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Wprowadzenie

Gtownym przedmiotem naszych rozwazan jest rodzina z niepetnosprawnym
dzieckiem. Problematyka tg zajmujg sie badacze reprezentujacy rézne dziedziny,
a zwitaszcza psychologie, pedagogike, socjologie, prawo i medycyne.

Nas, jako psychologéw, interesujg przede wszystkim aspekty psychologiczne-
go funkcjonowania rodziny, ktéra stanowi bogate Zréd+to r6znorodnych do$wiad-
czen spotecznych i emocjonalnych zdobywanych w réznych sytuacjach zycia
rodzinnego w powigzaniu z szerszymi kregami pozarodzinnymi. W niniejszym
rozdziale postaramy sie przedstawi¢ rodzine w ujeciu systemowym, patrzac na
nig przez pryzmat interakcji i relacji zachodzgcych miedzy jej cztonkami w kon-
tekscie srodowiskowym.

Nasze poszukiwania idg w kierunku stworzenia modelu funkcjonowania ro-
dziny z dzieckiem niepetnosprawnym i to niezaleznie od rodzaju jego niepetno-
sprawnosci.

Pierwszym krokiem bedzie przedstawienie rodziny w ujeciu systemowym,
nastepnie rozpoznanie cech wspolnych, jak tez cech specyficznych dlarodzin po-
siadajacych dzieci o réznych postaciach niepetnosprawnosci. Kolejnym krokiem
bedzie stworzenie dwoch modeli: modelu systemu rodziny z dzieckiem petno-
sprawnym i modelu systemu rodziny z dzieckiem niepetnosprawnym.

Zgodnie z powyzszym w pierwszym podrozdziale przedstawiamy rodzine
W ujeciu systemowym stanowigcym punkt odniesienia dla dalszych analiz (Mi-
nuchin, 1975; Hinde, 1988; van Geert, 1990).
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Rodzina jako system powigzan

W podejs$ciu systemowym do rodziny akcentuje sie sie¢ powigzan i interakcji
pomiedzy wszystkimi jej cztonkami. Pozwala ono uwzglednié¢ zar6wno rozwadj
indywidualny poszczeg6lnych cztonkéw rodziny, traktowanych jako podsyste-
my, w tym zmiany rozwojowe wynikajgce z funkcjonujacych interakcji i relacji
miedzy podsystemami (np. para matzeriska, podsystem matka-cérka i inne),
jak tez zmiany rozwojowe catego systemu. Zatem przyjete ujecie pozwala roz-
patrywa¢ rozwo0j przez pryzmat trzech ptaszczyzn: indywidualnej, relacyjnej
i catoSciowej.

Nalezy podkresli¢, iz rodzina funkcjonuje jako system otwarty bedacy zinte-
growang catoscia, ktdra charakteryzuje sie wzglednie statymi wzorami interakcji
przybierajagcymi bardziej cyrkularng niz linearng postac.

Przez interakcjg rozumiemy ,,...kontaktowanie sie jednostek miedzy soba,
zachodzgce miedzy nimi procesy komunikowania i oddziatywania wzajemne-
go w danym czasie” (Tyszkowa, 1990, s. 15). Interakcja ma mniej lub bardziej
ograniczony czas trwania i odnosi sie¢ do co najmniej dwo6ch oséb, z ktérych
kazda jest jednoczes$nie nadawcg i odbiorcg bodZzcéw wptywajacych na zmiany
w zachowaniu jej uczestnikow. Nalezy zauwazyé, ze kazda interakcja miedzy
nimi moze oddziatywac na interakcje nastepne i wowczas mozemy mowié, ze
osoby te pozostajg w okre$lonym stosunku - relacji miedzyosobowej. Zatem
jedynie trwajace dtuzszy czas wzajemne oddziatywania podsystemow mozna
okreslac jako relacje.

Zycie rodzinne pod wspélnym dachem stwarza warunki sprzyjajace czestym,
intensywnym, bliskim i stosunkowo trwatym relacjom.

Analizujgc poszczegdlne relacje rodzinne, na przykiad w diadzie maz-zona,
nalezy mieé¢ na uwadze fakt, ze funkcjonuje ona w szerszym uktadzie stanowio-
nym przez caty system rodzinny (Liberska, Matuszewska, 2001). Sktadajg sie na
niego wszyscy cztonkowie blizszej i dalszej rodziny.

Podsystemy w systemie rodziny

Analizujac rodzine na gruncie teorii systemow, uwzglednia si¢ wzajemne oddzia-
tywania podsysteméw o r6znym stopniu ztozonos$ci. Ztozono$¢ ta ma, wedtug
nas, dwoistg nature wynikajaca po pierwsze z liczby podsystemdw, po drugie -
specyfiki ich powigzan. Wspomniana specyfika dotyczy czasu trwania oddziaty-
war oraz ich kierunku.
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Ze wzgledu na czas trwania oddziatywan miedzy podsystemami mozemy wy-
rézni¢ oddziatywania zaréwno krétkotrwate (interakcje), jak i dtugotrwate (rela-
cje). Z uwagi na kierunek oddziatywan mozna rozréznic¢ oddziatywania jednokie-
runkowe lub wzajemne (dwukierunkowe).

Natomiast kiemjgc sie rodzajem oddziatywan, wyrézniamy interakcje lub/i rela-
cje miedzy:

* matzonkami,

e kazdym z rodzicow a kazdym z dzieci,

e rodzenstwem,

e oraz miedzy podsystemami w szeroko pojetym systemie rodzinnym, jakim
jest rodzina rozszerzona badz wielopokoleniowa; za mniej istotne uznaje
sie interakcje i relacje miedzy krewnymi w linii bocznej a cztonkami danej
rodziny.

Wymienione uktady oddziatywan, czy to przynalezne do kategorii interakcji, czy
relacji, cechujg sie wieloma wiasciwosciami w zaleznosci od ich tresci, jakosci,
czestosci, wzajemnosci i intymnos$ci. Sg tez pochodng wzajemnej percepcji ich
uczestnikow.

Szczeg6lne bogactwo interakcji i stosunkoéw z cztonkami rodziny w réznym
wieku oraz na réznym poziomie rozwoju indywidualnego cechuje sie, z natury
rzeczy, bliskoscig i intymnoscia, co sprzyja dzieleniu sie doSwiadczeniem i jego
przejmowaniu, przynajmniej czeSciowemu, przez przedstawicieli wszystkich
pokolehA wspdttworzacych dany system rodzinny. Wzajemne oddziatywania, na
ktérych zasadza sie system rodzinny, podlegajg przeksztatceniom w zaleznosci
od fazy w cyklu zycia rodziny, a zatem podlegajg zmianom zaréwno iloSciowym,
jak i jakosciowym w perspektywie temporalnej.

System rodziny w czasie kulturowo-historycznym

Przyjmujac zatozenie o temporalnosci cyklu zycia rodziny, nalezy uwzglednic
w jego analizie zar6wno zmiany zwigzane ze specyficznymi torami rozwoju
indywidualnego, jak i zmiany wynikajace z przeksztatcen kulturowo-historycz-
nych (rysunek 1).

Petny cykl obejmuje Sredni czas trwania systemu rodzinnego, poczynajac od
momentu powstania diady matzeniskiej, poprzez kolejne fazy cyklu zycia rodzi-
ny, w ktére wchodzi ona od chwili pojawienia sie pierwszego dziecka (rodzina
z malym dzieckiem, rodzina z dzieckiem w wieku szkolnym, rodzina z dziec-
kiem dorastajgcym, rodzina po usamodzielnieniu sie dzieci) az do naturalnego
odejscia jednego z matzonkéw (por. Ziemska, 1999; Duvall, 1977). Cykl nowej
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rodziny - rodziny prokreacji - zaczyna sie mniej wiecej w potowie cyklu rodziny
pochodzenia, jak to przedstawia rysunek 1. Tanowa rodzina zostaje zainicjowana
w momencie usamodzielnienia sie pierwszego dorostego dziecka i zawarcia przez
nie matzenstwa.

Rysunek 1. Cykle zycia rodzin w aspekcie warunkéw kulturowo-historycznych

Zrodto: opracowanie wiasne.

Zmiany kulturowo-historyczne okre$lajg warunki, w ktérych tworzy sie
i funkcjonuje dany system i ktore modyfikuja styl zycia ludzi danej epoki po-
zostajagcych w réznych systemach, w tym i w systemie rodzinnym. Zmiany
zewnetrzne wzgledem systemu rodziny wymuszajg jego przemiany niezalez-
nie od zmian wynikajagcych z rozwoju samego systemu rodzinnego. Fakt ten
niezmiernie komplikuje analize wzajemnych zalezno$ci miedzy procesami
kulturowymi i historycznymi- w uproszczeniu miedzy czasem historycznym
anaturalnym cyklem rozwojowym systemu rodzinnego i pozostajgcych w jego
ramach jednostek. Chodzi tu o to, ze pokolenie rodzicow wyrastato w warun-
kach kulturowo-historycznych odmiennych niz te, w ktérych zyli ich rodzi-
ce (dziadkowie), jak i odmiennych od tych, w ktérych wyrastaja ich dzieci.
Zmiany cywilizacyjne zachodzgce w czasie obejmujg wszystkie aspekty zycia
ludzi i wyciskajg swe pietno nie tylko na kulturze materialnej, ale tez na kul-
turze duchowej. Dotyczy to zwiaszcza systemu preferowanych wartosci, celéw
i perspektyw zyciowych, modelu zycia, stosunku do przesztosci iantycypacji
przysztosci, tolerancji wobec innych ludzi, podejscia do problemoéw ekono-
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micznych, ekologicznych itd. Te zmiany kulturowo-historyczne pozostajg we
wzajemnych zalezno$ciach ze zmianami w cyklu zycia rodziny o charakterze
ilosciowym i jakoSciowym.

Zmiany w strukturze systemu rodziny

W zalezno$ci od fazy cyklu zycia rodziny modyfikacjom podlega przede wszyst-
kim struktura i organizacja interakcji i relacji wewngatrzsystemowych.

Zmiana w strukturze rodziny polega, jak juz wcze$niej sygnalizowano, na
zmianach iloSciowych i jako$ciowych catego systemu. Zmiany ilosciowe wy-
nikajg ze zmiany liczby podsysteméw (narodziny, $mier¢ lub odejscie jednego
z cztonkdw systemu), co prowadzi do zmian o charakterze jakoSciowym wyra-
zajacych sie w zmniejszeniu lub zwiekszeniu liczby interakcji i podejmowaniu
nowych tresciowo interakcji, a w dalszej kolejnosci - w koniecznosci nawia-
zania nowych relacji lub ograniczenia niektérych z nich. Zwiekszenie liczby
cztonkow rodziny pocigga za sobg na 0964 rozbudowe sieci interakcji i relacji
w systemie rodzinnym (rysunek 2).

Zmiany ilosciowe w systemie rodzinnym zawsze prowadza do jego zmian
jakosciowych. Jednak te ostatnie moga by¢ konsekwencja dziatania zaréwno
czynnikow w obrebie systemu rodzinnego, jak i czynnikéw zewnetrznych
wzgledem niego. Na przyktad zmiana iloSciowa struktury rodziny moze by¢
zwigzana z przyjSciem na $Swiat nowego jej cztonka (urodzenie pierwszego
dziecka). Pocigga ona za sobg, wrecz wymusza na innych cztonkach rodziny,
podjecie nowych relacji, co stanowi zmiane jako$ciowa. W ten sposdb nastepuje
zmiana catego systemu rodziny.

Zmiana jakoSciowa w systemie rodzinnym moze by¢ spowodowana takze
urodzeniem sie dziecka niepetnosprawnego. Moze tez wigzac sie z oddziatywa-
niami spoza systemu, na przyktad z powodu nieszczesliwego wypadku, ktore-
mu ulegt jeden z cztonk6éw systemu rodzinnego, a ktérego wynikiem jest jego
trwate kalectwo itd.

Powyzsze przyktady dajg wglad w ztozono$¢ procesu rozwojowego syste-
mu rodziny. Obraz ten komplikuje sie, je$li uwzglednimy fakt, ze poszczeg6l-
ni cztonkowie w ramach systemu rodziny majg okre$lony wptyw nie tylko na
zachowanie sie innych cztonkdw systemu, ale tez na ich rozwdj indywidualny.
Ztozonosc¢ i rozlegtosc tego wptywu wzrasta wraz z powiekszaniem sie rodziny.
Zatem im wieksza jest liczba cztonkdéw rodziny, tym wieksza jest liczba wza-
jemnych oddziatywan w ramach systemu. Te zalezno$¢ oddaje formuta mate-
matyczna zaproponowana przez J. Bossarda:
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X =(y2-y) :2

gdzie:

X - liczba wzajemnych oddziatywan ustanowionych przez co najmniej 2 cztonkéw sys-
temu rodziny;

y - liczba 0s6b w systemie (poréwnaj: Rembowski, 1980).

I tak, gdy rodzina liczy 3 osoby, to liczba wzajemnych oddziatywan wynosi 3,
natomiast gdy w rodzinie sg 4 osoby, wowczas liczba wzajemnych oddziatywan
wynosi 6, agdy rodzina ma 5 cztonkéw - wzrasta az do 10 (patrz rysunek 2.).

Rysunek 2. Zmiany ilosciowe w systemie rodziny w aspekcie czasu

Zrédto: opracowanie wiasne.
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Specyfika oddziatywan w systemie rodziny

W proponowanym tu ujeciu rodziny jako systemu interakcji i relacji - jednostke
(cztonka rodziny) traktujemy jako cato$¢ psychofizyczng, majgca status podsys-
temu (subsystemu).

System rodziny funkcjonuje jako ztozona, zintegrowana catos¢, ktorej istotng
wiasciwoscia sg zorganizowane wzory interakcji przybierajgce postac¢ cyrkularng
(Hinde, 1988).

Cyrkularnosc

Cyrkularnos¢ obrazuje dwukierunkowos¢ i wzajemnosé oddziatywan subsyste-
mow funkcjonujagcych w ramach danego systemu w diadach, triadach itd.

Przebieg interakcji i relacji w systemie reguluje mechanizm sprzezen zwrot-
nych polegajgcych na tym, ze zachowanie osoby A pozostajgcej w interakcji
z osobg B wptywa na zachowanie tej drugiej a rGwnocze$nie zachowanie osoby
A jest modyfikowane przez zachowanie osoby B.

Przyktadowo, jesli rodzic bije dziecko za przekroczenie danej normy spotecz-
nej wowczas zgodnie z mechanizmem sprzezenia zwrotnego dziecko w odpowie-
dzi moze zareagowa¢ w spos@b agresywny, co zwrotnie prowadzi do nasilenia
agresywnego zachowania rodzica.

Uogolniajac, na skutek dziatania sprzezenia zwrotnego dodatniego zacho-
wanie agresywne osoby A modyfikuje zachowanie osoby B w ten sposob, ze staje
sie ona rGwniez agresywna.

W odpowi edzi na agresywne zachowanie osoby B - osoba A nasila swojg agre-
sje skierowang ku B. Daje to obraz wznoszgcej sie spirali agresji (Liberska, Matu-
szewska, 2001a, 2003, 2007).

Z odmienng sytuacjga mamy do czynienia wowczas, gdy rodzic zwraca dziec-
ku uwage na niestosowne zachowanie, a dziecko reaguje zmiang swego dotych-
czasowego zachowania - niepozgdanego w ocenie rodzica - w odpowiedzi na to
rodzic zmienia swoje zachowanie na pozytywne w stosunku do dziecka. W ten
sposéb u obu uczestnikéw interakcji zaszty zmiany w zachowaniu polegajace na
wygaszeniu wczesniejszych postaci reakcji i pojawieniu sie nowych. Przebieg po-
wyzej opisanej interakcji i relacji partnerOw jest oparty na zasadzie sprzezenia
zwrotnego ujemnego, ktore prowadzi do kompensacji i wygaszenia okreslonych
form zachowania.

Zatem o sprzezeniu zwrotnym dodatnim mowimy wtedy, gdy skutek pod-
trzymuje przyczyne - w dalszej perspektywie dochodzi do wzrostu ich sity. Inny-
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mi stowy - mechanizm sprzezenia zwrotnego dodatniego prowadzi do wzajem-
nego nasilania sie w czasie przyczyny ijej skutku. Natomiast sprzezenie zwrotne
ujemne powoduje, ze skutek przeciwdziata jego przyczynie.

Analizowane tu mechanizmy regulacji oddziatywan w systemie rodziny sg
podstawg zaleznosci o charakterze przyczynowo-skutkowym. Jednak model
przyczynowosci cyrkularnej nie ogranicza sie do interakcji w diadach, gdyz
funkcjonuje tez w bardziej ztozonych podsystemach (triady, tetrady itd.), two-
rzgc skomplikowang sie¢ sprzezen zwrotnych.

Nalezy zauwazy¢, ze cyrkularno$¢ interakcji zasadzajgcych sie na mechani-
zmie sprzezen zwrotnych moze by¢ zrédtem trudnosci w poprawnym rozroz-
nieniu przyczyn i skutkéw —czyli ustaleniu, ktére zachowanie byto pierwotng
przyczyng zmian w systemie.

Ekwifinalizm

System rodzinny podlega tez zasadzie ekwifinalizmu gtoszacej, ze te same skut-
ki moga by¢ wywotane przez rézne przyczyny (Braun-Gatkowska, 1992). Jednak
mozna tez zauwazy¢, ze te same przyczyny moga wywotac¢ rézne skutki. | tak,
niezadowolenie rodzica z postepowania dziecka, ujawniajgce sie w postaci kar
fizycznych —u jednego dziecka moze wywotac reakcje agresywne, ktére sprowo-
kujg rodzica do nasilenia kary, au innego dziecka - moze to skutkowaé¢ dostoso-
waniem jego zachowania do wymagan rodzicielskich, co zwrotnie przyczyni sie
do zmiany zachowania rodzica na aprobujgce reakcje dziecka.

Catosciowosé

Godng odnotowania jest teza, zgodnie z ktérg uwaza sie, ze system jest czyms
wiecej niz sumag czesci. Tworzg go nie tylko jego cztonkowie bedacy odrebnymi
subsystemami, z ktérych kazdy stanowi odrebng catos$¢, dysponujacg wtasnymi
cechami odrdzniajacymi go od innych cztonkow systemu (cechy dystynktyw-
ne), ale tez sktadajg sie na niego oddziatywania pomiedzy wszystkimi subsyste-
mami przynaleznymi do danego systemu. W tym rozumieniu o jakosci danego
systemu decyduje uktad interakcji i relacji miedzy jego cztonkami (elementami
systemu).

Tym samym w mys$l zasady catoSciowosci - jesli rodzina jest czyms$ wiecej niz
suma czesci, to zmiany w jednostce powodujg zmiany w caltym systemie. Jednak
ani sposéb funkcjonowania jednego cztonka rodziny, ani jego zmiana, nie znaj-
dujg prostego przetozenia na funkcjonowanie catego systemu, ani na jego zmiany
w czasie. Z tego tez powodu w wielu przypadkach trudno wyjasni¢ funkcjonowa-
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nie rodziny jako catosci, odwotujgc sie jedynie do wasciwosci i zachowania jej
poszczeg6lnych cztonkdw.

Opisane powyzej zasady takie jak cyrkularno$é, ekwifinalizm i catosciowosc,
sg waznymi atrybutami w podejsciu systemowym do rodziny. Zastosowanie ich do
analizy systemow rodzinnych pozwala nam na peiniejsze zrozumienie specyfiki
funkcjonowania rodziny z dzieckiem niepetnosprawnym niz podejscie przyczyno-
wo-skutkowe. Z pogladem tym zgadzaja sie nie tylko wspotczesni rodzimi psycholo-
gowie, ale rowniez pedagodzy (Radochonski, 1986; Tyszkowa, 1990; Braun-Gatkow-
ska, 1992; Liberska, Matuszewska, 2001; Obuchowska, 1999; Twardowski, 1999).

Klasyfikacja systemow rodzin

Obserwacja funkcjonowania systemow rodzinnych pozwala wprowadzi¢ ich kla-
syfikacje o charakterze dychotomicznym:

System rodziny

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

Rysunek 3. Klasyfikacja systemow rodziny

Zrédto: opracowanie wiasne.

Klasyfikacja ta stanowi punkt wyjscia do analizy modelu zdrowego systemu ro-
dziny, ktérego waznym komponentem jest dziecko —niezaleznie od tego, czy jest
to dziecko petnosprawne, czy niepetnosprawne.

Nalezy podkresli¢, ze proponowane terminy ,,zdrowa rodzina” i ,,zaburzona ro-
dzina” nie odnoszg sie do zdrowia fizycznego poszczeg6lnych cztonkdéw systemu
rodzinnego, w tym i dziecka, ale okres$lajg jako$¢ funkcjonowania danej rodziny.

Poszukujgc parametréw okreslajagcych zdrowy system rodzinyl, zwracamy
uwage na podstawowe aspekty rozwoju cztowieka, a mianowicie emocjonalny,
poznawczy i spoteczny. W wyr6znionych trzech sferach rozwoju zachodzg
zmiany w biegu zycia jednostek tworzgcych rodzine. W konsekwencji zmia-
ny w subsystemach pociggajg za sobg strulcturalno-funkcjonalne przemiany

1 Terminem ,,zdrowy system rodziny” postuguje sie Barnhill (1979), jednak nadaje mu inny za-
kres pojeciowy.
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catego systemu rodziny: w obrebie diady matzenskiej, relacji rodzice-dzieci
i w relacjach miedzy rodzenstwem, i tym samym w biegu zycia systemu rodzi-
ny. W przypadku rodziny wielopokoleniowej wz6r zmian moze by¢ bardziej
skomplikowany zaréwno w odniesieniu do rozwoju indywidualnego cztonkéw
rodziny reprezentujgcych poszczego6lne pokolenia, jak i w odniesieniu do cate-
go rozbudowanego systemu.

Kazdy z cztonkdéw rodziny, zaleznie od fazy zycia oraz od swoich witasciwo-
$ci indywidualnych, wchodzi w innego rodzaju interakcje i zajmuje inng pozycje
w uktadzie stosunkdw interpersonalnych. Tym samym przyjmujemy, iz konse-
kwencjg zmian rozwojowych subsytemow rodziny sa w pewnym stopniu zmia-
ny rozwojowe subsystemdw nadrzednych (np. diady) co upowaznia do przyjecia
tezy o zmianach rozwojowych catego systemu rodzinnego.

W zaleznosci od rozpatrywanego okresu cyklu zycia rodziny charakter relacji
miedzy rodzicami aich dzieckiem/dzie¢mi podlega zmianom zwigzanym zar6w-
no z rozwojem indywidualnym rodzicdw, jak i dziecka. Zatem w analizie syste-
mow rodzinnych konieczne jest uwzglednienie temporalnosci zmian.

Model zdrowej rodziny

W pierwszym etapie naszych dociekan podejmiemy prébe stworzenia modelu
tak zwanego zdrowego systemu rodziny z dzieckiem petnosprawnym, a w etapie
drugim zaproponujemy model rodziny zdrowej z dzieckiem niepetnosprawnym.
Cechami istotnymi z punktu widzenia prawidtowego funkcjonowania syste-
mu rodziny —zdaniem autorek —s3: podmiotowos$¢, wzajemne pozytywne wiezi
emocjonalne, plastycznos¢, stabilnos¢, poprawna percepcja, dwukierunkowa ko-
munikacja2.
Model zdrowej rodziny zaktada:
« wystepowanie silnej wzajemnej pozytywnej wiezi emocjonalnej (w diadach,
triadach itd.),
¢ obecnos$é zharmonizowanych, wzglednie stabilnych wzoréw aktywnosci i za-
chowan przypisanych poszczeglnym jednostkom,
e wystepowanie spdjnego, elastycznego systemu norm i wartosci,
e wzgledng autonomie przestrzeni psychologicznej3

2 Nate cele ukierunkowane sg metody terapeutyczne, miedzy innymi terapia rodzinna zapropo-
nowana przez C.A.Whitakera (1981) (za: Namystowska, 1997).

3 Termin przestrzen psychologiczna jest tu odpowiednikiem ,,pola psychologicznego” wedtug
Kurta Lewina (1954).
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poziom proceséw poznawczych umozliwiajgcy poprawne odzwierciedlanie
rzeczywistosci,
efektywne komunikowanie sie.

Model zdrowej rodziny z dzieckiem petnosprawnym

Zgodnie z powyzszymi rozwazaniami za podstawowe wymiary funkcjonowania
zdrowej rodziny uznaty$Smy: podmiotowos$¢, wzajemne pozytywne wiezi emo-
cjonalne, plastycznos$¢, stabilno$é, poprawng percepcje i dwukierunkowg komu-
nikacje.

Podmiotowos$¢ - jako istotny wymiar funkcjonowania systemu rodziny
Kazdy cztonek rodziny stanowi odrebng psychofizyczng cato$¢, ma swoje po-
trzeby, okreslony potencjat, zainteresowania, cele, ktére w catosci nie muszg
by¢ koherentne z ogdlnym systemem regulatorow zycia rodzinnego. System
rodziny powinien zapewnia¢ warunki dla ksztattowania sie podmiotowosci
wszystkim cztonkom rodziny, a w szczeg6lnosci najmtodszym —dzieciom,
ktorym nalezy zapewni¢ rozumng swobode - stosownie do wieku, a raczej
do poziomu rozwoju. W tym Swietle podmiotowo$¢ wigze sie ze wzajemnym
szacunkiem okazywanym sobie przez jednostki tworzgce system rodziny. Jest
to jeden z warunkow rozwoju indywidualnego.

Podmiotowos$¢ zasadza sie na systemie wartosci, z ktérego wynikajg cele, zada-
nia, role, sposoby zachowania itd. Cze$¢ z nich jest sp6jna z systemem wartosci
rodziny powstajagcym na drodze wspolnych ustalen wyjsciowych podsysteméw
systemu rodziny - poczatkowo sg to ustalenia pary matzonkéw. Do niektdrych
z nich dochodzi jeszcze przed sformalizowaniem diady matzenskiej, niektdre
zostajg wytworzone juz w trakcie trwania systemu i mogg ulega¢ zmianom i to
w réznych etapach cyklu zycia rodziny.Ja kazdego z cztonkéw systemu moze
by¢ postrzegane jako swoista synteza wartosci rodzinnych i jednostkowych,
w tym rodziny pochodzenia, jak i grup odniesienia. Stanowi podstawe do po-
dejmowania decyzji roznej wagi z punktu widzenia podmiotu, jaki i z punktu
widzenia systemu, ktérego jest on czescig. Jest podstawowsg instancjg zaangazo-
wang w ocene zachowania, sytuacji, zdarzen - przesztych, terazniejszych, przy-
sztych - antycypowanych i oczekiwanych.

Wzajemne pozytywne wiezi emocjonalne - jako istotny wymiar funkcjo-
nowania systemu rodziny

U podstaw zdrowego systemu rodziny znajdujg sie pozytywne silne wiezi
emocjonalne taczace wszystkich jej cztonkdw - majacych status podsyste-
moéw. Pozytywne emocje sg ogniwem spajajacym rodzine i decydujacym o jej
trwatoSci oraz odpornosci na czynniki zagrazajace. Utatwiajg miedzy innymi
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komunikacje w systemie rodziny, a szczeg6lnie zwigzang z przekazem sytemu
norm iwartosci.

Plastycznos¢ - jako istotny wymiar funkcjonowania systemu rodziny
Umiejetnos$¢ dostosowania zachowania kazdego cztonka systemu do specy-
fiki sytuacji, w jakiej aktualnie znajduje sie jednostka lub rodzina. Nie cho-
dzi tu o state odchodzenie od zasad obowigzujgcych w rodzinie, co mogtoby
wskazywac na ich chwiejno$¢ badZ odrzucenie przez danego cztonka rodziny,
lecz 0 wyjatkowe odstepowanie od respektowanych sposobdw zachowan uza-
sadnione wyjatkowoscig sytuacji lub stanu psychofizycznego cztonka rodziny
(na przyktad choroba ojca, Swieta, uroczystosci rodzinne).

Stabilno$¢ - jako istotny wymiar funkcjonowania systemu rodziny

Ta wiasciwos$¢ zdrowego systemu rodziny ma charakter wielowymiarowy,
ztozony. Odnosimy jg w pierwszym rzedzie do statosci materialnej i emo-
cjonalnej. Stato$¢ w tych wymiarach jest podstawg poczucia bezpieczenstwa
wszystkich cztonkdw rodziny i catego systemu. Wzgledna stabilno$é poza-
dana jest w sferze ekonomicznej, spotecznej (np. status rodziny), uczuciowej,
ewaluatywnej. Pojecie to dotyczy takze ustabilizowania sig¢ struktury i sposo-
béw funkcjonowania rodziny we wzglednie statych ramach. Stabilnos$¢ wigze
sie ze zmianami we wszystkich obszarach zycia rodziny, ktére nie przekra-
czajg dopuszczalnych granic zmiennosci - w zwigzku z czym nie naruszajg
subiektywnego poczucia statosci i nie groza dezorganizacjg systemu rodziny.
Pojawienie sie nowego cztonka rodziny, jak i odejscie jednego z nich zawsze
destabilizuje chwiejng, delikatng rownowage systemu. Dojscie do ponownej
réwnowagi wigze sie z rozwojem rodziny i przejSciem jej na wyzszy poziom
funkcjonowania. Stabilno$¢ odnosi sie tez do przebiegu realizacji koncepcji
rozwoju rodziny w przysztosci, ktéra jest immanentng cechg zdrowego sys-
temu rodziny.

Poprawna percepcja - jako istotny wymiar funkcjonowania systemu rodziny
Poprawna percepcja jest wyrazem rozumienia wzajemnych powiazan miedzy
cztonkami systemu rodziny, jej ograniczen i mozliwosci. Odnosi sie tez do poj-
mowania stosunkow tgczacych rodzine z innymi srodowiskami. Dotyczy trzech
rodzajow relacji: jednostka-rodzina, rodzina—$wiat zewnetrzny, jednostka-swiat
zewnetrzny Stopniowo zdobywamy adekwatng percepcje swego miejsca w syste-
mie rodziny, jak rowniez w innych srodowiskach - i to zardwno jako indywidu-
um, jak i jako element (subsystem) okre$lonego systemu rodziny. Jednostka per-
cypuje siebie jako odrebng osobe, a jednoczesnie jako integralng czes¢ systemu
rodziny, co znajduje odzwierciedlenie w jej tozsamosci - osobistej i zbiorowej,
w tym przypadku - rodzinnej. Tozsamo$¢ rodzinna stanowi odbicie tozsamo-
§ci spotecznej, ktorej jest czescig. Innymi stowy, spoteczeristwo jest swoistym
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lustrem, w ktérym odbija sie caty system rodzinny. Jesli podmiot - cztonek syste-
mu rodziny ma poczucie odrebnos$ci wiasnej i odrebnosci whasnej rodziny przy
poczuciu przynaleznosci spotecznej, to jest to predyktor tozsamosci osiggnietej.
Problematyka ksztattowania sie tozsamosci w systemie rodzinnym jest frapuja-
ca, jednak nie stanowi gtéwnego obszaru naszych zainteresowarn.

« Komunikacja interpersonalna - jako istotny wymiar funkcjonowania sys-
temu rodziny
Sposéb porozumiewania sie miedzy cztonkami rodziny okreslany jest jako
system komunikacji wewnatrzrodzinnej (Bernstein, 1980).

Niezaleznie od Srodowiska, w jakim przebiega komunikacja miedzyludzka, sche-
mat procesu komunikowania sie jest podobny (rysunek 4).

kodowanie odkodowanie

————————————————————— "-sygnat-----------—-'m
Nadawca Odbiorca

Rysunek 4. Schemat procesu komunikacji

Zrédto: Argyle, 1991.

Zgodnie z powyzszym schematem wszystkie sygnaty spoteczne sg kodowane
i odkodowywane przez nadawce i odbiorce - uczestnikdw komunikacji.

Komunikowanie przebiega na kilku poziomach: intrapersonalnym (porozu-
miewanie sie z samym soba), interpersonalnym (porozumiewanie sie identyfi-
kowalnych oséb - dwdch lub wiekszej ich liczby), grupowym (zaktada identy-
fikowalnos$¢ uczestnikéw i opiera sie bardziej na ich rolach spotecznych niz na
cechach ich osobowosci) i publicznym (tu rozpoznawalno$¢ nie jest istotna jak
na przyktad na wiecu, manifestacji itp.). Rodzina naszym zdaniem komunikuje
sie przede wszystkim na poziomie interpersonalnym.

Jesli odbiorca interpretuje przekaz zgodnie z intencjami nadawcy, to mozna
moéwi¢ o komunikacji efektywnej. Skuteczna komunikacja zaktada znajomos¢
kodu (mowa, mimika, gesty, pismo itd.), wzajemna uwage uczestnikow komuni-
kacji, brak szumow i poprawnos¢ interpretacyjng (por. Necki, 1996).

W systemie rodziny wyrdznia sie trzy modele komunikacji: jednokierunko-
wej, dwukierunkowej oraz relacyjnej (Stewart, 2000; Frydrychowicz, 2003).

Model jednokierunkowej komunikacji ma charakter liniowy i oddaje przebieg
informacji w jednym kierunku: od nadawcy do odbiorcy (rysunek 5). Wskazuje
to na wyrazng asymetrie w relacji nadawca-odbiorca. Nadawca nie jest w petni
zainteresowany uzyskaniem zwrotnej informacji od odbiorcy: komunikatu co do
stopnia jego zrozumienia, zasadnosci ani jego skutecznosci. Ogranicza to efek-
tywnos$¢ procesu komunikacji.



54 Rozdziat 2. Model rodziny z dzieckiem niepetnosprawnym

Nadawca *- koder -----ee-meemcmceeeee- dekoder--------------mmmmm- *- Odbiorca

szum
Rysunek 5. Schemat modelu jednokierunkowej komunikacji

Zrédto: opracowanie wasne na podstawie: Argyle, 1991.

Model dwukierunkowej komunikacji, w odréznieniu od modelu wczes$niej przed-
stawionego, zaktada aktywnos$¢ i uwage obu uczestnikéw komunikacji —nadawcy
i odbiorcy (rysunek 6). Mozemy tu mowi¢ o mechanizmie sprzezenia zwrotnego,
ktérego funkcjonowanie daje jego uczestnikom szanse nie tylko na zrozumienie
ale tez - co bardzo wazne w zyciu rodzinnym - na porozumienie sie. W tym mo-
delu komunikacja jest symetryczna, albowiem nadawca jest jednocze$nie odbior-
cg i odwrotnie —odbiorca jest jednocze$nie nadawcg. Dzieki temu stajemy sie
bardziej wrazliwi na osobe, z ktérg wchodzimy w interakcje, z ktdrg pozostajemy
w okre$lonych relacjach. Zwieksza sie nasza wiedza o drugim cztowieku, o jego
emocjach, zachowaniach, potrzebach, zainteresowaniach itp. W tym Swietle ko-
munikacja dwukierunkowa sprzyja rozwojowi empatii w rodzinie.

kodowanie odkodowanie
Nadawca |, » sygnat . * Odbiorca
odkodowanie kodowanie

Rysunek 6. Schemat modelu dwukierunkowej komunikacji

Zrédio: opracowanie wtasne na podstawie: Argyle, 1991.

W wyréznianym przez niektérych badaczy (Stewart, 2000, Frydrychowicz, 2003),
modelu komunikacji relacyjnej, ktdry zasadza sie na transakcyjnym punkcie wi-
dzenia, uczestnicy procesu komunikowania sie koncentrujg sie nie tyle na sobie co:
.»...na przedmiocie komunikacji, na tym, co robig lub mogg robi¢ razem” (Har-
was-Napierata, 2006, s. 23). Naszym zdaniem rozpatrywanie procesu komunika-
cji w rodzinie z punktu widzenia podejscia transakcyjnego moze by¢ uzyteczne
przede wszystkim dla osdb zajmujgcych sie dziataniami terapeutycznymi.

Powyzej podjeto prébe przedstawienia autorskiego modelu zdrowego systemu
rodziny, w sktad ktérego wchodzi 6 dodatnio zwaloryzowanych wymiaréw: pod-
miotowos$¢, wzajemne pozytywne wiezi emocjonalne, plastycznos¢, stabilnosc,
poprawna percepcja i dwukierunkowa komunikacja.
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Model rodziny z dzieckiem niepetnosprawnym

Najcze$ciej narodziny dziecka stanowig wazne wydarzenie zyciowe o charakte-
rze normatywnym. ,,Zdarzenia zyciowe mozna poréwnac¢ z kamieniami milowy-
mi albo punktami granicznymi (transition points), ktére nadajg ksztatt i kKierunek
rozmaitym aspektom (dziedzinom) zycia jednostki” (Przetacznik-Gierowska,
1996, s. 73). Normatywno$¢ wydarzenia, sytuacji zyciowej wigze si¢ z wysokim
prawdopodobieristwem ich wystepowania w danym okresie zycia (wieku) i wy-
branym kontekscie (rodzina, spotecznosc¢ itp.).

Pojawienie sie choroby badz r6znych postaci niepetnosprawnosci u jakiego-
kolwiek cztonka systemu rodziny uwazamy za wazne zdarzenie zyciowe noszace
nienormatywne znamiona. Zdarzenia tego typu sg niepozadane, majg ujemng
konotacje4. Pociggaja za sobg na ogdt zmiany funkcjonowania wszystkich czton-
kéw rodziny i to w wielu obszarach aktywno$ci (niekoniecznie w takim samym
stopniu) i wymagajg szczegdlnego wysitku adaptacyjnego.

Negatywne zdarzenie zyciowe moze uruchomi¢ dwa rodzaje reakcji - normal-
ng i patologiczng. W przypadku reakcji normalnej rozwdj indywidualny poszcze-
g6lnych cztonkéw rodziny pozwala na ich prawidtowga adaptacje do zmienionych
warunkéw dzieki osiggnieciu nowego wyzszego poziomu réwnowagi struktur
umystu i rownowagi systemu. W przypadku reakcji patologicznej charaktery-
styczne jest pozostawanie przez podmiot na etapie dysfunkcjonalnego stresu
iniemozliwe staje sie samodzielne wyjscie z tego stanu. Oznacza to zablokowanie
lub zaburzenie rozwoju indywidualnego, co odbija sie na funkcjonowaniu catego
sytemu rodziny oraz jej relacji z otoczeniem. Kazde z rozwigzan —zaréwno to
pozytywne, jak i negatywne - wymaga czasu - niekiedy wielu lat.

Zmiany w hierarchii wartosci poszczeg6lnych cztonkéw rodziny i prze-
ksztatcenia wzoréw zachowan w sferze emocjonalnej, intelektualnej, bytowej,
organizacyjnej oraz zmian relacji w systemie (stosunek rodzicéw, rodzenstwa,
dziadkow itd. do dziecka niepetnosprawnego) i relacji systemu rodziny ze Swia-
tem zewnetrznym (stosunek znajomych rodziny do rodziny dziecka niepetno-
sprawnego itd.) sg podstawg wysitku adaptacyjnego. Przeksztatcenia wymaga tez
koncepcja przysztosci osobistej poszczegdlnych uczestnikow systemu rodziny,
jak i przysztosci catej rodziny.

4 Interesujace jest, ze na liscie obejmujacej 43 zdarzenia zyciowe uporzagdkowane wedtug kry-
terium sity stresu nie znajdujemy zdarzenia dotyczacego choroby lub kalectwa dziecka albo innego
cztonka rodziny (Holmes, Rahe, 1967; Przetacznik-Gierowska, 1996; Birch, Malim, 2007). Umiesz-
czono na niej jednak witasng chorobe lub kalectwo.
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W powyzszym Swietle warunkiem prawidtowego funkcjonowania systemu ro-
dziny z dzieckiem niepetnosprawnym jest uruchomienie zmian w wyréznionych
wymiarach przedstawionego wyzej modelu zdrowej rodziny.

Wychodzimy z zatozenia, ze pojawienie si¢ dziecka niepetnosprawnego w ro-
dzinie ma charakter zdarzenia nienormatywnego, ktére moze stac sie przyczyng
kryzysu dla poszczeg6lnych jednostek, jak i dla catego systemu rodziny. Kryzys
jest rozumiany jako specyficzna reakcja doSwiadczajgcego go podmiotu, Icrdtko-
lub dtugotrwata, na jakie$ szczegOlne zdarzenie albo splot zdarzen, ktéra moze
by¢ rozpatrywana jako zjawisko rozwojowe albo niemajace pozytywnej charak-
terystyki. Odpowiedzig systemu rodziny, w tym jego podsystemdéw, mogg by¢
zmiany konstruktywne lub destruktywne w wyrdznionych przez nas wymiarach.

W tym miejscu nasuwa sie¢ pytanie o specyfike zmian w modelu rodziny
z dzieckiem niepetnosprawnym w zaleznosci od sposobu rozwigzania kryzysu.
Na czym polega istota zmian w poszczegdlnych wymiarach?

Odpowiedz, wbrew pozorom, nie jest ani prosta, ani tatwa. Swiat rodziny
z dzieckiem niepetnosprawnym jest niezwykle ztozony, wieloaspektowy. Z jednej
strony, w odbiorze spotecznym, wydaje sie to by¢ rodzina nieszczesliwa, z pietnem
cierpienia, niekiedy izolowana, ktérej nalezy sie pomoc i wspétczucie. Jednak spo-
teczne postrzeganie sytuacji rodziny z dzieckiem niepetnosprawnym moze - ale
nie musi - by¢ zgodne z percepcjg 0séb nalezacych do jej systemu. Przeanalizujmy
kolejne wymiary zawarte w zaproponowanym przez nas modelu zdrowej rodziny.

e Podmiotowos$¢ - jako istotny wymiar funkcjonowania systemu rodziny

z dzieckiem niepetnosprawnym

Podmiotowo$é w wyniku obecnosci w rodzinie dziecka niepetnosprawne-

go moze podlega¢ zmianom normatywnym lub zmianom patologicznym.

W tym pierwszym przypadku jednostka - cztonek systemu - ma szanse

przejscia na wyzszy poziom integracji. W drugim przypadku —podmioto-

wos¢ przyjmuje charakter dysfunkcjonalny, zostaje ograniczona albowiem
jej konstrukcja nie zostata dostosowana do nowych warunkéw: osoba nie
przyjeta do wiadomosci istotnej zmiany w systemie rodziny, a w konse-
kwencji nie przepracowata koncepcji wtasnej osoby. Reakcja jednostki na
krytyczne zdarzenie - z rozwojowego punktu widzenia - jest dysfunkcjo-
nalna - nie prowadzi do nowego stadium rozwoju indywidualnego ani do
rozwoju systemu. Natomiast z punktu widzenia jednostki mozna mowic

o0 status quo jej potrzeb, celéw, zainteresowan, rozumienia Swiata - co moze

w jej odczuciu byé¢ zjawiskiem normalnym, pozytywnym. Jednak z punktu

widzenia innych cztonkéw rodziny moze to $wiadczy¢ o patologizacji roz-

woju podmiotowosci jednego z jej podsystemdw i stanowi¢ zagrozenie dla
funkcjonowania rodziny jako systemu.
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Kazde zdarzenie nienormatywne, ktdre pocigga za sobg kryzys, wymaga usto-
sunkowania sie do niego i uporania sie zwyzwaniami wynikajgcymi z sytuacji
kryzysowej. Niejednokrotnie konieczne jest zmodyfikowanie samego centrum
Ja w taki sposob, ktéry umozliwi w pierwszym etapie procesu - pogodzenie
sie z nieoczekiwang sytuacjg i zminimalizowanie zaktdcajgcego wptywu nie-
korzystnego zdarzenia na podmiotowos$¢, a w drugim etapie —zaakceptowa-
nie stanu rzeczy i zmiany Ja, odnalezienie sie w sobie i Swiecie —blizszym
i dalszym, w trzecim etapie - zmiany systemu. Jednostka eksploruje wasne
zasoby i zasoby systemu rodziny oraz szerszego $srodowiska w poszukiwaniu
szans tworzacych podstawy do poradzenia sobie i przezwyciezenia trudno-
éci. Swiadczy to 0 pozytywnym kierunku zmian, o charakterze rozwojowym,
umozliwiajgcym odnalezienie sensu zycia i przyjecie perspektywy przyszio-
Sciowej w widzeniu siebie i wtasnej rodziny.

¢ Wzajemne pozytywne wiezi emocjonalne - jako istotny wymiar funkcjo-
nowania systemu rodziny z dzieckiem niepetnosprawnym
U podstaw zdrowego systemu rodziny znajdujg sie pozytywne silne wiezi
emocjonalne tgczace wszystkich jej cztonkéw - majacych status podsyste-
mow. Pozytywne emocje sg ogniwem spajajgcym rodzine i decydujacym o jej
trwatosci oraz odpornosci na czynniki zagrazajgce. Utatwiajg one miedzy in-
nymi komunikacje w systemie rodzinnym, a szczeg6lnie zwigzang z przeka-
zem systemu norm i wartosci.

Chwila, w ktorej rodzice dowiadujg sie o niepetnosprawnosci dziecka, wigze

sie z wystgpieniem silnych, przykrych emocji. Ich charakterystyka zmienia si¢

w czasie, co pozwala mowic¢ o fazowosci ksztattowania sie pozytywnej wiezi emo-

cjonalnej zwigzanej z urodzeniem sie - pojawieniem sie dziecka niepetnospraw-

nego w rodzinie. Sg to kolejno:

» faza szolcu (1),

» faza kryzysu emocjonalnego (1),

e fazapozornego przystosowania sie (I11) oraz

e faza konstruktywnego przystosowania sie do sytuacji (1V), (por. Gatkowski,
1979; Twardowski, 1999).

W pierwszej fazie kryzysu, czyli w fazie szoku, rodzice majg poczucie, ze ich do-
tychczasowy Swiat rozpadt sie. Dominujg tu emocje negatywne o bardzo silnym
natezeniu, takie jak rozpacz, lek, zal, cierpienie, ktore wpltywajg na zaburzenie
nie tylko relacji matzenskich, ale i ustosunkowania do dziecka niepetnospraw-
nego. Ostre zaburzenie réwnowagi emocjonalnej moze prowadzi¢ do czestych
ktotni, wzajemnego obwiniania sie o niepetnosprawnos$¢ dziecka, agresji wobec
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wspotmatzonka, zarowno werbalnej, jak i motorycznej, aw niektérych przypad-
kach - do autoagresji. W miare pozostawania w fazie kryzysu emocjonalnego po-
gtebiajace sie konflikty miedzy rodzicami coraz wyrazniej dezorganizujg zycie
rodziny. W skrajnych przypadkach moze doj$sé do opuszczenia rodziny przez
ktérego$ z matzonkdéw, najczesciej ojca. Wynika to w pewnym stopniu z pod-
staw biologicznych petnienia funkcji rodzicielskich - petnienie funkcji rodziciel-
skich przez ojca nie jest uwarunkowane biologicznie, a raczej spotecznie. Zatem
w pierwszej fazie kryzysu mozna méwic¢ o wystgpieniu stanu zblizonego do ner-
wicy5sytuacyjnej, traumatycznej6(Zawadzki, 1965).

W drugiej fazie, nazwanej fazg kryzysu emocjonalnego, nadal dominujg emo-
cje negatywne jednak o mniejszej intensywnos$ci niz w fazie poprzedniej. Rodzi-
ce nie sg jeszcze w stanie poradzi¢ sobie z tymi przykrymi przezyciami emocjo-
nalnymi, ktére odbijajg sie nie tylko na ich zachowaniu w obrebie rodziny, ale
sg tez przenoszone poza nig. Wielu z rodzicOw ma poczucie winy wynikajace
z przekonania, ze choroba dziecka jest skutkiem ich zaniedban, obcigzen gene-
tycznych itp. W przypadku niektérych rodzicéw poczucie winy wynika z kon-
fliktu wewnetrznego typu zblizanie-unikanie. Polega on na tym, ze rodzice zywig
wobec dziecka zarazem uczucia pozytywne i negatywne. Tendencja do unikania
moze wigzaé sie z poczuciem zawodu spowodowanym rozbieznos$cig miedzy
oczekiwaniami rodzicielskimi co do rozwoju potomka a jego rzeczywistymi
mozliwosciami. Innym zrédiem tendencji do unikania moze by¢ poczucie winy
wynikajgce z konfliktu miedzy poczuciem wstydu za niepetnosprawne dziecko,
przezywanym przez niektorych rodzicow a mitoscig do dziecka. Pesymistyczna
ocena przysztosci dziecka takze rzutuje na funkcjonowanie emocjonalne - moze
prowadzi¢ do obnizenia nastroju lub wystgpienia reakcji agresywnych. Bardzo
czesto obserwuje sie zmiany w sile emocji negatywnych - od nastroju depresyjne-
go do réznych przejawow agresywnosci zar6wno w stosunku do siebie, do dziec-
ka, jak tez w stosunku do innych ludzi.

Nalezy przypomnie¢, ze skutki negatywnych emocji ograniczajg sie nie tylko
do dezorganizacji zycia psychicznego, ale pociagajg rowniez za sobg zaburzenia
fizjologiczne, ktére moga przej$¢ w somatyczne.

W trzeciej fazie, czyli fazie pozornego przystosowania sie, niektorzy rodzi-
ce samodzielnie, lub przy fachowej pomocy, sq w stanie uporac sie z kryzysem

5 Nerwica jest to zaburzenie wzglednie trwate, wyuczone i wyrazajace sie w nieprzystosowaniu
(Obuchowska, 1981).

6 Nerwica sytuacyjna rozwija sie w efekcie jednej lub kilku szczeg6lnie niekorzystnych sytuacji.
Dzieli sie na nerwice traumatyczne i korozyjne. Nerwica traumatyczna jest efektem nagtego wysta-
pienia urazéw psychicznych o duzej sile. W wyniku powolnego kumulowania si¢ urazéw rozwija sie
nerwica korozyjna.
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i konstruktywnie przystosowac sie do sytuacji. To pozorne przystosowanie si¢
mogg zawdziecza¢ uruchomieniu mechanizméw obronnych, takich jak racjo-
nalizacja, projekcja, wyparcie, zaprzeczanie, kompensacja. Jednym z najczesciej
obserwowanych mechanizméw jest zaprzeczanie polegajace na nieuznawaniu
faktu niepetnosprawnosci dziecka i podejmowaniu nieracjonalnych dziatan, jak
poszukiwanie nowych specjalistéw dla podwazenia pierwotnej diagnozy, testo-
wanie nowych lekéw, stosowanie metod paramedycznych.

Nastepnym mechanizmem obronnym jest projekcja polegajgca na obwinia-
niu innych za niepetnosprawnos$¢ dziecka, na przyktad wspotmatzonka, lekarza,
sit nadprzyrodzonych itp. Niekiedy mechanizm ten przejawia sie w zarzucaniu
innym, w tym cztonkom wiasnej rodziny, negatywnego stosunku do niepetno-
sprawnego dziecka.

Kolejnym mechanizmem, ktéry moze wyznacza¢ zachowanie rodzicoOw nie-
petnosprawnego dziecka jest racjonalizacja polegajgca na wyjasnianiu przyczyn
jego choroby w spos6b pozornie logiczny przy zastosowaniu jednej z dwdch form
- kwasne winogrona lub stodkie cytryny (Zawadzki, 1965). Przyktadem stoso-
wania racjonalizacji: kwasnie winogrona jest ttumaczenie sobie wasnej sytuacji
zyciowej zwigzanej z posiadaniem niepetnosprawnego dziecka jako spetniajacej
marzenia o posiadaniu potomka przy jednoczesnym pomniejszaniu faktu jego
choroby. Przyktadem stosowania racjonalizacji: stodkie cytryny jest odnajdywa-
nie dobrych stron choroby dziecka albo poréwnanie swojej sytuacji z sytuacja
matzenstw bezptodnych, ktére za wszelka cene chciatyby mie¢ dziecko - nawet
niepetnosprawne.

Innym mechanizmem znieksztatcajgcym relacje emocjonalne w systemie rodzi-
ny z dzieckiem niepetnosprawnym jest mechanizm kompensacji. Rodzice moga
stara¢ sie rekompensowac trudng sytuacje rodzinna, wykazujagc wzmozong aktyw-
no$¢ na innych polach zainteresowan, np. w pracy zawodowej, w twérczosci albo
angazujac sie aktywnie w stowarzyszenia rodzin dzieci niepetnosprawnych, w gru-
py wsparcia, co daje im poczucie wspélnoty z innymi ludZmi w podobnej sytuacji,
upewnia ze nie sg pozostawieni samym sobie. U niektorych jest to dziatalno$¢ pod-
trzymujgca przekonanie, ze ich sytuacja nie jest wyjatkowa, a u niektoérych - wrecz
przeciwnie.

W fazie pozornego przystosowania rodzice doSwiadczajg codziennych ura-
z6w zwigzanych z opieka nad dzieckiem, ktére kumulujac sie, moga daé poczatek
tak zwanej nerwicy korozyjnej7(Zawadzki, 1965).

7 Nalezy przypomnie¢, ze liczni autorzy stojg na stanowisku, ze uraz psychiczny moze tylko
woéwczas wywota¢ nerwice, gdy istnieje konstytucjonalna dyspozycja do nerwicy u danej osoby
(por. Obuchowska, 1981).
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W ostatniej fazie zmian emocjonalnego funkcjonowania systemu rodziny
z dzieckiem niepetnosprawnym, nazwanej konstruktywnym przystosowaniem sig,
dochodzi do wyraznego obnizenia sie negatywnych emocji. Zmienia sie charakter
wiezi emocjonalnych - ich znak, sita i treS¢. Rodzice coraz czesciej doSwiadczajg
emocji pozytywnych, ktore stopniowo nabierajg na sile i przewyzszajg emocje ne-
gatywne. Nie oznacza to, ze te ostatnie zanikajg. Zwieksza sie tez r6znorodnosé
treSciowa emocji, ktdre z czasem przeksztatcajg sie we wzglednie trwate ustosun-
kowania sie wobec dziecka niepetnosprawnego, czyli w uczucia. Rodzice intelek-
tualnie opracowujg sytuacje, prébujg sobie odpowiedzie¢ na pytanie o przyczy-
ny niepetnosprawnosci, o mozliwos$ci faktycznego wspomozenia swego dziecka,
0 potencjalny wptyw niepetnosprawnosci dziecka na jego dalsze losy. Kontakty
z dzieckiem zaczynajg przynosi¢ rodzicom rado$¢ - zaczynajg sie cieszy¢ nawet
z najdrobniejszych postepow w jego rozwoju. Obie strony - rodzice i dziecko - do-
Swiadczajg coraz wiecej satysfakcji ze wzajemnych kontaktéw, co wzmacnia wiezi
emocjonalne w systemie rodziny Ujawnia sie tu mechanizm wzmocnienia- poste-
py w rozwoju dziecka sgwzmocnieniem pozytywnym dlarodzicéw, pobudzajgcym
ich do wiekszego zainteresowania sie dzieckiem, a dla dziecka rados$¢ rodzicielska
wzmacnia jego przywigzanie do rodzicow. Wiez emocjonalna miedzy rodzicami
i dzieckiem staje sie coraz silniejsza i tworzy podstawe do dalszego pozytywnego
rozwoju wszystkich cztonkéw systemu rodziny.

Analiza zmian wiezi emocjonalnych pokazuje stopniowe dochodzenie do
uksztattowania sie pozytywnych wiezi emocjonalnych miedzy dzieckiem niepetno-
sprawnym a rodzicami i pozostatymi cztonkami systemu rodziny w ostatniej fazie
procesu - konstruktywnego przystosowania sie. Jest to proces trudny i dtugotrwaty.
O tym, jak trudny jest to proces, Swiadczg przypadki rodzicéw, ktérzy nie osiagneli
ostatniej fazy konstruktywnego przystosowania sie —pozostajagc na jednej z wcze-
$niejszych faz. Rodzice tacy pozostajg w stanie chronicznej fmstracji. Tym samym
blokujg swoj wiasny rozwdj, rozwdj swego dziecka i catego systemu rodziny

Wyzej przedstawione fazy ksztattowania sie pozytywnej wiezi emocjonalnej maja
odmienny przebieg w zaleznosci od tego, na jakim etapie rozwoju dziecka doszto do
ujawnienia sie lub wystagpienia niepetnosprawnosci dziecka (Twardowski, 1999)8

Opisany kierunek zmian wiezi 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 sie zdarzy¢, ze
jeden z rodzicow pozostaje w okre$lonej fazie dtuzej niz drugi - sytuacja ta wy-

8 Przemiany przezy¢ emocjonalnych rodzicéw dzieci niepetnosprawnych oraz ich uwarunko-
wania w interesujacy spos6b omawia Twardowski (1999).
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wotuje dodatkowy stres i tym samym komplikuje dochodzenie do prawidtowej
struktury wiezi emocjonalnych w systemie rodziny.

Plastycznos¢ - jako istotny wymiar funkcjonowania systemu rodziny

Dla przypomnienia - plastyczno$¢ zdefiniowano jako umiejetno$¢ dosto-
sowania zachowania kazdego cztonka systemu rodzinnego do specyfiki
sytuacji, w jakiej aktualnie znajduje sie jednostka lub rodzina. Rodzina
z dzieckiem niepetnosprawnym niewatpliwie znajduje sie w niecodziennej
sytuacji, do ktérej musi przystosowac sie, aby realizowac swoje cele i zada-
nia. Kazda rodzina tworzy swdj wiasny system norm i wartosci, przestrzega
ustalonej tradycji i obyczajow. Z tego powodu punktem wyjscia do analizy
plastycznosci jest przyjecie zatozenia o wcze$niejszym wypracowaniu przez
dany system wzglednie statego repertuaru zachowan. Pojawienie sie w rodzi-
nie dziecka, w tym niepetnosprawnego, pocigga za sobg nie tylko przeksztat-
cenia w strukturze systemu, ale tez wymusza zmiany w systemie wartosci,
celow zyciowych, a przede wszystkim oczekiwan zwigzanych z dzieckiem.
Przejawem plastycznos$ci, rozumianej jako wtasciwos$¢ subsytemow i catego
systemu rodziny, bedzie przeniesienie srodka ciezkosci z wartoSci material-
nych, ekonomicznych, prestizowych na humanistyczne, takie jak mitos¢,
poczucie bezpieczernistwa, harmonijne pozycie malzernskie, piekno przyro-
dy, duchowos¢ itd.

Interakcje i relacje miedzyludzkie przekierowane zostajg z obszaru dziatan nasta-
wionych na ,,mie¢” na obszar dziatan nastawionych na ,,by¢”. W konsekwencji
zmienia sie styl zycia co $wiadczy o plastycznym dostosowaniu zachowania do
nowych wamnkow rozwojowych. Plastyczno$¢ zachowania jest mozliwaw czwar-
tej fazie rozwoju wiezi - fazie konstruktywnego przystosowania sie do sytuaciji.
Stabilno$¢ - jako istotny wymiar funkcjonowania systemu rodziny
Pojawienie sie dziecka niepetnosprawnego, jako wydarzenie nienormatyw-
ne, a zatem nieoczekiwane, destabilizuje funkcjonowanie systemu rodziny.
Destabilizacja dotyka wielu sfer: zycia emocjonalnego, spotecznego, aksjolo-
gicznego, a takze sfery ekonomicznej. Delikatna rownowaga systemu zostaje
drastyczne zaktdcona, co skutkuje brakiem poczucia bezpieczenstwa czton-
kéw rodziny. Do zycia rodzinnego wkrada sie chaos. Jesli system rodzinny
poradzi sobie z tg szczeg6lnie trudng sytuacjg, to wowczas przechodzi na
wyzszy poziom rownowagi. To zbudowanie nowej rownowagi dotyczy zaréw-
no pojedynczych podsystemow, jak i catego systemu. Osiggniecie wzglednej
rbwnowagi jest warunkiem stabilnosci rodziny jako systemu. Zgodnie z zasa-
dg catosSciowosci: jesli nawet jeden z podsystemoOw nie osiggnie stanu rowno-
wagi, to wdwczas cata rodzina jako system jest zaburzona. Stabilno$¢ systemu
osiggalna jest na poziomie czwartej fazy przystosowania emocjonalnego.
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Poprawna percepcja - jako istotny wymiar funkcjonowania systemu rodziny
Zgodnie z wczesniejszymi ustaleniami, poprawna percepcja odnosi sie nie tylko
do rozumienia wzajemnych stosunkéw w obrebie systemu rodziny, ale dotyczy
réwniez relacji rodziny z innymi $rodowiskami. Dla przypomnienia - dotyczy
trzech rodzajow relacji: jednostka-rodzina, rodzina-$wiat zewnetrzny, jednost-
ka-$wiat zewnetrzny Pojawienie si¢ dziecka niepetnosprawnego zaburza dotych-
czasowag percepcje wzajemnych powigzan. Naprzyktad dziecko niepetnosprawne
staje sie centrum zainteresowania w rodzinie, zajmuje uprzywilejowang pozycje,
kosztem innych cztonk6w rodziny, w tym dzieci sprawnych. Wczes$niejsza pre-
cepcja - przez tych ostatnich - wlasnego miejsca w systemie zostaje naruszona,
co moze negatywnie wptyng¢ na charakter wiezi wewnatrzrodzinnych.

Wydaje sig, ze niejedna rodzina z dzieckiem niepetnosprawnym percypuje sie-
bie w kontaktach zewnetrznych jako gorszg lub pokrzywdzong, w jaki$ sposéb
naznaczong- co oznacza znieksztatcenie relacji rodzina-$wiat zewnetrzny.
Zaburzeniu moze tez ulec percepcja relacji jednostka-Swiat zewnetrzny. Jednak
nieco inna jest relacja ze Swiatem zewnetrznym petnosprawnego cztonka rodzi-
ny, a inna - osoby niepetnosprawnej. Interakcje i relacje osoby petnosprawnej,
przynaleznej do danego systemu, w jej percepcji mogg niewiele sie zmieni¢ -
jednak z punktu widzenia jakosci funkcjonowania systemu percepcja powinna
przynosi¢ adekwatny obraz sytuacji. Percepcja osoby niepetnosprawnej zalezy
od jej wieku rozwojowego. Im starsze jest dziecko, ktdre zostato nieoczekiwa-
nie dotkniete niepetnosprawnoscia - tym drastyczniejsza i bolesniejsza bedzie
zmiana percepcji whasnej osoby i relacji ze Swiatem zewnetrznym. Jednostka
osiggnie optymalny poziom percepcji siebie, interakcji i stosunkéw z otocze-
niem - jedli zrozumie wiasne ograniczenia i aktualny potencjat.

Komunikacja interpersonalna - jako istotny wymiar funkcjonowania sys-
temu rodziny

W systemie rodziny mozemy zaobserwowa¢ komunikacje jednokierunkowg
i dwukierunkowa. Jednokierunkowa przebiega od nadawcy do odbiorcy, bez
informacji zwrotnej, a zatem ma charakter asymetryczny. Zastanowmy sie, co
jest przyczyna tej asymetrii? Ot6z moze byc¢ tak, ze to nadawca nie jest w petni
zainteresowany uzyskaniem odpowiedzi, ale moze by¢ tez tak, ze to odbiorca
nie chce lub nie jest w stanie podjg¢ roli nadawcy (bo na przyktad dziecko nie-
petnosprawne intelektualnie nie moze zrozumie¢ komunikatu, dziecko niepet-
nosprawne sensorycznie nie moze odebra¢ komunikatu). Zatem uposledzenie
procesOw poznawczych, nadpobudliwo$¢ emocjonalna, niesprawnos$¢ analiza-
toréw, wady aparatu artykulacyjnego ograniczajg efektywnos$¢ procesu komu-
nikacji. Jednokierunkowa komunikacja decyduje o ub6stwie relacji w systemie
rodziny, jak réwniez ze Swiatem zewnetrznym.
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Model dwukierunkowej komunikacji, w odr6znieniu od modelu komunikacji
jednokierunkowej, jest podstawg do zrozumienia drugiego cztonka rodziny,
jego emocji, potrzeb, zainteresowan. Tym samym - ten rodzaj komunikacji
sprzyja porozumieniu, budowaniu wiezi emocjonalnej. Niestety komunika-
cja dwukierunkowa nie zawsze jest mozliwa w przypadku dziecka niepetno-
sprawnego z wyzej wymienionych powodéw.

Niemozno$¢ podjecia dwukierunkowej komunikacji z dzieckiem niepetno-
sprawnym lub jej ograniczenia moze przyczynic sie do wystgpienia lub nasile-
nia istniejgcych zaburzen emocjonalnych u obu stron - nadawcy i/lub odbiorcy.
Jesli w systemie rodziny z dzieckiem niepetnosprawnym przewaza komuni-
kacja jednokierunkowa, to wéwczas utrudnione jest osiggniecie czwartej fazy
okre$lonej jako konstruktywne przystosowanie sie do sytuacji.

Wobec tego rozpoznanie tego typu komunikacji stanowi jedng z istotnych przesta-
nek do zakwalifikowania danej rodziny jako funkcjonujacej w spos6b zaburzony

Podsumowanie

Punktem wyjscia do naszych poszukiwan modeli rodzin z dzieckiem niepetno-
sprawnym byto podejsScie systemowe. Zaktada ono, ze rodzina stanowi system
powigzan przyjmujacych postac interakcji i relacji miedzy cztonkami rodziny,
majgcymi status podsystemdéw. Zmiana, cho¢by tylko jednego z elementéw dane-
go systemu, inicjuje cigg zmian obejmujgcych caty system.

Fakt narodzin dziecka niepetnosprawnego lub p6Zniejsze wystgpienie niepetno-
sprawnosci u dziecka nosi znamiona zmiany jakoSciowej. Istotg zmian jakosciowych
sg przeksztatcenia wewnetrznej organizacji stmktur psychicznych i zachowan jedno-
stek tworzacych system rodziny aw dalszej perspektywie - reorganizacja catego sys-
temu i relacji z szerszymi kregami srodowiskowymi. Kierujgc sie przebiegiem zmian,
ich nastepstwami oraz kryterium ich podmiotu, mozemy méwi¢ o ich wymiarze
indywidualnym lub ponadindywidualnym. Przyjeto, ze zmiany jakosciowe majg cha-
rakter pozytywny - gdy skutkujg przejSciem na wyzszy poziom adaptacji lub nega-
tywny- gdy ich efektem jest obnizenie sie¢ zdolnosci adaptacyjnych.

Uwzgledniajac te dwa mozliwe tory zmian, postawiono dwa pytania:

» Czy istniejgistotne r6znice w funkcjonowaniu rodziny z dzieckiem niepetno-
sprawnym w poréwnaniu z rodzing z dzieckiem petnosprawnym?

e Czy istniejg dwa odrebne modele funkcjonowania rodziny: model rodziny
zdrowej i model rodziny zaburzonej (chorej)?

Pierwszym krokiem byto ustalenie atrybutéw modelu rodziny zdrowej. Na drodze
analiz teoretycznych wyrézniono 6 wymiardw istotnych dla jakosci funkcjonowa-
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nia systemu rodzinnego: podmiotowos$¢, wiez emocjonalna, plastycznosc¢, stabil-
nosc¢, percepcja relacji systemowych i komunikacja interpersonalna.

Nastepnie dokonano analizy tych wymiardw w modelu rodziny zdrowej oraz
w modelu rodziny zaburzonej. Efektem tych poréwnarn byto wytonienie réznic
jakosciowych w funkcjonowaniu obu typdw rodzin.

Szczegdblnie wyraziste okazaty sie te r6znice, ktore dotyczyty zachowan emo-
cjonalnych cztonkdw rodzin. | tak, w przypadku rodzin z dzieckiem niepetno-
sprawnym - od momentu jego pojawienia sie - wystepujg powazne zaburzenia
wiezi emocjonalnej. Sg one czynnikiem wyzwalajagcym catg lawine negatywnych
zmian funkcjonalnych we wszystkich wymiarach systemu rodziny. W zmienio-
nych warunkach niemozliwe jest juz odtworzenie réwnowagi systemu sprzed
wydarzenia krytycznego. Jednak mozliwe jest uzyskanie nowej jakosciowo row-
nowagi pod warunkiem, ze rodzina przejdzie przez kolejne fazy warunkujgce
konstruktywne przystosowanie sie do zmienionej rzeczywistosci. Osiaggniecie
fazy pozytywnego przystosowania zmienia nie tylko funkcjonowanie catego sys-
temu rodziny, ale réwniez interakcje i stosunki z systemami zewnetrznymi.

Opisany tu mechanizm uzyskiwania nowego, wyzszego poziomu réwnowagi
przenosi rodzine z modelu zaburzonego do modelu rodziny zdrowej (wykres 1).

Model
rodziny
zdrowej

/
/

rodziny
zaburzonej

fazy przystosowania: | v

Wykres 1. Fazy przystosowania sie emocjonalnego w rodzinie z dzieckiem
niepetnosprawnym

Zrédio: opracowanie wiasne.

Natomiast te rodziny, ktore nie podejmujg wysitku w kierunku zmiany sytuacji
emocjonalnej, zatrzymujg sie na trzeciej fazie pozornego przystosowania sie - sg
nadal rodzinami zaburzonymi (patrz wykres 1). Znaczy to, ze nie opracowaty one
ani emocjonalnie, ani poznawczo swojej sytuacji rodzinnej. W takich przypad-
kach wskazana bytaby pomoc specjalistyczna.
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Summary

Model of family with disabled child

An attempt was made to propose a model of functioning of a family with disa-
bled child, irrespective of the type of disability.

The starting point was analysis of the family system, identification of com-
mon features and features characteristic of families with disabled children of dif-
ferent types of disability Two models are compared, that of a family with a heal-
thy child and that of a family with a disabled child.

Six dimensions essential for the functioning of a family system have been
identified: subjectivity, emotional ties, plasticity, stability, perception of systemic
relations and interpersonal communication. These dimensions have been analy-
sed in the model of a family with a healthy child and that of a family with a di-
sabled child in order to discern the qualitative differences in the functioning of
families with a healthy and a disabled child.

The question considered is the possibility of achievement of a qualitatively
new equilibrium in the family system whose state of balance has been disturbed
by the child disability.



