudne dla nich tematy. Fakt przejscia kryzysu i uporania si¢
z nim pozwala rodzicom méwi¢ o problemach jako o naturalnych, codziennych
sytuacjach, z ktérymi $wietnie sobie radza.

Diana Aksamit (2019) badata matki oséb z gleboka niepetnosprawnoscia
intelektualng. Uzyskane przez autorke wyniki pokazuja zaréwno ztozonos¢
i réznorodnos¢, jak i podobieristwo doswiadczeri macierzynskich w perspek-
tywie autobiograficznej. Pierwszym ze zdarzen krytycznych, jakie opisywaty
respondentki, bylo urodzenie dziecka z niepelnosprawnoscia. Fakt ten tworzyt
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nierozerwalng wi¢z pomigdzy matka i dzieckiem, jak réwniez zaburzat po-
czucie tozsamosci psychospotecznej kobiet-matek. Badane kobiety w swoich
narracjach méwily o zmianach zachodzacych w systemie rodzinnym, sensie
zycia, trudach dnia codziennego oraz poczuciu ,innosci” w funkcjonowaniu
rodzica dziecka z glgboka niepelnosprawnoscia intelektualna.

Joanna Doroszuk (2020), badajac rodziny dzieci z niepetnosprawnoscia
podczas pandemii COVID-19, ukazuje na podstawie narracji badanych matek
emocje zwiazane z poznaniem diagnozy o niepetnosprawnosci dziecka. Naleza
do nich miedzy innymi: szok, strach, z1o$¢ czy rozczarowanie. W wyniku
pandemii i zwiazanych z nig ograniczeni spotecznych respondentki wskazywaty
réwniez na brak kontaktéw z innymi oraz brak realizacji terapii dla dzieci.
Wytoniona przez autorke kategoria lgku byta istotnym elementem jej badan
w sytuacji zagrozenia epidemicznego. Wskazano réwniez wiazace si¢ z tg sy-
tuacja kolejne negatywne emocje: obnizone samopoczucie psychiczne i psy-
chosomatyczne bedace wynikiem przeniesienia odpowiedzialnosci za terapie
na matke. Okres pandemii wymuszajacy zwigkszone uzaleznienie dziecka od
rodzica oraz powodujacy mnozace si¢ ograniczenia w funkcjonowaniu byty
dla badanych trudnym czasem, pobudzajacym do wewngtrznych rozwazan.

Z analizy kolejnych badan przeprowadzonych przez Diang Aksamit (2021)
wynika, ze ojcowie oséb z gleboka niepetnosprawnoscia intelektualng przyj-
mowali rézne strategie, aby nie okazywaé przezywanego cierpienia zwigzanego
z niepetnosprawnoscia swojego dziecka. Méwiac o relacjach matzeriskich, roli
jaka petnili w rodzinie wychowujacej dziecko z gleboka niepetnosprawnoscia
intelektualna, wskazywali na trudnosci zwiazane z tymi relacjami, jak réwniez na
elementy pozwalajace osiagac zyciowa satysfakcje. Finalnie autorka badar wska-
zuje rolg ojca jako najtrudniejszg z podejmowanych przez badanych mezczyzn rél.

Niewatpliwie przytoczone badania nie stanowia catosci opublikowanych
do tej pory opracowar, jak réwniez nie wyczerpuja mozliwosci dociekan
naukowych w tym obszarze. Stanowia jednak silng podbudowe teoretyczno-

-empiryczng dla dalszych rozwazan i wyznaczaja gtéwne kierunki poszukiwan
ukazujacych obraz doswiadczania kryzysu przez rodzicéw dziecka z niepetno-
sprawnoscia intelektualna.

Podsumowanie

Rodzice dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualng sa szczegélng gru-
pa spoleczng, a ich sytuacja — nie jest prosta. Trudnosci zwigzane z opicka
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i wychowaniem dziecka z niepetnosprawnoscia intelektualng wymagaja od nich
niejednokrotnie poswigcenia swoich ambicji. Zdarza si¢, ze matki nie radza
sobie z emocjonalng akceptacja swoich dzieci, a ich ,kondycja emocjonalna”
daje si¢ poréwna¢ do opisanych na spirali przemian.

Liczne badania naukowe przytoczone w niniejszym artykule potwierdzaja
do$wiadczanie przez rodzicéw z niepetnosprawnoscia kryzysu, ktérego prze-
pracowanie warunkuje petng akceptacje swojego dziecka i daje mozliwo$¢
poczucia ,,normalnosci”.
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