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OSOBA NIEPEENOSPRAWNA - INNE RODZICIELSTWO,
INNE BRATERSTWO?

Zaneta Stelter

Instytut Psychologii UAM
Poznan

A DISABLED PERSON - OTHER PARENTHOOD, OTHER BROTHERHOOD?

Summary. The birth of a disabled child is an event, which has an influence on the
quality of family life. In the article the author presents how the child’s disability de-
termines life situation of other family members. The paper described the specificity
of parental roles in the family with a disabled child and the analyzed psychosocial
situation of the healthy siblings.
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Wprowadzenie

O istocie przestrzeni zyciowej jednostki stanowia jej interakcje z otoczeniem.
Jednostka, bedac integralng czescia ekosystemu, jest odbiorcg jego oddziatywan,
ale takze wplywa na ich ksztatt. Z perspektywy psychologii ekologicznej przyj-
mujemy zalozenie, ze srodowisko jednostki to system zlozony z wspdtdziataja-
cych ze soba subsystemow, ktore wpltywaja na siebie w sposdb dwukierunkowy
(Bronfenbrenner, 1979). Spoérod réznych srodowisk (systemoéw), w ktorych funk-
cjonuje cztowiek, szczegdlnego znaczenia nabiera rodzina. Jest podstawowym
(Tyszkowa, 1990), zwanym takze prymarnym (Bronfenbrenner, 1979) kontekstem
rozwojowym, ktéry wspomaga procesy rozwoju swych cztonkéw w bezposrednich
i dtugotrwatych interakcjach, opartych na bliskiej wigzi emocjonalnej.

Interakcyjny i systemowy model funkcjonowania rodziny pozwala na ukaza-
nie zlozonej sytuacji rodzin z osobg niepetnosprawna (Twardowski, 1999; Burke,
Montgomery, 2000). Osoba z ograniczong sprawnoscig powoduje bowiem, Ze cata
rodzina, ktora jest dynamicznym uktadem zaspokajajacym potrzeby indywidualne
jej cztonkdéw oraz posredniczacym pomiedzy jednostka a spoteczenstwem, staje sie
posrednio niepelnosprawna. W powszechnej percepgji rodzina z osobg niepeino-
sprawng to rodzina nieszczesliwa (Szatanik, 2002). To powoduje, ze odbidr spo-
feczny tych rodzin jest podobny, jak w przypadku odbioru samych niepetnospraw-
nych. Dominuje wrogos$¢, obojetnos¢, lek czy litosc.
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Rodzina osoby z ograniczong sprawnoscia jest: ,nie tylko podstawowa, ale
niemal jedyng instytucja wspierajacq konsekwentnie osoby niepelnosprawne i za-
pewniajaca ich funkcjonowanie” (Ostrowska, 2001, s. 92). Wiasciwe relacje z osoba-
mi bliskimi, wsparcie ze strony rodziny: ,,umozliwia pokonanie kryzyséow wywo-
fanych niepetlnosprawnoscia (Bleszynska, 2001, s. 307). Pomoc i opieka cztonkéw
rodziny utatwia radzenie sobie z problemami ograniczonej samodzielnosci. Warto
jednak zwrdci¢ uwage na fakt, iz w przypadku rodziny posiadajacej dziecko niepet-
nosprawne, jej podstawowe funkcje sa najczesciej zaktocone, a zrealizowanie, trud-
niejszych w tym wypadku, rél rodzinnych wymaga szczegdlnego nakladu pracy
i niesie duze obciazenie psychiczne dla jej czlonkow.

Rodzicielstwo wobec dziecka niepelnosprawnego

Specyficzne miejsce, wsrdd rol rodzinnych, przypada rodzicielstwu.
Funkcjonowanie cztowieka w roli matki badz ojca wnosi w zycie jednostki istotne
wartosci i przezycia. Dziecko przez sam fakt zaistnienia w rodzinie, daje poczucie
spelnienia i inicjuje wiezi milosci. To sprawia, Ze u rodzicow wzrasta zaangazowa-
nie w zycie i ujawnia sie jego sens. Dla kobiety doswiadczenie macierzynstwa jest
szczegolnym dopelnieniem jej istnienia w rodzinie, sprawia, ze potrafi ona prze-
zwyciezy¢ wiele trudu, cierpienia i wyrzeczen dla dobra swojego dziecka i swojej
rodziny. U mezczyzn z kolei taka forma doswiadczenia, dopetnienia i pogtebienia
sensu swojej egzystengdji jest realizowanie potrzeby sprawstwa i opiekunczosci wo-
bec cztonkéw rodziny (Popielski, 2002).

Rzeczywistos¢ zwigzana z wychowaniem dziecka z powazng dysfunkcja roz-
wojowa, kryje w sobie wiele specyficznych i trudnych do przewidzenia momen-
tow. To powoduje, ze w przypadku rodzicéw dziecka niepelnosprawnego mozemy
mowic o innym rodzicielstwie. Rodzicielstwie, ktére powoduje zachwianie dotych-
czasowych wartosci i wynikajacych z nich celéw (Sidor, 2001b). Rodzicielstwie,
w ktorym zalezno$¢ dziecka od osob dorostych jest znaczna, rodzicielstwie opar-
tym na niepokoju dotyczacym przysziosci dziecka, rodzicielstwie narazonym na
obserwowanie odrzucenia spotecznego swego dziecka.

Naturalny cykl zycia rodziny z dzieckiem przechodzi przez kolejne etapy: od
bardzo silnego, wrecz symbiotycznego zwigzku dziecka z rodzicami przez stopnio-
we usamodzielnianie si¢, az do niezaleznosci i opuszczenia przez dziecko rodziny
pochodzenia. Niepetnosprawno$¢ dziecka nie tyle zaburza, co wstrzymuje ten pro-
ces, a rodzina niejednokrotnie pozostaje na poziomie symbiotycznej relacji dziecka
z rodzicami, zwlaszcza z matka. Dziecko niepelnosprawne, szczegdlnie niepetno-
sprawne intelektualnie, determinuje zycie wewnatrzrodzinne, wyznaczajac kazde-
mu z cztonkéw rodziny okreslone obowiazki, funkcje i zadania (Jelonkiewicz, 1992;
Pisula, 1998; Twardowski, 1999).

Dziecko z ograniczong sprawnoscia to szok dla rodzicéw, co$ czego nie rozu-
miejg, czego nie oczekiwali. Przyszly ojciec i przyszta matka przez dziewie¢ mie-
siecy oswajaja sie ze swoim dzieckiem. Wyobrazaja je sobie, buduja historie jego
zycia, u podstaw ktorej lezy rozwdj i wynikajace z niego zmiany. I nagle okazuje
sig, ze dziecko bedzie stabe, bedzie gorzej sie rozwijato, bedzie niepelnosprawne
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przez cale zycie. Przysztos¢ — ta blizsza i ta dalsza — jest jedna wielka niewiadoma.
Wiadomos¢ o niepetnosprawnosci dziecka wywotuje u rodzicow uczucia tak rady-
kalne, ze mozemy mowic o kryzysie psychicznym (Mrugalska, 1988), kryzysie be-
dacym indywidualnym, niepowtarzalnym aktem przezywania i sposobu radzenia
sobie z katastrofa, ktora jest urodzenie si¢ dziecka niepetnosprawnego.

Rzeczywistos$¢ zwiazana z wychowaniem dziecka z powazna dysfunkcjq roz-
wojowa kryje w sobie wiele specyficznych i trudnych do przewidzenia momentéw.
Kaminska-Reyman (1995), opisujac sytuacje rodzicow dzieci autystycznych postu-
guje sie¢ terminem rodzice zagubieni w rzeczywisto$ci. Opisane przez nig obszary
zagubienia moge by¢ udziatlem wszystkich rodzicéw zmagajacych si¢ z niepelno-
sprawnoscia dziecka:

—  Zagubienie w przestrzeni dotyczy ograniczonej ilosci miejsc, w jakich rodzice
moga swobodnie przebywac ze swoim dzieckiem. Im dziecko bardziej niepetno-
sprawne, tym bardziej ograniczona przestrzen.

—  Zagubienie w czasie wynika z realizacji zadan tu i teraz, bowiem bardzo
rzadko rodzice wracaja do przesztosci badz wybiegaja w przysztosc ze wzgledu na
bol i niepokdj, jaki towarzyszy tym myslom.

— Czestym do$wiadczeniem jest takze zagubienie wsréd innych, dotyczace spe-
cyficznych relagji: rodzice — dziecko niepelnosprawne, rodzice — inni cztonkowie
rodziny czy rodzice — dalsze otoczenie spoteczne.

- Zagubienie w relacji z dzieckiem niepetnosprawnym moze by¢ jednym z bar-
dziej dojmujacych przezy¢. Jezeli dziecko jest na przyktad gleboko niesprawne inte-
lektualnie, to rodzice moga prawie nigdy nie doswiadczy¢ jego usmiechu, aproba-
ty, natomiast czesto doswiadczajq catego szeregu niezrozumiatych zachowan. Brak
sprzezenia zwrotnego w relacji rodzic — dziecko, niemoznos¢ nawigzania dialogu
emocjonalnego prowadzi do glebokiej frustracji, poczucia winy rodzicow i niewtas-
ciwych postaw rodzicielskich (Kozubska, 2000; Kazanowski, 2003). Rodzicielstwo
wobec dziecka niepelnosprawnego oparte na poczuciu winy sprawia, ze rodzice
zaczynaja przejawia¢ wobec dziecka oznaki nadmiernej opieki, wskutek czego
moze dochodzi¢ do ograniczania samodzielnosci dziecka i niekorzystnych efektow
wychowawczych (Obuchowska, 1999; Pilecka, 2002).

—  Zagubienie w relacjach rodzinnych to przede wszystkim konflikty pomiedzy
rodzicami prowadzace do oddalenia si¢ psychicznego i fizycznego, a takze prob-
lemy wynikajace z zaspokojenia potrzeb pozostatych, zdrowych dzieci. Znaczenie
dla tego typu zagubienia ma takze postawa innych krewnych — szczegdlnie dziad-
kéw dziecka niepelnosprawnego.

—  Zagubienie w relacjach z obcymi to problem przestrzeni spotecznej, w ktérej
funkcjonuja rodzice. Czesto czuja si¢ oni opuszczeni przez znajomych i odrzuceni
przez otoczenie spoleczne. Wiele rodzin wychowujacych dziecko niepetnospraw-
ne doswiadcza na sobie takze zjawiska homofobii (Kowalik, 2001). Spoteczenstwo
unika kontaktow z osobami niepetnosprawnymi i ich rodzinami, obawiajac sig ich
odmiennosci i dziwnych zachowan. To powoduje emocjonalne oddalenie sie od
ludzi, poczucie krzywdy, osamotnienia i obcosci.
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— Zagubienie w sobie wynika z konieczno$ci ograniczenia (czasami rezygnacji)
wlasnychmarzen, planéw, potrzeb psychicznych. Rodzicenatymetapie doswiadcza-
ja zaréwno ograniczenia wlasnej aktywnosci, jak i wyczerpania zasobow, co w efek-
cie koncowym moze zaburzy¢ poczucie tozsamosci i poczucie kontynuadji siebie.

Macierzynstwo a niepelnosprawnosc¢ dziecka

Macierzynstwo jest znaczacym elementem mikrosystemu rodzinnego i zakta-
da priorytetowa role matki w tworzeniu i pielegnowaniu wigzi emocjonalnej w ro-
dzinie. Momentem decydujacym o macierzynstwie jest sam fakt poczecia, ale jego
pelnia zwigzana jest z rozwojem dziecka po narodzinach. Kobieta staje si¢ bowiem
matka nie tyle poprzez posiadanie dziecka, ale poprzez wejscie z nim w bliskie re-
lacje uczuciowe i fizyczne. Jest wiele sytuacji, ktore spowalniaja ten proces, a wsréd
nich niepetnosprawnos¢ dziecka.

Urodzenie dziecka niepelnosprawnego oznacza dla jego matki zasadnicza
i trwalg zmiane egzystencji i sytuacji zyciowej. Gleboki kryzys wywotany ograni-
czona sprawnoscia dziecka okresla na wiele miesiecy, a nieraz i lat, calos¢ zycia
emocjonalnego kobiety. Szczegdlna wieloptaszczyznowa zaleznos¢, istniejaca za-
wsze pomiedzy matka a dzieckiem sprawia, ze niepelnosprawne dziecko moze
by¢/jest dla matki czesto traumatycznym przezyciem (Koscielska, 2000).

Kobieta pragnaca mie¢ dziecko oczekuje wzbogacenia i poszerzenia swego zy-
cia o nowe wymiary, ktére pozwalaja jej w pelni przezywac wtasng osobowosc i ko-
bieco$¢. Dla wielu kobiet macierzynstwo to rowniez nadzieja ostatecznej i pelnej sa-
morealizacji. Przyszta matka oczekujaca dziecka ma okreslone wyobrazenie na jego
temat, doktadnie wie, jakie ono powinno by¢, a tym samym jak powinno wygladac
jej macierzynstwo (Pharis, Manosewitz, 1980). Zdarza sie, ze dziecko nie speinia
tych oczekiwan, np. nie jest dos¢ grzeczne czy nie dos¢ tadne. Istnieja jednak pewne
indywidualne granice tolerancji dotyczace odbiegania rzeczywistosci od oczeki-
wan, w ramach ktorych takie rozbieznosci nie budza wigkszych przykrych przezy¢.
Natomiast fakt, ze dziecko jest niepelnosprawne jest takim doswiadczeniem, ktore
znajduje si¢ poza granicami tolerangji i matka nie powie juz ,Moje dziecko jest ka-
leka — ale to przeciez nic nie szkodzi”. Wrecz przeciwnie, fakt ten wywoluje u matki
sprzeciw, brak akceptacji i poczucie niesprawiedliwosci.

Opieka i wychowywanie dziecka zdrowego dostarcza ogromnej satysfakgji ro-
dzicom, zwlaszcza matce, ktéra dominuje w procesie rozwoju dziecka. Niestety,
u dzieci niepelnosprawnych trudno jest czasami stwierdzi¢ rozwdj w jednoznacz-
ny sposob. To powoduje u matki zmeczenie i stres. Im wigkszy stopien niepelno-
sprawnosci dziecka, tym wiekszy niepokéj o jego przyszios¢ towarzyszy wszystkim
poczynaniom matki. Nie potrafi ona wyobrazi¢ sobie swojego niepelnosprawnego
dziecka jako dorostego, samodzielnego cztowieka, majacego swoja rodzine i swoje
zycie. Jest przeswiadczona, ze do konca jej dni zycie dziecka bedzie nierozerwalnie
zwiazane z jej zyciem.

Uczestniczac w zyciu dziecka z niepelnosprawnoscia, matki napotykaja na spe-
cyficzne trudnosci, wynikajace z proceséw rozwojowych. Dojrzewanie i wchodze-
nie w dorostos¢ dziecka z niepetng sprawnoscig jest trudnym doswiadczeniem dla
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jego matki. Matka oprécz wiasnych lekdéw i ograniczen otrzymuje male wsparcie
spoteczne i prawne, co utrudnia jej wspomaganie rozwoju dziecka niepetnospraw-
nego, w kierunku autonomii i spotecznej przydatnosci (Momot, 2004). Szczegolnie
trudna wydaje sie sprawa dojrzewania biologicznego i podejmowania aktywnosci
seksualnej przez osoby niepelnosprawne.

Dziecko z niepelna sprawnoscia (uposledzone umystowo, niestyszace, ociem-
niate, sparalizowane) to czesto dziecko bezradne, zalezne, nierozumiejace otacza-
jacego $wiata, ktore nie potrafi rozwigzac prostych problemoéw dnia codziennego.
Nierzadko ma trudnosci z komunikacjg, nie umie wyrazi¢ swoich potrzeb, uczug,
jest zagubione nawet posrod bliskich. To sprawia, ze matka w kontakcie ze swoim
dzieckiem ma poczucie okaleczenia, przyjmuje tozsamos$¢ osoby niepelnosprawnej,
ktora nie jest. Rowniez czuje si¢ bezradna, nie potrafi poradzi¢ sobie z problemami
codziennosci, nie jest w stanie okresli¢ swoich uczu¢, potrzeb, jest zagubiona po-
$rod ludzi, ktorzy nie rozumieja jej cierpienia.

Jednym z dojmujacych doswiadczen zwigzanych z wychowywaniem dziecka
niepetnosprawnego jest poczucie odmiennosci. W zaleznosci od rodzaju niepet-
nosprawnosci, stopnia uszkodzenia i od stosunku otoczenia spolecznego, matka
szybko zauwaza, ze jest traktowana w szczegdlny sposob. 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 dwéch swiatach — tym deklarowanym
i tym rzeczywistym, gdzie dominuje odrzucenie, litos¢ czy niezdrowa fascynacja
innoscia (Bergier, Prokop, 2001; Karwowska, 2007).

Dziecko, ktéremu uda sie pokonad ograniczenia, osiggnie witasciwy dla siebie
poziom sprawnosci, uczestniczy na miare swoich mozliwosci w zyciu rodzinnym
i spofecznym, sprawia, ze tozsamosc¢ jego matki staje sie blizsza tozsamos$ci matki
,normalnego dziecka”. Dlatego tez wiele matek kosztem wilasnego ogromnego wy-
sitku psychicznego, kosztem wielu innych swoich potrzeb, kosztem pozostatych
czlonkow rodziny robi wszystko, aby jej dziecko byto podobne do innych — zdro-
wych dzieci. Radoscia macierzynstwa nie jest juz samo dziecko, ale jego postepy
w rozwoju, nie macierzynstwo jako takie, ale sukces mierzony postepami dziecka.
Matka dziecka niepelnosprawnego wpada w putapke ,przyzwolenie a nadopie-
kunczos¢”. Z jednej strony stara sie¢ bowiem za wszelka cene poprawic¢ rozwdj dzie-
cka, gdzie aktywno$¢, swoboda dziatania moga mie¢ znaczenie kluczowe, z drugiej
lek i obawa o zdrowie i bezpieczenistwo moga hamowac jego spontaniczno$¢ i cie-
kawos¢ swiata (Kluczynska, 2003).

Opieka nad dzieckiem niepetnosprawnym po kilku latach doprowadza do
tego, ze matki zaczynaja wyrazac¢ niezadowolenie zwigzane z monotonig, powsta-
jaca izolacja socjalna i zamknigciem w zbyt matej grupie ludzi, a wigc koniecznoscia
ciaglego przebywania z lekarzami, pedagogami czy ewentualnie z innymi kobie-
tami, ktére maja takie same problemy. Nadmierne obciazenie matki moze prowa-
dzi¢ do jej psychofizycznego wyczerpania i zaburzen w tworzeniu macierzynstwa.
Szczegolng postacia tych zaburzen jest ,zespol wypalenia sie sit”. Wiodacym
symptomem tego stanu jest dystans emocjonalny wobec dziecka, utrata wiary we
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wlasne kompetencje macierzynskie, negatywny i pesymistyczny obraz dziecka
i w konsekwencji emocjonalne odtracenie go (Gatkowski, 1995; Koscielska, 2000,
2001; Maciarz, 2004).

Kobiety wychowujace dziecko niepetnosprawne musza prowadzi¢ ciagta wal-
ke o wtasng identyfikacje. Bardzo czesto, zwlaszcza w malych spotecznosciach lo-
kalnych, kobieta z niepetnosprawnym dzieckiem nie jest ,matka dziecka”, , mat-
ka tego chlopca”, ,matka tej dziewczynki”, lecz opieczgetowana zostaje pojeciem
,matka kaleki” , biedna matka” czy , nieszczesliwa matka”. Taka ,nalepka” niszczy
w kobiecie obraz macierzynstwa, powodujac, ze czuje si¢ nim rozczarowana. To
z kolei nie ma dobrego wplywu na podtrzymanie pozytywnego stosunku do dzie-
cka. Matka odczuwa bezradnos¢, z1os¢, niekiedy nienawis¢, a nawet w skrajnych
przypadkach pragnienie $mierci swojej lub dziecka, po ktérym to uczuciu dos¢
szybko pojawia sie poczucie winy (Borzyszkowska, 2002).

Jakos¢ macierzynstwa okazywana dziecku niepelnosprawnemu jest wyzna-
czona stosunkiem spoteczenstwa do niego. Dos¢ czesto jeszcze istnieje w spoteczen-
stwie stereotyp, ktory przypisuje matce , wine” za ,jakos¢ dziecka” (Maciarz, 2004;
Karwowska, 2007). Takie podejscie sprawia, ze same matki bardzo czesto obarczaja
si¢ wing za narodziny dziecka z niepelnosprawnoscia, wycofuja si¢ z zycia, unikaja
rozmow o dziecku, deprecjonuja siebie jako kobiete, co moze sprzyja¢ zatamaniu
i depres;ji (Popielecki, Zeman, 2000).

Ojciec dziecka z ograniczona sprawnoscia

Badania dotyczace relacji niemowlat i matych dzieci z opiekunami pokazu-
ja, ze rodzice i dzieci rozwijaja sie rownolegle, a kontakt z obojgiem rodzicow jest
dziecku potrzebny ze wzgledu na komplementarnos¢ rdl ojca i matki. W tym uje-
ciu interakcja ojciec — dziecko jest niepowtarzalna i nie zawsze do zrealizowania
przez matke (Plopa, 2004). W zwiazku z tym, jednym ze wskaznikow ojcostwa be-
dzie elastyczne funkcjonowanie w roli poprzez uwzglednienie zaréwno statych,
jak i zmiennych elementéw wynikajacych z rozwoju dziecka. Wydaje sie, ze jest to
szczegolnie wazny aspekt ojcostwa w przypadku petnienia roli ojca dziecka niepet-
nosprawnego, ktérego rozwdj jest naznaczony ograniczona sprawnoscig zaréwno
fizyczna, jak i intelektualna.

Pozycja ojca w rodzinie ma szczegdlne znaczenie, gdy pojawia si¢ w niej dzie-
cko niepelnosprawne. Jego przygotowanie do zycia, rewalidacja, wymaga przeciez
specjalnej pomocy ze strony obojga rodzicow. Analiza literatury przedmiotu poka-
zuje natomiast, Ze niewiele uwagi poswieca si¢ ojcom dzieci niepetnosprawnych
i ich roli w procesie rozwoju i wychowania. Jezeli moéwi sie o spetnianiu roli ojca
dziecka niepelnosprawnego, to raczej wskazuje sig, ze ojcowie czesciej niz matki
nie wywiazujq sie z zadant wpisanych w swoja role rodzicielska, ale szczegdtowe
motywy ich postepowania sg nie do korica znane (Twardowski, 1999; Sidor, 2001a;
Minczakiewicz, 2003).

Z badan nad rodzina, w ktorej przyszto na swiat dziecko niepelnosprawne
(Minczakiewicz, 2003) wynika, ze do roli ojca tych dzieci nie dorosto, ani tez nie
przyznawalo sie okoto 30% badanych ojcéw. Ojciec kocha dziecko za to, Ze spel-
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nia jego oczekiwania, ze jest Zrédlem jego radosci i dumy, a nie za to, ze jest jego
dzieckiem (Pospiszyl, 1976). Aby zastuzy¢ na milos¢ ojca dziecko musi postepo-
wacé zgodnie z jego zyczeniami i oczekiwaniami, musi wigec podporzadkowac sie
jego wymaganiom (Ziemska, 2001). Jesli w rodzinie urodzi si¢ dziecko z ograni-
czona sprawnoscia, niespetniajace ojcowskich oczekiwan, wéweczas, jak wykazaty
badania (Minczakiewicz, 2003), nie potrafi ono utrzymac ojcowskiej mitosci, ktéra
stopniowo wygasa, a zawiedziony ojciec odsuwa si¢ od dziecka, a czesto tez i od
rodziny.

Nie oznacza to jednak, ze ojcowie w mniejszym stopniu niz matki przezywa-
ja niepetnosprawnos¢ dziecka. Twardowski (1999) podkresla, Zze czynig to row-
nie mocno, cho¢ moze w bardziej powsciagliwy sposob. W sytuacji urodzenia sie
dziecka z wada rozwojowa proces ksztattowania tozsamosci rodzicielskiej staje
sie szczegOlnie trudny. Niepelnosprawnos¢ dziecka wyznacza rodzicom, obok
podstawowych, nowe role i zadania (Chodkowska, 1995; Borzyszkowska, 2002).
Doswiadczane emocje negatywne moga zaburzy¢ umiejetnosci rodzicielskie, takie
jak zdolno$¢ wczuwania sie¢ w $wiat dziecka, zaspokajanie jego potrzeb biologicz-
nych i fizycznych. Odnosi sie to zwtaszcza do ojcdw, u ktérych proces nabywania
tozsamosci rodzicielskiej i realizowania sie w roli rodzica jest, jak juz powiedziano
wczesniej, w wigkszym stopniu niz u matek uzalezniony od tego, czy dziecko spet-
nia ich oczekiwania i wyobrazenia. Mozna przypuszcza¢, ze ojcowie w wigkszym
stopniu niz matki beda do$wiadcza¢ poczucia rozczarowania i zawodu. Ojcostwo
to warto$¢ podlegajaca ocenie spotecznej, a bycie ojcem to powdd do dumy i moz-
liwos¢ realizowania siebie.

Trudne ojcostwo generuje emocje negatywne i uruchamia mechanizmy obron-
ne, staje si¢ przyczyna rozlicznych zaburzen w funkcjonowaniu osobistym, rodzin-
nym i zawodowym. Wyrazem tych zaburzen moga by¢: zamykanie sie w $wiecie
wlasnych spraw, izolowanie od spraw dziecka i rodziny, brak zainteresowania
kontaktami z dzieckiem, utrata wiezi matzenskiej (Kosinska-Dec, Jelonkiewicz,
1993). Odmiennos¢ petnienia roli ojca dziecka niepelnosprawnego wynika z fak-
tu, Ze narodziny dziecka chorego, zaburzonego rozwojowo, nie sa czyms plano-
wanym, oczekiwanym. Jest to sytuacja kryzysowa, z ktora rodzice, a tym samym
ojciec musza si¢ upora¢. W zwigzku z powyzszym proces przystosowywania si¢
do roli ojca musi uwzglednia¢ ten fakt. Ojcostwo w kontekscie niepelnosprawno-
$ci jest ojcostwem, w ktdre wpisane jest pokonywanie kryzysu. Fazy godzenia si¢
ojca z choroba dziecka to osobista wedrowka po trajektorii cierpienia (Bedkowska-
-Haine, 2007).

Mezczyzna w rodzinie z dzieckiem niepetnosprawnym cierpi nie tylko z po-
wodu stanu zdrowia swojego dziecka, cierpi takze na skutek oddalenia si¢ od zony,
ktéra jest obcigzona bezposrednia opieka nad niepetnosprawnym potomkiem.
W obliczu problemdw i obowiazkdéw matzonkowie zaczynaja traci¢ ze soba kontakt
i pojawia si¢ wzajemna obco$¢ spowodowana uposledzeniem dziecka. Ich zwigzek
przestaje by¢ intymnym zwiazkiem i polega jedynie na wspotpracy przy rehabilitacji
dziecka (Karwowska, 2007). Oboje oddalaja sie od siebie i kazde z osobna (mezczy-
zna szczegodlnie) ma poczucie, ze partnerowi juz na nim nie zalezy (Frohlich, 1998).
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Ojcowie, ograniczajac si¢ w swej roli do zaje¢ praktycznych, dotyczacych utrzyma-
nia domu, na problemy moga reagowac typowo meskimi chorobami psychosoma-
tycznymi. Towarzyszy im poczucie straty, ktore pozbawia ich oczekiwan i czyni
zamknietymi w sobie (Frohlich, 1998; Pisula, 1998; Buczynski, 2001).

Ojcowie dzieci z ograniczong sprawnoscia, tak jak i matki, odczuwaja strate,
frustracje, wine czy zto$¢. Maja jednak mniej okazji do wypracowania przeciwwagi
dla tych uczu¢ ze wzgledu na ograniczenie bezposredniego kontaktu z dzieckiem
i wspomagania jego rozwoju. Matka moze znalez¢ ulge w codziennych czynnos-
ciach wokot dziecka, ktore daja jej poczucie, ze robi dla niego co$ waznego, i ze jest
niezbedna (Pisula, 1998). Od ojca oczekuje sie raczej przedsiebiorczosci i aktywno-
$ci spoteczno-zawodowej, co nie zawsze przynosi mu satysfakcje i ukojenie.

W naszej kulturze stabo$¢ moze okazywac kobieta, kobiecie tez bardziej przy-
stoi opieka nad dzieckiem. To pokazuje jak ztozona jest sytuacja emocjonalna ojcow
dzieci z ograniczona sprawnoscia. Wobec takich wzorcow kulturowych trudniej im
bowiem odreagowac przezywane napiegcia, a sposobem na radzenie sobie z proble-
mami sg mechanizmy wypierania i zaprzeczania. Wiaze si¢ z tym ryzyko, ze w rze-
czywisto$ci nie rozwiazuja oni w ogdle swych emocjonalnych problemow (Pisula,
1998; Twardowski, 1999; Buczynski, 2001; Sidor, 2001a).

Spetnianie roli ojca dziecka niepelnosprawnego, to ojcostwo petne niepoko-
ju, trudnosci, obnizonego poczucia wlasnej wartosci, braku nagréd spotecznych za
wysitek wlozony w utrzymanie rodziny i wychowanie dziecka. To ojcostwo trud-
niejsze niz w przypadku rodzica dziecka zdrowego. Ojciec zmuszony jest dokonad
rewizji utrwalonych przekonan na temat wlasnego zycia i roli jakg petni w rodzinie.
Ta nowa (inna) jako$¢ nie zawsze jest postrzegana jako co$ pozytywnego.

Funkcjonowanie rodzenstwa osdb niepelnosprawnych

Zgodnie z podejsciem systemowym, ujmujacym rodzine nie tylko jako grupe
kilku os6b powiazanych wiezami krwi o wspolnych celach, ideatach i upodoba-
niach, ale jako system interakcji wzajemnych, analiza relacji miedzy rodzenstwem
w rodzinach z dzieckiem niepelnosprawnym wydaje sie¢ by¢ czyms$ réwnie waz-
nym, jak analiza postaw rodzicielskich (Bronfenbrenner, 1979).

Podsystem rodzenstwa moze stanowi¢ pierwszy krag spoteczny, w ktdérym
doswiadcza sig relacji z rowiesnikami. Dzieci w kontaktach z rodzenstwem ucza
sie wspodtpracy, walki o zwyciestwo, dzielenia si¢ z innymi czy respektowania
potrzeb innych (Kruk, 1996; Barbaro, 1999). W literaturze dotyczacej relacji mie-
dzy rodzenstwem w rodzinach z dzieckiem niepelnosprawnym, mozna zauwazy¢
dwa nurty badan. Pierwszy dotyczy relacji pomiedzy rodzenstwem, widzianych
od strony dziecka niepelnosprawnego, jak tez od strony sprawnego rodzenistwa
(Borzyszkowska, 1980; Minczakiewicz, 2003). Drugi nurt skupiony jest na wptywie,
jaki wywiera rodzenstwo z ograniczong sprawnoscia na psychospoteczne funkcjo-
nowanie zdrowego brata czy siostry.

Obecnos¢ dziecka niepelnosprawnego w rodzinie zmienia warunki rozwojo-
we zdrowego rodzenstwa. Warto zwroci¢ uwage na fakt, ze w wiekszosci badan
narodzenie niepelnosprawnego rodzenstwa przedstawiane jest jako wydarzenie
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krytyczne, ktére moze mie¢ negatywny i niekorzystny wptyw na wszystkie dzie-
ci w rodzinie. Dzieci zdrowe w rodzinie wychowujacej dziecko niepelnosprawne
moga czu¢ sie zaniedbywane. Ciagle zajmowanie si¢ chorym dzieckiem czyni ro-
dzicéw mniej wrazliwymi na potrzeby zdrowego potomstwa lub nadmiernie ulega-
jacymi tym potrzebom w celu kompensacji braku czasu. Niekiedy rodzice stawiajg
dzieciom nieobcigzonym deficytami zbyt wysokie wymagania. Dzieci zdrowe by-
waja zazdrosne i petne urazy wobec chorego brata czy siostry. Na tym tle rodza sie
zazwyczaj konflikty (Jarzebska-Baziak, 1973; McHale, Gamble, 1989; Kruk, 1996;
Randal, Parker, 2002).

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

Dzieci zdrowe czuja si¢ czasami zobligowane do udzielenia rodzicom dodat-
kowego wsparcia emocjonalnego. Majac szereg pytan i watpliwosci dotyczacych
niepetnosprawnosci ich rodzenstwa, milcza, aby uchroni¢ rodzicoéw przed rozmo-
wa na przykre tematy. Podobnie jest, gdy same majq problemy (McHale, Gamble,
1989). Stad moga czud si¢ osamotnione. Zdarza sig, ze dzieci zdrowe wstydza sie
swojego niepelnosprawnego brata/siostry, co z kolei moze wywotac poczucie winy,
niepokoj czy zaklopotanie. Starsze dzieci boja sie czesto, ze choroba ich rodzenstwa
jest dziedziczna i moze wystapi¢ u ich wiasnych dzieci. Wykazuja rowniez wieksze
zaniepokojenie przysztym losem swojego rodzenstwa, co jest naturalng postawa,
w wypadku gdy wiadomo, Ze brat czy siostra bedq wymagali opieki i pomocy do
konica swego zycia.

Bycie bratem/siostra osoby z ograniczona sprawnoscia nabiera szczegolnego
znaczenia w kontekscie oczekiwan, ze dzieci zdrowe zaopiekuja si¢ swoim niepet-
nosprawnym rodzenstwem w razie choroby czy $mierci rodzicéw. Zaréwno rodzi-
ce, jak i spoteczenstwo sa sktonni przekazywac role opiekuncze petnosprawnym
dzieciom — zwlaszcza wtedy, gdy jest to niepelnosprawnos¢ umystowa (Lauschowa,
1970; Seligman, Darling, 1989). Majac to na wzgledzie, mozemy zatozy¢, Ze mto-
dziez pelnosprawna majaca niepetnosprawne rodzenstwo, w procesie ksztattowa-
nia sie tozsamos$ci musi bra¢ pod uwage te oczekiwania. Sytuacje komplikuje takze
to, czy na przyklad przyszli partnerzy zyciowi i pelnosprawne dzieci zaakceptuja
fakt opiekowania si¢ niepetnosprawnym rodzenstwem.

Pomimo tego, ze wiekszo$¢ badan (Jarzebska-Baziak, 1973; Obuchowska,
1999) wskazuje na niekorzystny wptyw rodzenstwa z ograniczona sprawnoscia na
funkcjonowanie rodzenstwa zdrowego, warto zauwazy¢, ze jest to wplyw niejed-
noznaczny i uwarunkowany wieloma czynnikami. Niektérzy autorzy podkreslaja,
ze u pelnosprawnego rodzenstwa nie musi dojs¢ do probleméw emocjonalnych
i przystosowawczych (Wilson, Blacher, Baker, 1989; Pisula, 1998). Badania pokazu-
ja takze, ze obecnos¢ niepelnosprawnego brata czy siostry moze by¢ pozytywnym
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doswiadczeniem dla rodzenistwa zdrowego. Wspolzycie z niepelnosprawnym ro-
dzenstwem moze by¢ okazja do rozwijania postaw prospotecznych i tolerancji dla
innosci (McHale, Gamble, 1989; Kruk, 1996). Badacze zwracajq uwage, ze wycho-
wywanie sie wraz z niepelnosprawnym bratem czy siostrg (zwlaszcza w przypad-
ku niepetnosprawnosci intelektualnej) moze przyczynic si¢ do poszerzania strategii
radzenia sobie, podwyzsza kompetencje spoteczne i zachowania empatyczne, co
wplywa na kompetencje interpersonalne i przystosowawcze (Hannah, Midlarsky,
1999; Grissom, Borkowski, 2002).

Podsumowujac, mozemy powiedzie¢, ze o ile istniejg realne zagrozenia dla
psychospotecznego funkcjonowania dzieci majacych rodzenstwo niepetnospraw-
ne, nie musza one jednak prowadzi¢ do skutkow negatywnych. W kazdej bowiem
sytuacji wychowywania dzieci w réoznym wieku i o réoznym stopniu rozwoju po-
wstaje problem zyskow i strat z tego tytutu ptynacych. Zatem nalezy uznaé, ze
wiele problemoéw wynikajacych ze wspolzycia rodzenistwa zdrowego z niepelno-
sprawnym nie ma charakteru swoiscie negatywnego.

Zakonczenie

Dziecko z ograniczong sprawnoscia sprawia, ze homeostaza systemu rodzin-
nego moze zosta¢ zachwiana/przerwana z powodu konfliktu pomiedzy: wiezig ro-
dzinng a indywidualno$cia jednostki, rolami matzeniskimi a rolami rodzicielskimi,
czy miedzy byciem rodzicem dziecka niesprawnego a realizacjg roli wobec pozo-
statych zdrowych dzieci (Przywarka 2003; Skorczyniska, 2007).

Opieka, rehabilitacja i wychowanie dziecka niepelnosprawnego stanowi dla
rodzicéw trudne, a zarazem wazne zadanie. Wazne, bo przygotowujace dziecko,
na miare jego mozliwosci, do bycia jednostka samodzielna, tj. potrafiaca radzi¢
sobie w najprostszych, codziennych czynnosciach: ubieraniu sig¢, myciu, spozy-
waniu positkow, trudne, bo wymagajace duzej dyscypliny w realizowaniu zadan
wychowawczych. Niepetnosprawne dziecko to dla rodzicow takze permanentny
problem, jak potaczy¢ rodzicielskg odpowiedzialnos¢ za dziecko niepelnosprawne
i pozostate dzieci w rodzinie z wlasnymi potrzebami i planami Zyciowymi. Musza
oni radzi¢ sobie z sytuacja putapki, czyli funkcjonowaniem miedzy wing a odpo-
wiedzialnoscia.

Osoba niepetnosprawna stanowi réwniez czynnik ksztattujacy ocene jakosci
zycia swojego rodzenstwa, zarowno w wymiarze indywidualnym, jak i spotecz-
nym. Pozytywne stosunki z niepelnosprawnym bratem/siostrg moga sprawi¢, ze
obecnos¢ rodzenstwa z ograniczona sprawnoscia stanie sie pozytywnym doswiad-
czeniem dla rodzenstwa zdrowego, a wspolzycie z niepelnosprawnym bratem/sio-
stra moze by¢ okazja do rozwoju indywidualnego zdrowego rodzeristwa.

Warto pamietad, ze rola rodzicow i pozostalych czlonkéw rodziny jest nie-
zastapiona w procesie rehabilitacji i rozwoju dziecka z ograniczona sprawnoscia.
Pozostaja oni bowiem w stalym kontakcie z dzieckiem i sa jego pierwszymi nauczy-
cielami i rehabilitantami. Dzigki pozytywnym relacjom niepetnosprawne dziecko
ujawnia pelen zakres posiadanych umiejetnosci i mozliwosci, a terapia prowadzo-
na w domu jest bardziej intensywna i skuteczna niz terapia prowadzona w pla-

strona 114



cdwkach opiekunczo-wychowawczych (Twardowski, 1999). Dlatego tez panuje
coraz wigksze zrozumienie dla trudnej sytuacji psychologicznej cztonkow rodziny
z dzieckiem niepetnosprawnym. Rosnie swiadomos¢, ze tylko poprzez pomoc catej
rodzinie, mozliwa jest pomoc samemu dziecku. Wiedza na temat specyfiki funkcjo-
nowania cztonkéw rodziny z dzieckiem niepetnosprawnym moze sprawic, ze nie-
petnosprawnos¢ przestanie by¢ elementem dezorganizujacym, a stanie si¢ czynni-
kiem wzbogacajacym zycie wewnatrzrodzinne, konsolidujacym zwigzek rodzicéw,
czynnikiem rozwoju rodzenstwa.

We wzajemnej wymianie pomiedzy cztonkami rodziny, pomiedzy rodzing
a spoteczenistwem, kazdy co$ daje i co$ bierze na miare swoich sil, mozliwosci
i potrzeb. Takie spojrzenie zmienia pozycje osoby niepetnosprawnej w rodzinie, jak
i pozydje jej poszczegdlnych cztonkdw w spoteczenistwie. Zmiana polega na tym, ze
zaréwno dziecko, jak ijego rodzina sg juz nie tylko biorcami, ale i dawcami wartosci.
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