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MODELS OF FUNCTIONING OF A FAMILY WITH A DISABLED CHILD

Summary. The paper presents a new model of functioning of a family with a disa-
bled child. The family is treated according to the systemic approach taking into
regard the interactions and relations between its members as well as a broader
environmental context (Minuchin, 1975, Hinde, 1988, van Geert, 1990). The model
proposed encompasses the six fundamental dimensions of family functioning, in-
cluding those of subjectivity and plasticity. The model can be applied in analyses
of families with a disabled as well as a fully fit child.
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Wprowadzenie

Niniejszy artykut zawiera propozycje modelu funkcjonowania rodziny z dzie-
ckiem niepelnosprawnym — niezaleznie od rodzaju niepelnosprawnosci. Rodzina
ujmowana jest zgodnie z podejSciem systemowym: przez pryzmat interakcji i relacji
wystepujacych miedzy jej cztonkami z uwzglednieniem szerszego kontekstu srodo-
wiskowego (Minuchin, 1975; Hinde, Stevenson-Hinde, 1988; van Geert, 1990).

Prace nad budowa modelu rodziny rozpoczeto od rozpoznania cech wspdl-
nych, jak tez cech specyficznych dla rodzin posiadajacych dzieci o réznych posta-
ciach niepetnosprawnosci. Pozwolito to uzyskac bardziej wyrazisty obraz ich podo-
bienstw i réznic oraz dostarczyto podstaw do zarysowania modelu funkcjonowania
systemu rodziny, ktéry mozna zastosowac do analizy zaréwno rodziny z dzieckiem
niepelnosprawnym, jak i rodziny z dzieckiem petnosprawnym.

Adres do korespondencji: Hanna Liberska, e-mail, hanna.liberska@op.pl
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Rodzina jako system powiazan

W podejsciu systemowym do rodziny akcentuje si¢ istnienie sieci powiazan
i interakcji pomiedzy wszystkimi jej czlonkami. Pozwala ono uwzgledni¢ zaréwno
rozwdj indywidualny poszczegdlnych czlonkéw rodziny traktowanych jako pod-
systemy, zmiany relagji, jak tez zmiany rozwojowe catego systemu. Zatem przyjete
ujecie pozwala rozpatrywac zmiany przebiegajace w trzech ptaszczyznach: indywi-
dualnej, relacyjnej i calosciowej.

Nalezy podkresli¢, ze rodzina funkcjonuje jako system otwarty, stanowiacy
zintegrowanga calos¢, ustanowiona przez wzglednie state wzory interakgji o charak-
terze bardziej cyrkularnym niz linearnym.

Analiza rodziny na gruncie teorii systeméw uwzglednia wzajemne oddzialy-
wania podsystemow o réznym stopniu ztozonosci. Zlozonos¢ ta ma dwoista na-
ture wynikajaca: po pierwsze — z liczby podsystemdw, po drugie — ze specyfiki
ich powiagzan. Wspomniana specyfika dotyczy czasu trwania oddziatywan oraz ich
kierunku.

Uktady oddziatywan w systemie rodziny, czy to przynalezne do kategorii in-
terakgji, czy relacji, cechuja sie wieloma wiasciwosciami w zaleznosci od ich tresci,
jakosci, czestosci, wzajemnosci i intymnosci. Sq tez pochodng wzajemnej percepgji
ich uczestnikow. Wzajemne oddzialywania, na ktérych zasadza si¢ system rodzin-
ny podlegaja przeksztalceniom w zaleznosci od fazy w cyklu zycia rodziny, a za-
tem podlegaja zmianom w perspektywie temporalne;.

Zmiana w strukturze rodziny polega na zmianach ilosciowych i jakosciowych
catego systemu. Te pierwsze wynikajg ze zmiany liczby podsystemoéw (narodzi-
ny, $mier¢ lub odejscie jednego z czlonkdéw systemu). Pojawienie si¢ w rodzinie
dziecka niepelnosprawnego jest zmiang o charakterze ilosciowym — w przypadku
jego narodzin lub adopgji. Jest takze zmiang o charakterze jako$ciowym, gdyz: po
pierwsze inicjuje nowy rodzaj relacji w systemie rodziny ( rodzic — dziecko, dziecko-
dziecko itd.), a po drugie — prowadzi do zmian we wcze$niej nawigzanych relacjach
w przypadku pdzniejszego wystapienia niepetnosprawnosci dziecka (na przyktad
z powodu nieszczesliwego wypadku, choroby itd.)

W proponowanym tu ujeciu rodziny jako systemu interakgjii relacji — jednostke
(cztonka rodziny) traktujemy jako calos¢ psychofizyczna, majaca status podsyste-
mu (subsystemu). System rodzinny funkcjonuje jako ztoZona, zintegrowana catos¢,
ktorej istotna wtasciwoscia sg zorganizowane wzory interakgji przybierajace posta¢
cyrkularng (Hinde, Stevenson-Hinde, 1988). System rodzinny podlega tez zasadzie
ekwifinalizmu gloszacej, ze te same skutki moga by¢ wywotane przez rdézne przy-
czyny (Braun-Gatkowska, 1992). Jednak mozna tez zauwazy¢, ze te same przyczy-
ny moga wywotac rézne skutki. Z kolei, zgodnie z zasada catosciowosci system jest
czym$ wiecej niz suma czesci, gdyz tworza go nie tylko jego cztonkowie bedacy
odrebnymi subsystemami, z ktérych kazdy stanowi odrebna catos¢, dysponujaca
wiasnymi cechami, ale réwniez oddziatywania pomiedzy nimi (Klein, White, 1996;
Rostowska, 2009). Sposoéb funkcjonowania jednego cztonka rodziny, ani jego zmia-
na nie znajduja jednak prostego przetozenia na funkcjonowanie catego systemu,
ani na jego zmiany w czasie. Z tego tez powodu w wielu przypadkach trudno wy-
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jasni¢ funkcjonowanie rodziny jako catosci, odwotujac sie jedynie do wtasciwosci
i zachowania jej poszczegolnych cztonkdow.

Cyrkularno$¢, ekwifinalizm i cato$ciowo$¢ sa waznymi atrybutami w podej-
$ciu systemowym do rodziny. Zastosowanie ich do analizy systemow rodzinnych
pozwala na pelniejsze zrozumienie specyfiki funkcjonowania rodziny z dzieckiem
niepelnosprawnym niz podejscie przyczynowo-skutkowe. Z pogladem tym zga-
dzaja si¢ wspdtczesni familiolodzy, tak psychologowie, jak i pedagodzy (por. Tysz-
kowa, 1990; Braun-Gatkowska, 1992; Obuchowska, 1995; Twardowski, 1995; Liber-
ska, Matuszewska, 2001).

Klasyfikacja systemow rodzinnych: propozycja autorska

Na podstawie analizy funkcjonowania systemoéw rodzinnych proponujemy ich
klasyfikacje o charakterze dychotomicznym (rycina 1).

System rodzinny

— T

system zdrowy system zaburzony
Z dzieckiem z dzieckiem Z dzieckiem z dzieckiem
petnosprawnym niepetnosprawnym petnosprawnym niepetnosprawnym

Rycina 1. Klasyfikacja systeméw rodzinnych
(Zrédio: Liberska, Matuszewska, 2011, s. 49)

Zaproponowana klasyfikacja stanowi punkt wyjscia dla analizy modelu zdro-
wego systemu rodzinnego, ktérego waznym komponentem jest dziecko, niezalez-
nie od tego, czy jest to dziecko petnosprawne, czy niepetnosprawne.

Nalezy podkresli¢, ze uzywane tu terminy zdrowa rodzina i zaburzona rodzina nie
dotycza stanu zdrowia fizycznego poszczegdlnych cztonkdw systemu rodzinnego,
lecz odnosza sie do jakosci funkcjonowania danej rodziny.

Praca nad parametrami zdrowego systemu rodziny', zwrécily nasza uwage na
podstawowe aspekty rozwoju cztowieka, a mianowicie emocjonalny, poznawczy
i spoteczny, w ktorych zachodza zmiany w ciagu zycia jednostek tworzacych ro-
dzing. Zmiany rozwojowe w subsystemach pociagaja za soba strukturalno-funkcjo-
nalne przemiany catego systemu rodzinnego: w obrebie diady matzenskiej, relacji
rodzice — dzieci i w relacjach migdzy rodzenstwem, i tym samym w biegu zycia
systemu rodziny.

! Terminem zdrowy system rodziny postuguje sie Barnhill (1979), jednak nadaje mu inny
w tym opracowaniu zakres pojeciowy.
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Model zdrowej rodziny

Warunkami prawidlowego funkcjonowania systemu rodzinnego — zdaniem
autorek — sa podmiotowos¢, obecnos¢ wzajemnych pozytywnych wiezi emocjo-
nalnych, plastyczno$¢, stabilnos¢, poprawna percepcja i dwukierunkowa komuni-
kacja.

W konsekwencji prezentowany model zdrowej rodziny zaktada:

— wystepowanie silnej wzajemnej pozytywnej wiezi emocjonalnej (w diadach,
triadach itd.),

— obecnos$¢ zharmonizowanych, wzglednie stabilnych wzoréw aktywnosci
i zachowan przypisanych poszczegdlnym jednostkom,

- wystepowanie spdjnego, elastycznego systemu norm i wartosci,

— wzgledna autonomie przestrzeni psychologicznej?,

— poziom proceséw poznawczych umozliwiajacy poprawne odzwierciedlanie
rzeczywistosci,

— efektywne komunikowanie si¢ (por. Necki, 1996, Harwas-Napierata, 2008;
Rostowska, 2009).

Model rodziny z dzieckiem niepelnosprawnym

Autorski model zdrowego systemu rodziny z dzieckiem niepelnosprawnym
zasadza si¢ na szesciu dodatnio zwaloryzowanych wymiarach, do ktérych zaliczo-
no: podmiotowos¢, wzajemne pozytywne wiezi emocjonalne, plastycznos¢, stabil-
nos¢, poprawna percepcje i dwukierunkowa komunikacje.

Najczesciej narodziny dziecka stanowia wazne wydarzenie zyciowe o charak-
terze normatywnym (Przetacznik-Gierowska, Tyszkowa, 1996). Wystapienie choro-
by badz réznych postaci niepelnosprawnosci u jakiegokolwiek cztonka systemu ro-
dzinnego, uwazane jest jednak za wazne zdarzenie zZyciowe noszace nienormatyw-
ne znamiona, o ujemnej konotacji’. Pociagajq za sobg na ogoét zmiany funkcjonowa-
nia wszystkich cztonkéw rodziny i to w wielu obszarach aktywnosci (niekoniecznie
w takim samym stopniu) i wymagaja szczegdlnego wysitku adaptacyjnego.

Pojawienie si¢ dziecka niepetnosprawnego w rodzinie moze stac sie przyczyna
kryzysu dla poszczegoélnych jednostek, jak i dla calego systemu rodziny. Kryzys
jest rozumiany jako specyficzna reakcja doswiadczajacego go podmiotu, krétko-
lub dtugotrwata, na jakies szczegdlne zdarzenie albo splot zdarzen, ktéra moze by¢
rozpatrywana jako zjawisko rozwojowe, albo niemajace pozytywnej charakterysty-
ki. Odpowiedzia systemu rodzinnego, w tym jego podsysteméw, moga by¢ zmiany
konstruktywne lub destruktywne na wyréznionych przez nas wymiarach.

% Termin przestrzer psychologiczna jest tu odpowiednikiem pola psychologicznego w uje-
ciu Kurta Lewina (1954).

* Interesujace jest, ze na liScie obejmujacej czterdziesci trzy zdarzenia zyciowe uporzad-
kowane wedtug kryterium sily stresu, nie znajdujemy zdarzenia dotyczacego choroby lub
kalectwa dziecka albo innego cztonka rodziny (Przetacznik-Gierowska, Tyszkowa, 1996;
Birch, Malim, 2007). Umieszczono na niej jednak wfasng chorobe lub kalectwo.
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Ponizej podjeto prébe sformutowania odpowiedzi na pytanie o istote zmian
w poszczegdlnych wymiarach w zaleznosci od sposobu rozwigzania kryzysu w ro-
dzinie z dzieckiem niepetnosprawnym.

Zmiany podmiotowosci w systemie rodziny z dzieckiem niepelnosprawnym.
Podmiotowos$¢ w wyniku funkcjonowania w rodzinie dziecka niepelnosprawnego
moze podlega¢ zmianom normatywnym lub zmianom patologicznym. W pierw-
szym przypadku czlonek systemu uzyskuje szanse przejScia na wyzszy poziom
integracji psychicznej. W drugim przypadku — podmiotowos¢ moze przyjac¢ cha-
rakter dysfunkcjonalny, zredukowany i nieadaptacyjny, gdyz jej konstrukcja nie
zostata dostosowana do nowych warunkow, a mianowicie osoba nie przyjeta do
wiadomodci istotnej zmiany w systemie rodziny, a w konsekwencji nie przepraco-
watla koncepcji wlasnej osoby. Taka reakcja jednostki na krytyczne zdarzenie, z roz-
wojowego punktu widzenia, jest dysfunkcjonalna, gdyz nie prowadzi do nowego
stadium rozwoju indywidualnego, ani do rozwoju systemu. Z punktu widzenia
jednostki natomiast mozna mdéwic o status quo jej potrzeb, celéw, zainteresowan,
rozumienia swiata — co moze w jej odczuciu by¢ zjawiskiem normalnym, pozy-
tywnym. Jednak z punktu widzenia innych cztonkéw rodziny moze to swiadczy¢
o patologizacji rozwoju podmiotowosci jednego z jej podsystemdw i stanowic za-
grozenie dla funkcjonowania rodziny jako systemu, a w skrajnym przypadku moze
by¢ odczytane jako zapowiedz rozpadu systemu.

Poradzenie sobie z wyzwaniami wynikajacymi z sytuacji kryzysowej niejed-
nokrotnie wymaga zmodyfikowania samego centrum Ja w sposéb umozliwiajacy
pogodzenie sie z nieoczekiwang sytuacjg i zminimalizowanie zakldcajacego wply-
wu niekorzystnego zdarzenia na podmiotowos¢. Zaakceptowanie stanu rzeczy,
ponowne odnalezienie si¢ w sobie i $wiecie, tak blizszym, jak i dalszym, s etapa-
mi poprzedzajacymi przebudowe systemu rodziny w sposob zabezpieczajacy ko-
rzystne warunki rozwoju jego podsystemom, jak tez catemu systemowi. Jednostka,
poszukujac mozliwosci poradzenia sobie i przezwyciezenia trudnosci eksploruje
wlasne zasoby, zasoby systemu rodziny oraz szerszego srodowiska. Podjecie tak
ukierunkowanych dziatan daje szanse odnalezienia sensu zycia i odzyskania per-
spektywy przysztosciowej w widzeniu siebie i wlasnej rodziny w postaci zmody-
fikowane;j.

Zmiany wzajemnych pozytywnych wiezi emocjonalnych w systemie rodzi-
ny z dzieckiem niepelnosprawnym. Uzyskanie przez rodzicéw informacji o nie-
petnosprawnosci dziecka wiaze si¢ z wystgpieniem silnych przykrych emocji, ktére
jednak zmieniajg sie w czasie. W odniesieniu do ksztaltowania si¢ pozytywnej wiezi
emocjonalnej zwiazanej z urodzeniem si¢/pojawieniem si¢ dziecka niepetnospraw-
nego w rodzinie, mozna méwic o czterech fazach tego procesu. Sa to kolejno:

— faza szoku (I),

— faza kryzysu emocjonalnego (II),

— faza pozornego przystosowania sie (I1I)

— faza konstruktywnego przystosowania si¢ do sytuacji (IV) (por. Gatkowski,
1979; Twardowski, 1995).
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Rodzice znajdujacy si¢ w fazie szoku (I) maja poczucie, ze ich dotychczasowy
$wiat sie rozpadl. Dominuja tu emocje negatywne o bardzo silnym natezeniu, ta-
kie jak: rozpacz, Iek, zal, cierpienie, ktore wplywajq na zaburzenie nie tylko relacji
matzenskich, ale i ustosunkowania sie do dziecka niepelnosprawnego. W miare
pozostawania w fazie kryzysu emocjonalnego pogtebiajace sie konflikty miedzy
rodzicami coraz wyrazniej dezorganizuja zycie rodziny. W skrajnych przypadkach
moze doj$¢ do opuszczenia rodziny przez ktérego$ z matzonkdéw, najczesciej ojca.
Wynika to w pewnym stopniu z podstaw biologicznych petnienia funkcji rodziciel-
skich. Petnienie funkcji rodzicielskich przez ojca nie jest uwarunkowane biologicz-
nie, a raczej spotecznie.

W fazie kryzysu emocjonalnego (II) nadal u rodzicow dominujg emocje nega-
tywne, jednak o mniejszej intensywno$ci niz w fazie poprzedniej i nie s oni w sta-
nie poradzi¢ sobie z tymi przykrymi przezyciami emocjonalnymi, ktére odbijaja
si¢ nie tylko w ich zachowaniu w obrebie rodziny, ale sa tez przenoszone poza
nia. Niektdrzy rodzice maja poczucie winy wynikajace z przekonania, ze choroba
dziecka jest skutkiem ich zaniedban, obciazen genetycznych itp. W przypadku nie-
ktorych rodzicow poczucie winy wynika z konfliktu wewnetrznego typu zblizanie
do dziecka — unikanie dziecka. Polega on na tym, ze rodzice zywia wobec dziecka za-
razem uczucia pozytywne i negatywne. Pesymistyczna ocena przysztosci dziecka
takze rzutuje na funkcjonowanie emocjonalne rodzicéw i moze prowadzi¢ do obni-
zenia ich nastroju lub zachowan agresywnych, i to zaréwno w stosunku do siebie,
do dziecka, jak tez w stosunku do innych ludzi.

Nalezy przypomnie¢, ze skutki negatywnych emocji ograniczaja si¢ nie tylko
do dezorganizacji zycia psychicznego, ale pociagaja réwniez za soba zaburzenia
fizjologiczne, ktére moga przejs¢ w somatyczne.

W fazie pozornego przystosowania sie (III), niektérzy rodzice samodzielnie,
lub przy fachowej pomocy, sa w stanie uporac si¢ z kryzysem i konstruktywnie
przystosowac si¢ do sytuacji. To pozorne przystosowanie sie moga zawdzigczad
uruchomieniu mechanizmoéw obronnych, takich jak: racjonalizacja, projekcja, wy-
parcie, zaprzeczanie, kompensacja. Jednym z najczesciej obserwowanych mecha-
nizmow jest zaprzeczanie polegajace na nieuznawaniu faktu niepelnosprawnosci
dziecka i podejmowaniu nieracjonalnych dziatan, takich jak testowanie nowych
lekow, stosowanie metod paramedycznych i inne.

W tej fazie rodzice doswiadczajgq codziennych urazow zwiazanych z opieka
nad dzieckiem, ktére — kumulujac sie¢ — moga daé poczatek tak zwanej nerwicy koro-
zyjnej (Zawadzki, 1959)*.

W ostatniej fazie zmian emocjonalnego funkcjonowania systemu rodziny
z dzieckiem niepelnosprawnym nazwanej konstruktywnym przystosowaniem sie
(IV), dochodzi do wyraznego spadku poziomu negatywnych emocji. Zmienia sie
charakter wiezi emocjonalnych — ich znak, sita i tres¢. Rodzice coraz czesciej do-

* Nalezy przypomnie¢, ze liczni autorzy stojg na stanowisku, ze uraz psychiczny moze
tylko wéwczas wywotac nerwice, gdy istnieje konstytucjonalna dyspozycja do nerwicy u da-
nej osoby (por. Obuchowska, 1981).
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$wiadczajq emocji pozytywnych, ktore stopniowo nabieraja na sile i w pewnym
momencie poziom do$wiadczanych emocji pozytywnych przewyzsza poziom
emocji negatywnych. Nie oznacza to, ze te ostatnie zanikaja. Zwigksza sie tez roz-
norodnos¢ tresciowa emocji, ktdre z czasem przeksztalcaja si¢ we wzglednie trwale
ustosunkowania si¢ do dziecka niepetnosprawnego, czyli w uczucia. Rodzice inte-
lektualnie opracowuja sytuacje i prébuja sobie odpowiedzie¢ na pytanie o mozliwo-
$ci faktycznego wspomozenia swego dziecka. Gdy kontakty z dzieckiem zaczynaja
przynosic¢ rodzicom rado$é, wtedy zaczynaja sie cieszy¢ nawet z najdrobniejszych
postepow w jego rozwoju. Obie strony — rodzice i dziecko — wynosza coraz wiecej
satysfakcji ze wzajemnych kontaktéw, co wzmacnia wigzi emocjonalne w systemie
rodziny. W ten sposob wzrastaja szanse na dalszy pozytywny rozwdj indywidual-
ny wszystkich cztonkow systemu rodziny, jak tez catego systemu.

Analiza zmian wiezi emocjonalnych pokazuje stopniowe dochodzenie do
uksztattowania si¢ pozytywnych wiezi emocjonalnych miedzy dzieckiem niepelno-
sprawnym a rodzicami i pozostalymi cztonkami systemu rodziny w ostatniej fazie
procesu — konstruktywnego przystosowania sie. Jest to proces trudny i dlugotrwa-
ly. Rodzice, ktérzy nie osiagneli ostatniej fazy konstruktywnego przystosowania
sig, pozostaja w stanie chronicznej frustracji. Tym samym blokuja badz ograniczaja
rozw¢j wlasny i rozwoj dziecka oraz przerywaja cigg zmian rozwojowych catego
systemu rodzinnego.

Wyzej przedstawione fazy ksztaltowania si¢ pozytywnej wiezi emocjonalnej
maja odmienny przebieg w zaleznosci od tego na jakim etapie rozwoju dziecka do-
szto do ujawnienia si¢ lub wystapienia niepelnosprawnosci dziecka (Twardowski,
1995)°.

Opisany kierunek zmian wig¢zi emocjonalnych w rodzinie z dzieckiem niepet-
nosprawnym wskazuje na stopniowe ich ewoluowanie w czasie od modelu syste-
mu rodziny zaburzonej do modelu rodziny zdrowej. Czas niezbedny do przejscia
od pierwszej fazy do czwartej ma charakter indywidualny. Moze si¢ zdarzy¢, ze je-
den z rodzicow pozostaje w okreslonej fazie dtuzej niz drugi — sytuacja ta wywotuje
dodatkowy stres i tym samym komplikuje dochodzenie do prawidlowej struktury
wiezi emocjonalnych w systemie rodzinnym.

Zmiany plastyczno$ci w systemie rodziny z dzieckiem niepelnosprawnym.
Plastycznos¢ zdefiniowano jako umiejetnos¢ dostosowania zachowania kazdego
czlonka systemu rodzinnego do specyfiki aktualnej sytuacji zyciowej danej jednost-
ki lub rodziny. Rodzina z dzieckiem niepelnosprawnym niewatpliwie znajduje sie
w specyficznie trudnej sytuacji. Adaptacja do niej jest warunkiem koniecznym uzy-
skania przez rodzine zdolnosci do realizacji podstawowych zadan. Kazda rodzina
tworzy swdj wlasny system norm i wartosci, przestrzega ustalonej tradycji i oby-
czajow. Punktem wyjscia do analizy wymiaru plastycznosci jest przyjecie zatozenia
0 wczesniejszym wypracowaniu przez dany system wzglednie statego ich reper-
tuaru. Pojawienie si¢ w rodzinie dziecka, szczegdlnie dziecka niepetnosprawnego,

® Przemiany przezy¢ emocjonalnych rodzicéw dzieci niepelnosprawnych oraz ich uwa-
runkowania w interesujacy sposéb omawia Koscielska (1998).
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skutkuje nie tylko przeksztatceniami w strukturze systemu, ale wymusza réwniez
zmiany w systemie wartosci, planow zyciowych, w tym zwigzanych z dzieckiem.
Wyrazem plastycznosci rozumianej jako wlasciwos¢ subsystemdéw i calego syste-
mu rodziny bedzie przesunigcie uwagi z wartosci materialnych, ekonomicznych
na warto$ci humanistyczne, takie jak: mito$¢, poczucie bezpieczenistwa, harmonijne
pozycie malzenskie, piekno przyrody, duchowos¢, rozwdj wewnetrzny itd.

Interakcje i relacje miedzyludzkie zmieniaja swdj cel i funkgje: z obszaru dzia-
fanii nastawionych na mie¢ na obszar dziatan nastawionych na by¢. O plastycznym
dostosowaniu zachowania do nowych warunkéw rozwojowych $§wiadczy dopiero
zmiana stylu zycia. Jednak plastyczne zachowanie jest mozliwe dopiero w czwartej
fazie rozwoju wiegzi, to znaczy w fazie konstruktywnego przystosowania sie.

Zmiany stabilno$ci w systemie rodziny z dzieckiem niepelnosprawnym. Po-
jawienie sie dziecka niepetnosprawnego, jako wydarzenie nienormatywne, zatem
nieoczekiwane, bo nietypowe destabilizuje funkcjonowanie systemu rodzinnego.
Destabilizacja obserwowana jest w wielu sferach zycia: emocjonalnej, spotecznej,
aksjologicznej, a takze ekonomicznej. Zakltocenie delikatnej rownowagi systemu
skutkuje zachwianiem poczucia bezpieczenstwa cztonkdw rodziny. Jesli system
rodzinny poradzi sobie z destrukcja relacji, to woéwczas uzyskuje szanse przejscia
na wyzszy poziom réwnowagi. Uzyskanie nowej rownowagi dotyczy zaréwno po-
jedynczych podsystemdw, jak i calego systemu. Osiagnigcie wzglednej rGwnowagi
jest warunkiem stabilnosci rodziny jako systemu. Zgodnie z zasadq cato$ciowosci:
jesli nawet jeden z podsystemow nie osiagnie stanu rownowagi, to wowczas cata
rodzina jako system jest zaburzona.

Stabilno$¢ systemu osiagalna jest, podobnie jak plastycznos¢, na poziomie
czwartej fazy przystosowania emocjonalnego.

Zmiany poprawnosci percepcji w systemie rodziny z dzieckiem niepeino-
sprawnym. Poprawna percepcja odnosi si¢ nie tylko do rozumienia wzajemnych
stosunkow w obrebie systemu rodzinnego, ale dotyczy rowniez relacji rodziny
z innymi $srodowiskami, czyli dotyczy trzech rodzajow relacji: jednostka — rodzina,
rodzina — $wiat zewnetrzny, jednostka — $wiat zewnetrzny. Pojawienie si¢ dzie-
cka niepelnosprawnego zaburza dotychczasowgq percepcje wzajemnych powigzan.
Przyktadowo, przyznanie dziecku niepelnosprawnemu uprzywilejowanej pozycji,
wiaze sie ze zmiang wczesniejszych pozycji innych cztonkéw systemu. W efekcie
zmienia si¢ ich percepcja wlasnego miejsca w systemie, co moze negatywnie wpty-
nac na charakter wigzi wewnatrzrodzinnych.

Niekiedy w systemie dochodzi takze do znieksztalcenia percepgji relacji rodzi-
na — $wiat zewnetrzny, przez co niejedna rodzina z dzieckiem niepelnosprawnym
percypuje siebie w kontaktach zewnetrznych jako gorsza lub pokrzywdzona, na-
znaczona.

Zaburzenie moze obejmowac percepcje relacji jednostka — Swiat zewnetrzny.
Relacja ze $wiatem zewnetrznym pelnosprawnego cztonka rodziny jest odmienna
niz w przypadku osoby niepelnosprawnej, totez interakcje i relacje osoby peino-
sprawnej przynaleznej do danego systemu w jej percepcji moga niewiele si¢ zmie-
ni¢ —jednak z punktu widzenia jako$ci funkcjonowania systemu percepcja powinna
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przynosi¢ adekwatny obraz sytuacji. Autopercepcja osoby niepelnosprawnej — za-
lezy od jej wieku rozwojowego. Im starsze jest dziecko, ktére nieoczekiwanie do-
$wiadcza swej niepelnosprawnosci, tym drastyczniejsza i bolesniejsza bedzie zmia-
na percepcji wlasnej osoby i relacji ze $wiatem zewnetrznym. Nalezy podkresli¢,
ze jednostka osiagnie optymalny poziom percepdji siebie, interakgji i stosunkow
z otoczeniem tylko wtedy, gdy zrozumie wlasne ograniczenia rozwojowe i rozpo-
zna potencjal prospektywny.

Zmiany komunikacji interpersonalnej w systemie rodziny z dzieckiem nie-
pelnosprawnym. W systemie rodzinnym moze funkcjonowac¢ komunikacja jedno-
kierunkowa i dwukierunkowa. Pierwsza przebiega od nadawcy do odbiorcy, bez
informacji zwrotnej, czyli ma charakter asymetryczny. Jedna z przyczyn tej asy-
metrii w rodzinie z dzieckiem niepetnosprawnym moze by¢ brak zainteresowania
nadawcy uzyskaniem odpowiedzi. Moga za to odpowiadac takze ograniczenia od-
biorcy, ktéry moze nie by¢ w stanie podjac roli nadawcy, ze wzgledu na aktualny
poziom rozwoju intelektualnego lub sprawno$¢ sensoryczna, lub z powodu wielu
innych obiektywnych uwarunkowan. Zatem w systemie rodziny z dzieckiem nie-
pelnosprawnym wystepuja warunki zmniejszajace efektywnos¢ procesu komuni-
kacji dwukierunkowej i zapewniajace przewage jednokierunkowej komunikagji,
ktora decyduje o ubdstwie relacji w systemie rodzinnym, jak réwniez jego relacji ze
$wiatem zewnetrznym.

Niemoznos¢ podjecia lub utrudnienia przebiegu dwukierunkowej komunikacji
z dzieckiem niepelnosprawnym, moga przyczynic sie do wystapienia lub nasilenia
istniejacych zaburzen emocjonalnych i to u obu komunikujacych sie 0séb: nadawcy
i/lub odbiorcy.

Nalezy podkresli¢, ze w systemie rodzinnym z dzieckiem niepelnosprawnym,
w ktérym przewaza komunikacja jednokierunkowa, niemozliwe jest osiagniecie
fazy konstruktywnego przystosowania si¢. Zatem rozpoznanie tego typu komuni-
kacji stanowi jedng z istotnych przestanek do zakwalifikowania danej rodziny jako
funkcjonujacej w sposob zaburzony.

Podsumowanie

Zaprezentowane poszukiwania modeli rodzin z dzieckiem niepelnosprawnym
odwoluja si¢ do podejscia systemowego, zgodnie z ktérym rodzina stanowi system
powiazan przyjmujacych postac interakgji i relacji miedzy cztonkami rodziny, uj-
mowanymi jako podsystemy. Zmiana, choéby tylko w jednym podsystemie wzbu-
dza ciag zmian obejmujacych caly system.

Wystapienie niepelnosprawnosci u dziecka ma charakter zmiany jakosciowe;j.
Istotg zmian jakosciowych jest transformacja wewnetrznej organizacji struktur psy-
chicznych i zachowania jednostek tworzacych system rodzinny, a w odleglejszej
perspektywie czasu zachodzi reorganizacja calego systemu i relacji z szerszymi
kregami srodowiskowymi. Ze wzgledu na przebieg zmian, ich nastepstwa oraz ich
podmiot, mozna analizowac je na wymiarze jednostkowym lub ponadjednostko-
wym. Zmiany jakoSciowe maja charakter pozytywny, gdy skutkuja przejSciem na
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wyzszy poziom adaptacji a negatywny, gdy skutkuja obnizeniem si¢ zdolnosci ad-
aptacyjnych.

Prace nad skonstruowaniem modeli rodzin z dzieckiem niepelnosprawnym
rozpoczeto od rozpoznania atrybutow modelu rodziny zdrowej. Wyrdzniono szes¢
wymiarow istotnych dla jakosci funkcjonowania systemu rodzinnego, ktérymi sa:
podmiotowo$¢, wiez emocjonalna, plastycznose, stabilnos¢, percepcja relacji syste-
mowych i komunikacja interpersonalna, a nastgpnie dokonano analizy tych wy-
miaréw.

W przypadku rodziny z dzieckiem niepetnosprawnym, za podstawowe przy-
jeto zmiany funkcjonowania emocjonalnego cztonkéw rodzin, zainicjowane w mo-
mencie uzyskania negatywnych informacji o stanie zdrowia dziecka. Odnotowane
powazne zaburzenia wigzi emocjonalnej sa czynnikiem wyzwalajacym tak wiele
negatywnych zmian funkcjonalnych we wszystkich wymiarach systemu rodzin-
nego, ze niemozliwe jest juz odtworzenie rownowagi systemu sprzed wydarzenia
krytycznego. Mozliwe jest jednak uzyskanie przez system nowej jakosciowo réw-
nowagi pod warunkiem, Ze przejdzie przez wszystkie fazy mian — jest to waru-
nek konieczny konstruktywnego przystosowania si¢ do zmienionej rzeczywisto-
$ci. Osiagniecie przez system rodziny fazy pozytywnego przystosowania zmienia
funkcjonowanie danego systemu, ale takze jego interakcje i stosunki z systemami
zewnetrznymi. Wiaze sie z przebudowa podmiotowosci, autopercepcji oraz komu-
nikacji wewnatrz systemu, jak i komunikacji: system rodziny — systemy zewnetrzne.
Uruchamia szereg pozytywnych zmian miedzy innymi na wymiarze plastycznosci
i stabilnosci. Pozytywne ilo$ciowe i jako$ciowe zmiany rozpoznanych wymiarow
odnosza si¢ do jednostek (podsystemow rodziny), jak i do relacji migdzy podsy-
stemami, jak réwniez do catego systemu rodziny. Znajduja odzwierciedlenie takze
w innych, pozarodzinnych, systemach spotecznych.

Opisany tu mechanizm uzyskiwania nowego, wyzszego poziomu réwnowa-
gi przenosi rodzing z modelu zaburzonego (chorego) do modelu rodziny zdrowej
(rycina 2).

W systemie rodziny, ktory znajduje si¢ w jednej z wczesniejszych faz cechuja-
cych sie brakiem réwnowagi emocjonalnej (na przyktad w fazie pozornego przystoso-
wania sig), nie zostaly uruchomione procesy umozliwiajgce prorozwojowe zmiany
jego podstawowych wymiaréw. Funkcjonowanie takiego systemu wyjasnia model
rodziny chorej (zaburzonej). W odniesieniu do rodziny, ktdra nie jest w stanie uru-
chomi¢ proceséw przywracajacych dynamiczng rownowage konieczna jest pomoc
psychologiczna, a takze szeroko rozumiane wsparcie spoleczne.
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Prorozwojowe zmiany na
wymiarach:

e podmiotowosci
odzwierciedlania
rzeczywisto$ci
plastycznoscei
stabilnosci
komunikowania

. ) - Poziom
Cykle rozwoju systemu rodziny réwnowagi

w czasie: od t-1... do t-2

Rycina 2. Zmiany rozwojowe systemu rodziny z dzieckiem chorym: prowadzace
od modelu rodziny chorej do modelu rodziny zdrowej
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